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Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurobiological developmental disorder that has a great
impact on individual and family quality of life. The aim of this paper is to analyze the relevance of
individualized psychological support to parents and/or primary caregivers of children with ASD in
their life development process.

Based on a multiple case study with a qualitative approach, semi-structured interviews were
conducted with mothers and primary caregivers about their experiences in the upbringing and vital
development of their children, their perception of their own psychological needs, their assessment
of psychological support, and the institutional and social support received.

Among the results, it was found that the therapeutic process for these children and their primary
caregivers is key in the process of vital development. Among them, psychological support is
located as a fundamental strategy that can play a transitional support role for caregivers and their
families, thus facilitating the adaptive process to the condition. Therefore, such support is expected
to be present in an integral and parallel manner, attending both the differential needs of the child
and those of the caregivers, thus promoting the well-being and quality of life of both.

In conclusion, it is essential to provide greater support to parents and/or primary caregivers of
children with ASD, on the one hand, by facilitating access to information about the diagnosis of
ASD as a condition of life, and on the other hand, by providing them with psychological support
with which they can manage their own psychological needs, favoring the adaptive process, the vital
development of their children and the perception of well-being that both experience. Finally, the
importance of a greater supply of social and community services, the articulation of support in all
dimensions and areas of life of these populations, through joint work between the different social,

economic and political institutions, is emphasized.

Keywords: autism, primary caregivers, psychological support, family impact, assimilation
of the diagnosis, parental capacity, family well-being and quality of life, comprehensive

support, inter-institutional articulation.
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Resumen

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno neurobiol6gico del desarrollo que genera
un gran impacto sobre la calidad de vida tanto individual como familiar. El objetivo de este trabajo
es analizar la relevancia del apoyo psicoldgico individualizado a padres y/o cuidadores primarios
de nifios con TEA en su proceso de desarrollo vital.

A partir del abordaje de un estudio de caso multiple con enfoque cualitativo, se realizaron
entrevistas semiestructuradas a madres y cuidadoras primarias sobre sus experiencias en la crianza
y el desarrollo vital de sus hijos, su percepcion sobre las necesidades psicoldgicas propias, la
valoracion que hacen del apoyo psicologico, y de los apoyos institucionales y sociales recibidos.
Dentro de los resultados se encontrd que, el proceso terapéutico para estos nifios y sus cuidadores
primarios es clave en el proceso de desarrollo vital. Entre ellos, el apoyo psicoldgico se ubica como
una estrategia fundamental que puede desempefiar una funcion de sostén transitorio para los
cuidadores y sus familiares, facilitando con ello el proceso adaptativo a la condicién. Por tanto, se
espera que dicho apoyo esté presente de manera integral y paralela, atendiendo tanto las
necesidades diferenciales del nifio como las de sus cuidadores, promoviendo con ello el bienestar
y la calidad de vida de ambos.

En conclusion, se hace fundamental brindar un mayor acompafiamiento a los padres y/o cuidadores
primarios de nifios con TEA, por un lado, facilitando el acceso a la informacion sobre el diagnéstico
del TEA como condicién de vida, y por otro, brindandoles un apoyo psicoldgico con el cual puedan
gestionar sus propias necesidades psicoldgicas, favoreciendo el proceso adaptativo, el desarrollo
vital de sus hijos y la percepcion de bienestar que ambos experimentan. Finalmente, se destaca la
importancia de una mayor oferta de servicios sociales y comunitarios, la articulacién de los apoyos
en todas las dimensiones y ambitos de la vida de estas poblaciones, a través del trabajo

mancomunado entre las diferentes instituciones sociales, economicas y politicas.

Palabras clave: autismo, cuidadores primarios, apoyo psicologico, impacto familiar,
asimilacion del diagnostico, capacidad parental, bienestar y calidad de vida familiar,

integralidad en los apoyos, articulacion interinstitucional.
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Introduccion

En términos generales el Trastorno del Espectro Autista (TEA) se constituye en un grupo
de afecciones diversas relacionadas con el desarrollo cerebral, y se caracteriza por el grado de
limitaciones que experimenta el sujeto en la interaccion social, la comunicacion, y el
comportamiento (OMS, 2023). Estas limitaciones pueden llegar a ser lo suficientemente graves
como para causar un deterioro a nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en otras
areas importantes del funcionamiento del individuo, y generalmente se constituyen en una
caracteristica persistente en el individuo y observable en la mayoria de &mbitos de desempefio,
aunque pueden variar de acuerdo con el nivel de apoyos requeridos, asi como al contexto familiar,
social, educativo, etc., en el que estén inmersos (CIE-11, 2019).

En la actualidad el TEA se ha convertido en un tema cada vez mas recurrente tanto en el
campo académico como en los escenarios de salud y las instituciones educativas, ya que, en
términos de prevalencia, las estadisticas han venido aumentando en los Gltimo tiempos; segun la
OMS, se calcula que, en todo el mundo, uno de cada 100 nifios tiene autismo, no obstante, en
algunos estudios bien controlados se han llegado a registrar cifras notablemente mayores. Segun la
Liga Colombiana de Autismo (LICA, s.f.) en Colombia no se conocen cifras estadisticas sobre el
autismo, sin embargo, a nivel gubernamental y desde la implementacion de politicas publicas se
han establecido medidas para la intervencién de estas poblaciones en aras de atender sus
necesidades diferenciales y brindar oportunidades méas acordes para su desarrollo vital, logrando
con ello un mejor proceso de ajuste a lo social.

Asi lo resalta la Resolucion 1239 de 2022 expedida por el Ministerio de Salud y Proteccién
Social en Colombia, en donde partiendo de la normatividad establecida por el gobierno, se reconoce
y se categorizan las diferentes formas de discapacidad, entre ellas la psicosocial, en la que incluyen
la condicion del TEA. La “discapacidad psicosocial” es definida por el MINSALUD como aquella
resultante de la interaccidn entre las personas con los déficits antes descritos, y las barreras del
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad; barreras que emergen
principalmente de esos limites que imponen las diferentes culturas y sociedades a la conducta y el
comportamiento humano, asi como el estigma social y las actitudes discriminatorias. Por lo que,
para lograr una mayor independencia funcional, estas personas requieren de apoyos médicos y

terapéuticos especializados de acuerdo con sus necesidades particulares, al igual que pueden
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requerir apoyos por parte de otra persona para garantizar su proteccion y la participacion en
actividades personales, educativas, formativas, deportivas, culturales, sociales, laborales y
productivas (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccion Social, Anexo Técnico, Fundamentos
conceptuales, 2021)

Esto en linea con lo dispuesto en la ley 1098 de 2006 Cddigo de la Infancia y la
Adolescencia, donde en el articulo 36 se consagran los derechos de los nifios, las nifias y los
adolescentes con discapacidad, en los cuales se propende por el goce del derecho a una calidad de
vida plena, y se compromete al estado a proporcionar las medidas necesarias para que estos chicos
puedan adquirir cierto grado de autonomia, y logren integrarse a la sociedad, de igual manera, se
obliga a la familia, la sociedad y al estado, a nivel nacional, departamental, distrital y municipal, a
garantizar el cumplimiento de los derechos y las disposiciones contempladas en el presente cddigo
(Colombia. Congreso de la Republica, 2006a). Aun cuando en este mismo articulo se habla del
derecho que tienen los nifios y adolescentes con discapacidad al acceso de los servicios
especializados, y se menciona también como un derecho el apoyo a los miembros de su familia o
a las personas responsables de su cuidado, estos ultimos aun carecen de lineamientos claros que
garanticen el cumplimiento de estos derechos.

Si bien estas garantias y derechos se constituye en un avance para el manejo de la condicién,
vemos como actualmente en materia de investigacion e intervencion, el pais se ha quedado corto,
Ilevando el foco de atencion a una intervencion centrada solo en las necesidades diferenciales del
individuo con TEA, desconociendo al parecer los otros contextos con los que se vincula dicho
sujeto, entre ellos el familiar que viene a constituirse en el promotor de su desarrollo y facilitador
de los procesos interventivos. En torno a esto, Bafia (2015) indica que la unidad familiar pasa a ser
el principal apoyo para el sujeto con TEA, ya que, en funcién de sus aportes educativos, actitud y
disposicion para hacerle frente a la condicion, va a depender gran parte de las expectativas puestas
en ellos, sus posibilidades de desarrollo vital, su funcionalidad individual, la insercion social, y en
general, el bienestar mismo del infante.

En ese sentido, se puede decir que las oportunidades de desarrollo a nivel general de las
personas con autismo aumentan de manera exponencial en funcion de la cantidad y calidad de
apoyos que reciba por parte de sus familiares o cuidadores, y de la comunidad en general que sea
participe de este proceso. De aqui que la familia, y mas especificamente los padres y/o cuidadores

primarios, se convierte en un apoyo fundamental para estos individuos, al ser ellos quienes se
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encargan de manera directa de responder ante las demandas y necesidades diferenciales que el
menor experimenta, sin embargo, estas mismas exigencias particulares que trae consigo la crianza
de un individuo con TEA, los hace susceptibles también de cuidado. Es decir, esta condicion no
solo impacta de manera directa sobre la vida del sujeto con diagnostico, sino que también lo hace
sobre todo el nucleo familiar, y mucho mas sobre su cuidador principal, ya que el manejo de esta
condicion puede generar en ellos consecuencias tanto a nivel fisico como psicoldgico, lo que
impactara en la calidad de atencion que estos puedan proveer a sus hijos.

Esto los convierte en sujetos de cuidado, entendiendo que, si bien es importante suplir las
necesidades de los individuos con TEA, también lo es garantizar el cubrimiento de las necesidades
familiares, y principalmente las de su cuidador principal. Por ello se hace relevante crear
estrategias y programas que contribuyan al desarrollo y fortalecimiento de las capacidades
parentales enriqueciendo sus recursos personales para el afrontamiento ante los retos constantes
que supone el TEA como condicion de vida, llevando con esto no solo la intervencidn a los sujetos
determinados por la condicidn, sino también a sus familiares.

Por tal motivo, el presente trabajo pretende analizar la relevancia que tiene el apoyo
psicoldgico individualizado a padres y/o cuidadores primarios en el proceso de desarrollo vital de
sus hijos con TEA, reconociendo que es un dispositivo que permite atender las necesidades
psicoldgicas emergentes en el proceso de la crianza, reforzando sus recursos para el afrontamiento
y sus capacidades parentales, con lo que se aspira lograr un impacto directo sobre la calidad de
vida tanto individual como familiar.

La idea es sensibilizar a las comunidades sobre como el apoyo psicoldgico individualizado
puede ser una estrategia significativa que contribuya al mejoramiento del bienestar y la calidad de
vida de los cuidadores y de los individuos con TEA, al propiciar una intervencion mas directa
centrada en sus necesidades de apoyo, velando por el cuidado de su salud mental, el mejoramiento
de las dinamicas familiares, y la adaptacion de estos y los nifios al TEA como condicién de vida.

Por ende, lo que se intenta logar en esta investigacion es generar un doble impacto, por un
lado, que se contemple la posibilidad de trabajar de forma mas articulada e integral en pro del
bienestar de ambas poblaciones, llevando un proceso de intervencion individualizado para los
cuidadores primarios, en paralelo a la intervencion terapéutica de sus hijos con TEA , y por otro,

aportar al campo de estudio sobre el autismo y la salud mental de estas comunidades, permitiendo
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el reconocimiento social del tema, dandole visibilidad al fendbmeno para que a futuro estas
comunidades cuenten con unas condiciones dptimas de calidad de vida.

Dicho asi, este trabajo investigativo se realizd desde un enfoque cualitativo, a través de un
estudio de caso mdltiple, con el fin de estudiar y comprender el fendbmeno de una manera profunda
y detallada, desde el abordaje de patrones similares y diferenciales entre un nimero moderado de
casos, enfocando la mirada, sobre las diferentes perspectivas individuales de los participantes, en
la medida en que se exploraban temas como: el proceso de duelo y aceptacion del diagnostico, las
estrategias de afrontamiento, los estilos parentales, la percepcion de necesidades y el cuidado de
si, el apoyo psicoldgico, el bienestar psicoldgico subjetivo y la calidad de vida familiar, entre otros.

Para ello se recabaron los datos directamente de las experiencias contadas de estos padres
y/o cuidadores primarios de nifios con TEA, a partir de una entrevista cualitativa semiestructuradas
donde se destacd la percepcion que tienen ellos sobre la condicion y sobre el apoyo psicolégico en
especifico.

Dicho asi, el presente trabajo consta de 7 capitulos, el primero es el Planteamiento del
problema, donde se presenta y describe el problema de investigacion, ademas de presentar algunos
antecedentes previos que respaldan el mismo. Siguiente, se encuentra la Justificacion, donde se
exponen las razones que respaldan la investigacion, considerando la necesidad social, académica,
profesional y disciplinar en abordar el tema. Luego, se presentan los Objetivos que orientaron la
exploracion del presente estudio. Después, en el Marco Conceptual, se abordan temas como El
Proceso de Desarrollo en Los Nifios con TEA, El Autismo o Trastorno del Espectro Autista, las
Préacticas Centradas en la Familia, la Calidad de Vida individual y familiar, el Bienestar Psicoldgico
y Percepcion de Necesidades, y finalmente, el Apoyo psicolégico individualizado como estrategia
de intervencion.

Posteriormente, en el Marco Metodol6gico, se detallan los elementos que se utilizaron para
lograr los objetivos planteados en el estudio, tales como el tipo de investigacion, el disefio, las
técnicas de recogida de informacidn, los criterios de seleccidn de la muestra, y la metodologia de
analisis de los datos. En el capitulo de Resultados, se realiza una descripcion de la informacion
encontrada en la recogida de datos, apoyada en fragmentos literales de las experiencias de madres
y cuidadoras principales de nifios con TEA, presentando tres categorias principales nombradas
como “Asimilacion Del Diagnoéstico”, “Capacidad Parental” y “Bienestar y Calidad de Vida

Familiar”.
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En la Discusion se realiza una contrastacion entre los datos obtenidos y la teoria propuesta
por otros autores en sus investigaciones, los limitantes del proceso investigativo, ademas de brindar
recomendaciones para investigaciones futuras. Por ultimo, se presentan las Conclusiones, donde se
realiza una reflexion frente a las categorias encontradas, revelando aspectos sustanciales del

fendmeno a partir de las experiencias contadas por la poblacion estudiada.
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1. Planteamiento del problema

Con el paso del tiempo se ha hecho més visible la importancia que tiene la familia en la
vida de un nifio, en tanto la familia es nucleo esencial en la constitucion del ser y la sociedad, por
tanto, es el escenario principal del cuidado y la socializacion, donde se formaréan los primeros y
mas significativos vinculos afectivos, que daran lugar a los posteriores lazos sociales (Colombia.
Plan de Desarrollo de Medellin, 2020-2023). Es decir, la familia se constituye para el nifio en su
mundo, su resguardo seguro, y el lugar donde se construye la realidad social.

Del mismo modo, la Comision Intersectorial para la Atencién Integral de la Primera
Infancia (2013) manifiesta que se hace necesario tener en cuenta que la familia es en si, un espacio
de formacion y constitucion de la identidad individual y colectiva de sus miembros, dado que, en
esos primeros afios de vida, la familia ejerce una influencia esencial y determinante en la
construccion de la identidad, y esto lo hace, a través de sus interrelaciones y las experiencias
significativas que cada uno de sus miembros aporta, en otras palabras, la familia se establece como
el escenario de mayor potencialidad para la conformacion del ser.

En tanto al tema que nos compete, la familia desde su rol de cuidador y como escenario de
constitucién del ser, cobra mayor relevancia cuando nos disponemos a hablar de nifios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), ya que el acompafiamiento y apoyo familiar para esta
poblacién es indispensable para su posterior desarrollo, dado que, a partir de la calidad de los
vinculos y experiencias significativas, ademas de los apoyos que se le provean, dependeré a futuro
la funcionalidad del menor a nivel individual, social, psiquico, emocional y conductual. Esto,
considerando que el autismo no es una enfermedad a la que se le busque cura, sino que, es una
condicion que requiere de apoyo multidisciplinar para que al individuo con TEA, se le puedan
realizar ajustes en su ciclo vital a partir de su singularidad, y se le provean las intervenciones
necesarias para lograr unos funcionamientos en condiciones de calidad de vida.

En ese sentido, Gonzalez et al. (2021) refieren que cuando las personas con TEA reciben
por parte de sus familiares las condiciones educativas y ambientales necesarias, su desarrollo
psicoldgico evoluciona de manera mas adecuada, consiguiendo con esto mayor capacidad de
adaptacion a su entorno social. Es asi como la familia no solo cumple un rol como proveedor del

cuidado y del ambiente inmediato de interaccion, sino que ademas es un facilitador frente a los
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procesos de desarrollo que son determinantes en la estructuracion psiquica de cualquier infante
neurotipico o neurodivergente.

De igual forma, las autoras sefialan que “las experiencias de relaciones afectivas intimas y
continuas que tenga un nifio con su madre o con la figura sustituta permanente influird en la
constitucion de su psiquismo” (Gonzalez et al., 2021, p. 17). Por ende, la calidad de dichas
relaciones tempranas impactara de manera significativa en el desarrollo de la identidad, en la
construccién de vinculos con sus pares y la adaptacion al entorno, que en condiciones favorables
sienta una base segura y saludable para la disposicion psiquica del nifio.

Por otro lado, Garcia et al. (2021) exponen que el apoyo familiar es indispensable en todo
proceso de acompafiamiento, mas cuando se trata de personas con ciertas condiciones que requieren
de atencién y cuidado para el desempefio de actividades basicas e instrumentales en su
cotidianidad, por eso, es importante no solo garantizar el cuidado para el individuo con TEA, sino
también para sus familiares, pues en ellos es posible evidenciar ciertas necesidades de atencion
tanto en torno a su salud fisica como mental, de ahi que, la calidad de atencién que pueden prestar
los cuidadores a sus familiares con necesidades de apoyo, va a depender de su calidad de vida y
aquellos factores o condiciones que lo posibiliten.

En esta misma linea, Segui et al. (2008) refieren que las caracteristicas clinicas en este tipo
de trastornos constituyen para los familiares y cuidadores primarios una constante fuente de estreés,
ya que los “serios déficits en la comunicacion y las relaciones sociales, las frecuentes conductas
disruptivas, los comportamientos autolesivos, asi como las conductas repetitivas y estereotipadas,
alteran definitivamente la vida familiar y social del cuidador, requiriendo el nifio afectado intensos
y continuos cuidados. (p. 101).

Esto en relacion a lo expresado en el DSM-V, sobre los diferentes grados de compromiso o
afectacion existentes en el TEA, de tipo comportamental y de la interaccion social, pero ademas,
también se toma en consideracion, que esta condicion puede venir acompafiada en algunos casos
por otros trastornos comarbidos, discapacidades o enfermedades médicas de base, que complejizan
las labores de cuidado, por lo que, algunos individuos con TEA requeriran de cierta cantidad de
apoyos en funcion del grado de dependencia funcional o la necesidad de ayuda que requieran y,
desde la singularidad de su caso.

Si bien la crianza y educacion de los nifios con desarrollo tipico es una labor compleja y

demandante, en la crianza de nifios con autismo estas labores del cuidado constituyen un proceso
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mucho mas agotador para sus padres o cuidadores primarios, tanto a nivel fisico, psiquico y
emocional; en tanto se suman aquellas demandas relacionadas con las particularidades de su
condicidn. Es por ello que algunos autores afirman que, estas exigencias adicionales suponen para
sus cuidadores un aumento de estrés, que pueden llegar incluso a presentar cambios a nivel
psicoldgico, como alteraciones en su salud fisica (Whitmore, 2016), por ende, ocuparse del cuidado
a los cuidadores es una tarea indispensable para garantizar su calidad de vida y fortalecer su
capacidad como cuidador.

La complejidad en el cuidado de la poblacion con TEA, no solo se presenta desde el hecho
de atender las necesidades instrumentales que varian de acuerdo a la severidad de la condicion del
nifio o de sus necesidades de apoyo, sino también, desde otros aspectos, a saber, en primer lugar,
el anuncio mismo del diagnostico, que en ocasiones suele ser dificil de entender, enfrentar y
aceptar, puesto que, trae consigo la implicacion de cambios en las dinamicas familiares, en funcién
de las relaciones y adecuaciones para el cuidado en el hogar, como también en las dinamicas de
relacién con su entorno social y educativo inmediato.

En segundo lugar, el tener que atender la realidad que se impone con la pérdida del ideal
del nifio sofiado, puesto que este diagndstico puede ser vivenciado como una especie de evento
disruptivo o experiencia significativa, con una alta carga de afecto, que rompe con las expectativas,
planes y proyectos de vida disefiados para éste, los cuales vienen a constituirse como una (0 mas)
perdida simbdlica significativa, por lo que la familia debera pasar por un proceso de aceptacion y
duelo sobre la abstraccion o construccion simbolica que estaba sustentada en la existencia de ese
hijo.

Tercero, las complicaciones que acarrea la condicién en las diferentes etapas evolutivas o
transiciones vitales del nifio, las cuales se les presentan como un verdadero desafio, pues como
cualquier nifio neurotipico enfrentan cambios tanto a nivel conductual, emocional y fisico propios
del ciclo vital, pero también otros tantos propios del TEA.

Asi mismo lo asegura la Federacion Autismo Madrid (2021) quienes sostienen que, ademas
de abordar los déficits propios de la condicidn, tanto familias como profesionales deben hacerles
frente a otras dificultades que pueden venir o no asociadas, tales como el TDHA, la discapacidad
intelectual, los trastornos especificos del lenguaje, alteraciones del suefio, problemas de
alimentacion, ansiedad, limitaciones en la autonomia, escasez de juego o problemas de conducta,

entre otras.
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Por otro lado, Falconi et al. (2018) dentro de sus conclusiones expone que, en gran parte de
los TEA vienen asociados trastornos psiquiatricos por los que se suministra tratamiento
farmacoldgico, e incluso en algunos casos méas graves pueden requerir de hospitalizacion. Por su
lado, Hervés (2016) afirma que, uno de los origenes de estas condiciones psiquiatricas asociadas
podria ser la desregulacion emocional, que supone como un nexo en comun entre la condicién del
TEA 'y las diferentes psicopatologias psiquiatricas asociada a ésta.

En esta misma linea, Alcala y Ochoa (2022) a propdsito del uso de farmacos en el TEA,
afirman que el uso de éstos, siempre han sido para “el control sintomético de las comorbilidades y
sus disturbios afectivos y conductuales, encontrandose que lo mas comun asociado al TEA es
ansiedad, depresion, trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH), compulsiones y
comportamientos repetitivos, irritabilidad y agresion” (p.17).

Todos estos aspectos suponen para los padres unas demandas de ajuste a la realidad, desde
sus propios recursos de afrontamiento, resultando como tal, un verdadero reto a sus capacidades
para la vida, pues no solo los confronta con las dificultades diarias propias del diagnostico y su
sintomatologia a nivel emocional, conductual, social, entre otros; sino también, con la duda frente
a las capacidades que han adquirido como padres, al no saber cdmo responder ante las necesidades
emergentes y diferenciales del nifio, o al hacerlo de manera inadecuada, situacion que puede
acarrear culpabilidad bien sea por creer tener alguna responsabilidad sobre el diagndstico o porque
las dificultades presentes desbordan la capacidad para dar soluciones efectivas, y se convierten en
limitantes en su funcion parental.

Por ultimo, estas dificultades, también los confronta con conflictos que viene dados desde
su propia historia de vida que afloran en el proceso de crianza y dindmicas familiares diarias,
propiciando con todo esto un compromiso en la calidad de vida propia y, en consecuencia de sus
hijos, no solo por la existencia de necesidades psicoldgicas que deben ser atendidas sino también,
por la utilizacién de mecanismos de afrontamiento poco efectivos e incluso inhabilitantes, ademas
de la posible existencia de sintomas como ansiedad y depresidn, provenientes de esos altos niveles
de estrés y sobrecarga a los que esta expuesto todo cuidador en la atencién a poblaciones con
diversas necesidades de apoyo.

Todos estos factores antes descritos pueden llegar a afectar la convivencia, ya que los padres
o0 cuidadores primarios que estan constantemente sometidos a estrés, son mas propensos a presentar

dificultades en sus dinamicas relacionales y en la crianza de sus hijos, lo que incide negativamente
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en los procesos de desarrollo vital, y en la capacidad y calidad del cuidado que le otorguen a sus
hijos a largo plazo, llegando incluso a presentarse un mayor riesgo de sufrir maltrato o negligencia
en el cuidado de estos (Ferndndez y Espinoza, 2019; Whitmore, 2016), por ende se hace
indispensable trabajar en la salud mental de los cuidadores y reducir esos niveles de estrés desde
una intervencién oportuna que logre el restablecimiento de su equilibrio, y con ello, se impacte los
efectos negativos del comportamiento inadecuado de sus hijos, desde esa relacion bidireccional
que se sostiene en el vinculo (Fernandez y Espinoza, 2019).

En el caso de Colombia, resulta llamativo el poco trabajo que se hace en materia de salud
mental de estas familias, no solo pensado desde la patologia, sino desde el abordaje de las
necesidades y demandas psicoldgicas emergentes en el proceso de desarrollo de los nifios con TEA.
Al respecto Cridland et al. (2013) sostienen que las investigaciones centradas en la familia de
individuos con TEA (y su bienestar) en general se encuentran muy limitadas, por lo que se hace
necesario abordar el tema desde enfoques maés rigurosos y estructurados teniendo en cuenta las
caracteristicas propias de cada sistema familiar, debido a la alta complejidad de sus necesidades de
apoyo Y la implicacién que esta familia tiene en la vida del individuo con TEA. Resaltan ademas
la importancia de un trabajo mancomunado con los servicios de apoyo institucionales, en el sentido
de que estos pueden contribuir con el dato a investigaciones futuras y estas a su vez, pueden
retribuir a estos mismos sistemas con sus conocimientos resultantes.

Del mismo modo, Fernandez y Espinoza (2019) exponen la idea general de que, este tema
sobre el bienestar de las familias con TEA deberia ocupar un lugar mas central tanto en las
investigaciones como en las politicas publicas, y enfatizan en la importancia de centrarse en la
salud mental de los familiares y cuidadores, desde el abordaje de sus necesidades, a partir de los
sistemas de apoyo sociales y clinicos institucionales.

Con relacion a lo anterior, se hace relevante tomar en consideracion el apoyo que puede ser
brindado a los cuidadores y familiares de nifios con TEA, desde un abordaje amplio y completo
frente a sus necesidades de apoyo y la implicacién que éstas tiene sobre los individuos que estan
bajo su cuidado, las cuales han de ser indagadas y evaluadas desde los diferentes especialistas a
cargo de estas poblaciones y desde la singularidad del caso, dado que, en la mayoria de las
situaciones podria requerirse apoyo interdisciplinar desde la medicina general (por efectos de

enfermedades o la carga del cuidado), la psiquiatria (en el posible desarrollo de trastornos del
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estado de animo o ansiedad, etc.) y la psicologia (en atencion a las necesidades psicoldgicas
emergentes), entre otros.

Dentro de esta serie de acompafiamiento interdisciplinar, puede estar el apoyo psicolégico
individualizado, el cual provea un espacio donde se contemplen las necesidades psicoldgicas de
los padres o cuidadores primarios, ayudandoles a generar mejores procesos de adaptacion y
adquisicion o fortalecimiento de recursos psiquicos para enfrentar los distintos retos que trae
consigo la condicion.

En ese sentido, retomando el tema de las politicas publicas, en Colombia no existe una ley
especifica sobre el autismo, lo mas cercano que se ha estado de lograr este tipo de garantias a esta
poblacién especifica fue el proyecto de Ley 083 de 2015, por medio del cual se intentaba crear el
sistema general para la atencion integral y la proteccion a personas con trastorno del espectro
autista y condiciones similares y se dictaban otras disposiciones (proyecto que hoy en dia ha sido
archivado), alli se intentaba garantizar el apoyo psicoldgico a los familiares de individuos con esta
condicion, enunciando aquellos programas de promocion y prevencion de salud mental a los que
deberia estar inscrita cada unidad familiar.

La ley que al momento cobija la condicion en general es la ley 1618 de 2013 por medio de
la cual se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad, que en sus Articulos 7, 8, y 9 nos hablan de los derechos de los nifios
y nifias con discapacidad, del acompafamiento a las familias, y derecho a la habilitacion y
rehabilitacién integral, si bien hablan de un acompafiamiento familiar y demandan a las entidades
territoriales y al ICBF para que cumplan como garantes de esos derechos de los nifios con autismo
y sus familias, no se establece una ruta clara o especifica de que tipo de acompafiamiento es al que
tienen derecho y como deben acceder al mismo (Colombia. Congreso de la Republica, 2013b).

En términos de intervencion a estas poblaciones encontramos el Protocolo clinico para el
diagnostico, tratamiento y ruta de atencion integral de nifios y nifias con trastornos del espectro
autista creado en el 2015 por el Ministerio de Salud y Proteccion Social, en el cual se establece el
tipo de tratamiento al que tendran derecho los nifios con autismo, pero en el cual tampoco se hace
garantia del acompafiamiento familiar e incluso se desestima la propuesta de focalizacién en ellos,
es decir, en si no parece haber nada que obligue o garantice que las entidades prestadoras en salud
(EPS e IPS) realicen una atencion centrada en padres y cuidadores primarios de nifios con TEA o

se encarguen de sus necesidades especificas como cuidadores.
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Lo anterior descrito, muestra la necesidad de abordar la problemaética poniendo la mirada
en ello y sugerir formas de trabajo con estas comunidades, desde un enfoque integral donde se
tengan en cuenta no solo las necesidades de apoyo de los individuos con TEA sino también las
necesidades de sus familiares o cuidadores primarios, ya que como afirma Rodriguez (2005) “las
familias de personas con TEA tienen unas necesidades especiales a las que se debe dar respuesta,
tanto en beneficio de la propia familia, como en beneficio de la persona con TEA”(parr. 10) pero
lo que esté establecido hasta el momento frente a intervenciones y acompafiamientos psicoldgicos
en Colombia desde la atencion en salud de instituciones publicas, se encuentran mas dirigidos u
orientados hacia el individuo con TEA que hacia sus cuidadores, que son los que se enfrentan de
manera directa ante las demandas del cuidado y las necesidades de apoyo propias de la condicion.

Es por ello que, tal y como refieren Garcia et al. (2020) se hace “necesario crear espacios
de apoyo psicolégico y educar en estrategias de afrontamiento adaptativas a las familias de
personas con TEA, con el objetivo de mantener la unidad familiar y mejorar la calidad de vida de
los padres o cuidadores” (p. 11), ya que, las dificultades personales y familiares que se presentan
en cada sistema familiar, sumadas a unas redes de apoyo deficientes, pueden tener una gran
incidencia en su salud mental, por lo que, se hace un imperativo suministrar apoyo psicoterapéutico
a estas comunidades en pro de su bienestar (Hernandez et al., 2012), sin ser esta la Gnica opcion de
abordaje claro esta. Por Gltimo, Durén et al. (2016) sugieren que en aras de promover por una
mejora calidad de vida en los familiares de nifios con TEA, es muy importante que los diferentes
profesionales que trabajen en el campo del autismo tengan en cuenta que, el apoyo que se le brinde
a sus familiares y/o cuidadores va a repercutir en un mejor cuidado y de calidad en las personas
con TEA que estan bajo su cuidado.

Segun lo expuesto hasta aqui, se propone entonces que la participacion activa de la familia
en el proceso de desarrollo, de crianza y acompafiamiento del nifio con TEA, es crucial para que
dicha poblacion logre llegar a tener funcionamientos potenciales para la vida individual y el ajuste
en lo social pero también, es indispensable que, en funcién de alcanzar esos logros, se trabaje en
pro de su salud mental, abordando las necesidades de apoyo que cada sistema familiar tenga de
acuerdo a sus particularidades y se promueva asi, su bienestar y calidad de vida.

Surge entonces la necesidad de que, desde la disciplina y la institucionalidad se creen
estrategias para proporcionar este tipo de atencidn, buscando contribuir en la construccion de una

sociedad mas inclusiva, donde no solo las personas neurotipicas, sino también, las personas
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neurodiversas, tengan la oportunidad de desarrollarse plenamente, desde una perspectiva de salud
integral que pretenda acompafiar no solo al individuo de manera aislada desde el trastorno, sino
que, desde un enfoque ecoldgico se pueda concebir el impacto de su condicion en otras esferas de
su vida, como la familiar, al ser est4 considerada como una unidad o sistema integrador. De este
modo, toda intervencion que se haga sobre el nifio con TEA contribuird al funcionamiento familiar,
y a su vez, toda intervencion que se haga sobre sus familiares impactara en el funcionamiento del
nifio, razén por la cual no se debe descuidar ninguna de las dos partes (Rodriguez, 2005).

De acuerdo con lo anterior, esta investigacion propone desde las practicas centradas en la
familia, el apoyo psicoldgico individualizado como una estrategia de intervencion dirigida a los
padres o cuidadores primarios, con el proposito de: 1) Tratar de responder a la necesidad de
integralidad en los apoyos. 2) Atender las necesidades psicologicas emergentes del padre y/o
cuidador primario, que puedan obstruir o dificultar el camino hacia la consecucion de las metas
propuestas en el curso de vida familiar. 3) Proveer material cognoscitivo y contribuyente en la
exploracion de posibles estrategias que puedan ser incluidas en los disefios de protocolos de
intervencion en poblaciones de nifios autistas, aportando a nivel disciplinar e institucional al campo
de la psicologia y de la salud.

Por tanto, se considera de suma importancia responder en este trabajo de investigacion a la
pregunta ¢ Qué relevancia tiene el apoyo psicoldgico individualizado a padres y/o cuidadores

primarios, en el proceso de desarrollo vital de nifios con TEA?
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2. Justificacion

Esta investigacion académica se hace con el fin de analizar la relevancia que tiene el apoyo
psicoldgico individualizado a padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA en su proceso de
desarrollo vital. El interés nace a partir de la experiencia personal de uno de los investigadores, que
vivencio el fendmeno siendo madre de un nifio diagnosticado con TEA y que, de acuerdo a su
experiencia, pudo evidenciar la presencia de necesidades de apoyo psicologico que fueron
emergiendo en el proceso de desarrollo del menor, las cuales a su vez, no fueron atendidas en
paralelo o dentro del proceso de acompafiamiento del nifio (Psicologia, Neuropsicologia, Terapia
ocupacional, Psiquiatria, Neurologia) desde las lineas institucionales que guiaban y garantizaban
el servicio con los especialistas del caso.

A partir de esta experiencia surge un interés por aportar al campo disciplinar de la
psicologia, sobre posibles estrategias que ayuden a la comunidad de padres y/o cuidadores
primarios de nifios con TEA, de manera que, estos puedan ser tomados en cuenta en paralelo y de
manera individualizada dentro del proceso de acompafiamiento del menor. Con esto, se aspira que
esta poblacién pueda ser evaluada y asistida desde sus necesidades en materia de salud mental, es
decir, en la emergencia de necesidades psicoldgicas individuales, entre las que pueden encontrarse
la asimilacion y aceptacion del diagnéstico, el enriquecimiento en habilidades para el
afrontamiento, la adecuada gestion emocional, la provision de conocimientos sobre el TEA,
recursos y elementos para el cuidado de si mismos y de otros, la resoluciéon de conflictos
individuales, entre otros; lo anterior, se toma en consideracion partiendo del hecho que, a menudo
ésta es una poblacion que tiende a verse expuesta a niveles de estrés y ansiedad significativos
debido a los desafios Unicos que trae consigo la crianza de un nifio con necesidades y caracteristicas
diferenciales.

Con este interés sobre el tema, lo que se pretende es poner la mirada sobre el fenomeno, es
decir, sobre la necesidad que existe en brindar apoyo al apoyo, sobre la falta de trabajo tanto a nivel
académico y disciplinar como a nivel institucional y que, con ello se visibilice la pertinencia de
trabajar con las familias y cuidadores, por una mejor calidad de vida en ellos que en consecuencia,
impacte positivamente en las dindmicas relacionales que se dan en torno al desarrollo del individuo
con TEA.
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Es decir, se apunta a la integralidad en los apoyos con el fin de lograr desde lo posible, por
un lado, el éptimo cuidado de la salud mental de sus familiares y cuidadores y por otro, que se
puedan alcanzar funcionamientos mucho mas efectivos en los nifios a largo plazo, desde la atencion
y cuidado de calidad a sus necesidades, desde la comprension de su condicion y sintomatologia,
desde el desarrollo 6ptimo de sus vinculos primarios (los cuales son fundamentales para su
constitucion psiquica, el desarrollo de su identidad y la formacion de sus vinculos sociales), desde
el desarrollo de sus capacidades y el alcance de sus potencialidades (a partir de las ensefianzas en
el hogar y el trabajo mancomunado entre la familia y las instituciones educativas) y por ultimo, se
logre mayores procesos adaptativos en lo social, desde el ejercicio eficaz de la parentalidad y la
creacion de entornos mas comprensivos y enriquecedores donde desarrollarse.

Gonzaélez et al. (2021) a proposito de las teorias sobre el apego, exponen que la persona
encargada de proveer los cuidados indispensables para la supervivencia de un nifio, se constituye
en su figura principal de apego, por lo que las caracteristicas y calidad del vinculo entre ambos van
a influir de manera directa sobre las capacidades que desarrolle el nifio para llegar a hacer uso
completo de sus potencialidades, y que en este sentido, es relevante tener en cuenta que, muchas
de las dificultades con las que se enfrentan los padres y/o cuidadores de esta poblacion en la
dinamica de sus relaciones, tiene que ver mas, en muchas ocasiones, con sus propios conflictos de
ambivalencia (que traen desde su historia personal) que con las dificultades propias del TEA, lo
cual puede llegar a tener efectos perjudiciales en los nifios. Por ello los autores resaltan la
importancia de que se les proporcione a los padres un acompafiamiento psicoldgico, pues éste
puede contribuir al establecimiento de una relacién amorosa y comprensiva con sus hijos y lograr
entre otras cosas, un ambiente Optimo donde crecer y desarrollarse, de ahi que sugieran “la
necesidad de que distintos profesionales de la salud participen activamente en los procesos que
garanticen el desarrollo integral de los nifios y brinden atencion a las necesidades de sus padres”
(Gonzélez et al., 2021, p. 17).

Segun la Liga Colombiana de Autismo (LICA, s.f.) en Colombia no se conocen cifras
estadisticas sobre el autismo, lo que demuestra un gran vacio en el campo de estudio sobre esta
condicion en el pais, y aun mas en lo que concierne a las necesidades de los padres y/o cuidadores
primarios de dicha poblacion, lo cual se valida con el poco material investigativo encontrado; esto
a nivel general, trae como consecuencia poco conocimiento y reconocimiento a nivel social y

disciplinar.
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Por todo lo anterior, se identifica una necesidad social, profesional, académica y disciplinar
en aportar en torno a la atencion que se le brinda a los padres y cuidadores primarios de esta
poblacion, dado que, a pesar de que se ha construido conocimiento en relacion al autismo como
condicion de vida, se dejan de lado aspectos a nivel socio-familiar que pueden terminar siendo
determinantes en su abordaje, y que en caso de no ser considerados como focos de trabajo, pueden
Ilegar a obstaculizar el proceso de adquisicion de capacidades o el desarrollo de habilidades del
nifio con TEA.

Es por esto que resulta indispensable que se haga mencion de manera especifica en los
protocolos de atencion, sobre aquellas necesidades que puedan surgir en el proceso de
acompariamiento, no solo de los individuos con TEA, sino también de su entorno familiar mas
cercano, de manera que esto ayude a proporcionar un correcto abordaje y acompafiamiento
parental, en beneficio de estos y del individuo neurodivergente, es decir, que se permita velar por
aquellas necesidades emergentes en sus familiares y/o cuidadores, que pueden potencialmente
facilitar el detrimento de su calidad de vida y el cuidado de sus familiares a cargo.

De este modo, cabe mencionar la importancia en el estudio del TEA, no solo desde un
enfoque morbicéntrico, sino méas bien, en aras de expandir el conocimiento en relacién a la
identificacion y comprension en los factores de proteccién o riesgo psicosocial asociados al nicleo
familiar, dado que el diagndstico en si, se concibe como un acontecimiento potencialmente
disruptivo que trae consigo la asimilaciéon de la pérdida del nifio idealizado, la reorganizacion
familiar de roles, la disposicion de atencion y recursos psiquicos focalizados en el individuo con
TEA, la disponibilidad y uso de recursos sociales, entre otros; de esta forma, comprender a
profundidad dichos factores pueden permitir avanzar en torno al abordaje del autismo, y generar a
su vez, opciones de intervencién para trabajar con estas comunidades de cuidadores, de manera
que se les ofrezca estrategias de atenciébn mucho mas centradas en ellos, donde la familia y
cuidadores se posicionen desde un rol mas activo en el proceso de desarrollo del nifio.

Por ende, lo que se pretende lograr en este trabajo investigativo con esta propuesta de
intervencion, es generar un doble impacto, por un lado, que se pueda trabajar desde un enfoque
maés articulado e integral en pro del bienestar de ambas poblaciones y por otro, que se aporte
material cognoscitivo al campo de estudio sobre el autismo y la salud mental de estas comunidades,
ya que, permitir el reconocimiento social del tema a través de la visibilidad que se le da al fendbmeno

puede llegar a lograr que se dispongan para estas poblaciones unas condiciones mas dptimas para
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su calidad de vida y se potencialice el apoyo desde los vinculos sociales que se tejen alrededor de
éstas.

Teniendo en cuenta el vacio académico existente antes mencionado, se pretende a traves de
esta investigacion, poner la mirada sobre el fendmeno y sensibilizar a las comunidades (sociales,
academicas, disciplinares, politicas, etc.) sobre coémo el apoyo psicolégico individualizado puede
ser una estrategia significativa que contribuya al mejoramiento del bienestar y la calidad de vida
de los cuidadores y de los individuos con TEA, ya que al propiciar una intervencion mas directa y
centrada en ellos, se abren espacios de escucha, orientacion y acompafiamiento oportuno, donde se
tienen en cuenta sus necesidades de apoyo como alternativa para velar por el cuidado de su salud
mental, el 6ptimo desarrollo de las dindmicas relacionales, y la adaptacién de estos y los nifios a
esa forma de vida que deviene de la condicion del TEA, asi mismo, se espera que a partir de aqui
se abra el camino para futuras lineas de investigacion sobre el tema u otras posibles estrategias que
aborden la problematica.
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3. Objetivos

3.1. Objetivo general

Analizar la relevancia del apoyo psicoldgico individualizado a padres y/o cuidadores

primarios de nifios con TEA en su proceso de desarrollo vital.

3.2. Objetivos especificos

1- Conocer las experiencias por los padres o cuidadores primarios acerca de como han
vivenciado la condicién del TEA de sus hijos en su proceso de desarrollo vital.

2- Explorar en los padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA, la percepcion que
tienen ellos sobre las necesidades psicoldgicas propias implicadas en todo el proceso de
crianza y desarrollo del menor.

3- Analizar en los padres y/o cuidadores primarios, la percepcion que tienen y la
valoracién que hacen del apoyo psicoldgico individualizado y los apoyos sociales e

institucionales recibidos.
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4. Marco conceptual

Para poder abordar la problemética expuesta en este trabajo investigativo, a continuacion,
se llevard a cabo la descripcion de los principales ejes tematicos (y subtemas), los cuales guiaran
nuestra investigacion. Estos temas son, el proceso de desarrollo en los nifios con TEA, el concepto
de Autismo o TEA, las practicas centradas en la familia, calidad de vida y el apoyo psicologico

individualizado.

4.1. El Proceso de Desarrollo en Los Nifios Con TEA

4.1.1. El Desarrollo Infantil

El desarrollo de acuerdo al Libro blanco de la atencion temprana (2005) “es un proceso
dindmico de interaccion entre el organismo y el medio que da como resultado la maduracion
organica y funcional del sistema nervioso, el desarrollo de funciones psiquicas y la estructuracion
de la personalidad” (p. 12) y en cuanto al desarrollo infantil, este mismo libro sefiala que, es un
proceso complejo que implica para el cerebro un devenir de constantes movimientos y cambios,
soportados en una evolucion bioldgica, psicologica y social para lo cual, esos primeros afios de
vida entrarian a establecerse como una etapa crucial, ya que en ésta, se desarrollan las capacidades
perceptivas, motrices, cognitivas, linglisticas, afectivas y sociales que posibilitaran su interaccién
con el mundo.

Segun esta misma publicacion de la GAT (2005) en general el desarrollo infantil es fruto
de la interaccién entre factores genéticos y factores ambientales. Desde el material genético se
establecen caracteristicas y capacidades propias que ya vienen inscritas en el sujeto desde su
desarrollo fetal y desde lo ambiental, estos factores que le provee el medio entrarian a actuar a largo
plazo como unos moduladores que determinar” las posibilidades de expresion de los factores
genéticos. De igual modo, Orozco (2016) afirma que, el desarrollo al igual que la plasticidad son
cambios que se presentan en el cerebro en respuesta a esta interaccion organismo-ambiente y que,
estos cambios entrarian a modificar la organizacion estructural y funcional del cerebro en la medida

en que el nifio crece y experimenta su entorno.
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En seguimiento a lo antes descrito, el Libro blanco de la atencidén temprana (2005), nos dice
que esos factores ambientales pueden ser de orden bioldgico, psicologico y social. Los de orden
bioldgico se constituyen en las condiciones necesarias que deben garantizarse para que haya una
adecuada maduracion cerebral, es decir, estimulacion, salud, y seguridad y, por otro lado, los de
orden psicoldgico y social, que tienen que ver con la calidad de los apoyos, las interacciones con
otros y con el ambiente, los vinculos afectivos que se establecen en dicha interaccion y la
percepcion que tiene el nifio frente al medio; pero ademas, nos dicen que, todas estas condiciones
o factores son fundamentales en el ser humano, ya que estos influiran en el desarrollo del individuo
a nivel emocional, comunicativo, comportamental, adaptativo, entre otros.

En esta misma linea, el Ministerio de Educacion Nacional MEN (2009) afirma que durante
los tres primeros afios de vida, es el momento en que gran parte del desarrollo del cerebro ocurre,
por lo que este dependeréa del contexto en el que el nifio crece y los factores que se lo posibiliten,
es decir, la alimentacién, el estado de salud, los cuidados que recibe, las interacciones humanas
gue experimenta y estos, van a incidir en los procesos de desarrollo tanto fisicos, como sociales,
emocionales y cognitivos, los cuales seran determinantes a lo largo de su vida. Esto teniendo en
cuenta que, el desarrollo no es un proceso lineal que termina a una edad determinada, sino que se
trata de un proceso progresivo que requerira de una adecuada estimulacion para que este desarrollo
se logre segun lo esperado. De otro modo, como dice el MEN (2009), la educacion inicial en esta
etapa se constituird en “un proceso permanente y continuo de interacciones y relaciones sociales
de calidad, pertinentes y oportunas, que posibilitan a los nifios potenciar sus capacidades y adquirir
competencias en funcion de un desarrollo pleno como seres humanos” (p. 8) y que como tal, van a
requerir de cuidados y acompafiamiento apropiado y de calidad por parte del adulto, para que de
esta manera se favorezca su proceso de crecimiento y desarrollo en unos ambientes sanos y seguros
de socializacion.

La primera infancia segun lo expuesto se constituye entonces en una etapa de maduracion
cerebral donde la plasticidad, juega un papel central para el desarrollo del sistema nervioso. Es por
ello que, Orozco (2016) refiere que “el periodo prenatal y el posnatal son etapas criticas de
desarrollo estructural y funcional del sistema nervioso y, por lo tanto, cualquier evento positivo o
negativo durante este periodo repercute de manera relevante sobre el desarrollo del cerebro” (p.
100), razén por la cual, segun dice la GAT (2005), el cerebro en los primeros afios de vida tiene

una alta vulnerabilidad frente a condiciones adversas del medio, ya que estos factores ambientales
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tienen la posibilidad de provocar una alteracion en este proceso de desarrollo, aunque también nos
lleva a considerar que, esta misma plasticidad cerebral, le da al sistema nervioso una mayor
capacidad de recuperacion y de reorganizacion organica y funcional; ofreciéndole la posibilidad de
vivir bajo otras l6gicas de funcionamiento diferentes a las esperadas.

Trastornos Del Desarrollo Infantil

Para la GAT (2005), el trastorno del desarrollo debera considerarse como la desviacion
significativa de este curso antes descrito, que se da como consecuencia de compromisos en la salud
o de las relaciones con sus cuidadores, los cuales comprometen la evolucién biolégica, psicoldgica
y social, pero ademéas nos dicen que, la evolucién del desarrollo de los nifios con algin tipo de
trastorno del desarrollo, va a depender en gran medida de la edad en gue se realice el diagnostico
y de la atencion temprana que se le proporcione, puesto que, cuanto mas rapido se le provea al nifio
de estimulacién mejor serd el aprovechamiento de la plasticidad cerebral y aumentando la
funcionalidad. Para lo cual resulta de vital importancia una implicacion familiar en el proceso,
como factor elemental para favorecer los vinculos afectivos y emocionales, asi como, la eficacia
en las intervenciones, lo cual determinaré en algunos casos, la transitoriedad del trastorno.

Alteraciones Del Neurodesarrollo

Los trastornos del neurodesarrollo (TND) segun Loépez y Forster (2022) es como se
denomina comdnmente a un grupo de discapacidades y/o condiciones particulares, las cuales tienen
su origen como alteraciones en los procesos del desarrollo cerebral, creando déficits en el
funcionamiento y en la conducta adaptativa. Para estos autores, los TND comparten ciertas
caracteristicas que los agrupan, entre ellas estan: 1) su origen multifactorial provenientes de la
interaccién organismo-ambiente; 2) su inicio precoz; 3) dificultades significativas en la
funcionalidad del sujeto, las cuales comprometen una o varios &mbitos del desarrollo (personal,
social, académico u ocupacional), y, por consiguiente, vienen acompafiados de una alta
vulnerabilidad psicologica; 4) su prevalencia en el sexo masculino, mayor frecuencia o proporcion
en este sexo; 5) la presencia de gran comorbilidad entre ellos y, por Gltimo, 6) de efecto crénico o
prolongado en el tiempo. Entre este grupo de trastornos encontramos el Trastorno del Espectro
Autista, el cual comprende alteraciones en la comunicacion y la interaccion social, alteraciones en

los patrones de comportamiento e intereses y pueden venir acompafiados de comorbilidades.
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4.1.2. El Proceso de Desarrollo e Indicadores Tempranos en el TEA

Para referirnos al desarrollo en el TEA, nos debemos remitir a las capacidades,
comportamientos o funcionamientos observables como hitos evolutivos del desarrollo, que no son
alcanzados segun lo esperado temporal y gradualmente y que, en esta poblacion se vuelven ejes e
indicadores diferenciales que ayudan a los profesionales y los padres de familia a realizar una
lectura de dicho proceso, dando lugar a una deteccidn temprana del diagndstico o por lo menos da
unas alertas significativas para vigilar su progresion en el tiempo.

Saldafa (2011) hace alusion en su anélisis de varias investigaciones sobre indicadores
tempranos del autismo y dice que, un punto en comudn de dichas investigaciones es que las
diferencias conductuales se evidencian a partir de los 12 meses de edad, “en comportamientos
como la atencién conjunta, la respuesta al nombre, la comunicacién verbal y no-verbal, la
exploracién atipica de los objetos, el desarrollo motor, algunas conductas repetitivas, diferencias
en el temperamento y menor capacidad imitativa” (p.141). Otros autores como Mufioz et al. (2006)
aseguran que la deteccidn de estas alteraciones como indicadores de la condicion pueden verse
reflejados a partir de los 12 meses de edad en adelante para la gran mayoria de los autismos, y para
los asociados con Asperger o de alto funcionamiento, puede detectarse sefiales de alarma a partir
de los 36 meses de edad.

Hervas (2016), por el contrario, nos expone que, dentro de esta progresion del desarrollo,
algunas alteraciones pueden ser visibles a muy corta edad, es decir incluso desde los 2 meses de
edad en adelante (en los casos de autismos graves o de bajo funcionamiento) y en otros, estas
alteraciones pueden expresarse mucho mas adelante, es decir a partir de los 5 a 6 afios de edad e
incluso en la adolescencia (autismo de alto funcionamiento).

A pesar de que el autismo tiene un amplio espectro, algunos autores refieren que existen
ciertas alteraciones en la funcionalidad que pueden presentarse en casi todos los casos estudiados
y que sirven para la deteccion precoz de dicha condicion, de los cuales se hablaran a continuacion.

Entre los 2 a los 6 meses, disminucion del contacto ocular y de los 6 meses en adelante,
disminucion de la sonrisay la vocalizacion dirigida hacia otros, trasladandose a objetos del entorno,
ademas, alteraciones sensoriales y motoras. A los 15 meses comienzan a verse plausiblemente las
alteraciones nucleares del autismo, en tanto a lo social y a la intension comunicativa, e incluso,

puede que hasta los 18 meses se pueda presentar un desarrollo esperado, pero sus progresos
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disminuyen. Por otro lado, las conductas repetitivas propias del autismo podrian identificarse
diferencialmente mas alla de los 24 meses, no antes (Hervas, 2017, pp. 10-11).

De los 12 a los 24 meses se puede observar algunas sefiales de alarma como son, poco
contacto social, falta de reconocimiento sobre su propio nombre, no realiza sefialamiento a objetos
0 cosas de interés. A los 36 meses las manifestaciones de alteraciones estan mas marcadas en el
area de social, en la comunicacion, conductas y actividades repetitivas y restringidas (Mufioz et al.,
2006).

Entre los 12 meses de edad se puede presentar una conducta irritable e intensa, como
reaccion a algunos estimulos ambientales. A los 15 meses se puede encontrar baja respuesta a
claves de atencion conjunta. De 19 a 21 meses de edad, dificultad para captar su atencién, falta de
respuesta a su propio nombre, dificultades para iniciar conductas sociales sencillas, no hay
capacidad de imitacion, no hay sefialamiento sobre objetos de interés. A los 24 meses, hay ausencia
o disminucion de conductas protodeclarativas, es decir, cuando el nifio no le hace saber a otros
cuéles son sus intereses (Saldafa, 2011), entre otros.

Todos estos autores coinciden en la importancia de un diagnostico méas precoz en aras de
estimular al nifio desde temprana edad y asi lograr el desarrollo de sus capacidades de manera que

sus funcionamientos a futuro le traigan menos complicaciones y tenga un mejor prondstico.

4.1.3. Perspectiva Del Desarrollo Humano Como Curso de Vida

Mas alla de ver el fenémeno solo desde la perspectiva organismo-ambiente y su salud, o
desde el enfoque del ciclo vital del desarrollo, encontramos que el Enfoque Cursos de Vida (ECV),
nos amplia un poco méas la mirada hacia la comprension sobre como se da el desarrollo humano y
los factores que lo posibilitan desde una perspectiva de relacion individuo-sociedad, expandiendo
la mirada sobre el proceso, con lo que se puede a partir de alli y de la responsabilidad asumida
desde los diferentes roles implicados en éste, tanto profesionales como la familia, el Estado y la
sociedad en general, intervenir, impactar y trasformar la historia de vida de un sujeto, dandole la
posibilidad de desarrollarse y crecer en funcion de los apoyos que se le provea, apostando por
lograr desarrollar el maximo de sus capacidades o sus potencialidades.

Desde este enfoque se asume el desarrollo no como etapas que deben cumplirse, como

requisitos al desarrollo normal o adecuado, o como parte de un proceso lineal sino como “un
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proceso Vvital que se construye a lo largo de la vida e incide tanto en la vida de los sujetos como de
las familias” (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2015a) y por ende, en la sociedad
en general, ya que esta relacion individuo-sociedad se entiende desde la bidireccionalidad de sus
interrelaciones, destacando la incidencia que tiene el uno sobre el otro, es decir, como la familia
siendo el nucleo base de la constitucion del sujeto y la socializacion, prepara al sujeto para hacer
parte de la sociedad, y como ésta a su vez, puede verse modificada por el sujeto en tanto como
integrante y agente, es constructor de la misma.

ElI ECV es aquel que aborda todo lo que tiene que ver con el proceso continuo de la vida,
en el cual se “reconoce que el desarrollo humano y los resultados en salud dependen de la
interaccion de diferentes factores a lo largo del curso de la vida, de experiencias acumulativas y
situaciones presentes de cada individuo influenciadas por el contexto familiar, social, econémico,
ambiental y cultural” (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015a, pérr. 1). En
términos de salud, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, s.f.) nos dice que este ECV
considera a la salud como una capacidad en evolucion, como un componente y un recurso clave
para el desarrollo humano, por lo que puede brindar una perspectiva mas integral a los programas,
intervenciones, y politicas que se pretendan disefiar e implementar. También hablan de trasformar
la vision del concepto de la salud, no solo desde la dicotomia salud-enfermedad, sino “desde el
desarrollo de capacidades o activos que permitan a los individuos y poblaciones desarrollarse de
acuerdo con sus expectativas y demandas del entorno en el que viven” (OPS, s.f., parr. 11).

En linea con estos temas desarrollo humano y salud, en el capitulo 1, perspectivas en
desarrollo infantil, del Libro violeta del desarrollo infantil (2023) se aborda este proceso desde el
ECV, el cual es considerado como una perspectiva ideal para su estudio, esto de acuerdo a las
caracteristicas que posee el proceso de desarrollo, es decir, que es dindmico, es a largo plazo, sus
cambios dependen de la interaccion entorno, familia y ambiente, las intervenciones que se hagan
alli pueden producir efectos positivos o negativos dependiendo de la naturaleza, intensidad y
momento de la situacion a la que este expuesto cada individuo. Es decir, comprende una mirada
muchos mas integral del ser, desde todos los componentes que comprenden la vida de una persona
0 una poblacion.

Lo que nos exponen con esta mirada es que, en el largo curso de la vida, todos estamos
expuestos a diversas experiencias de orden bioldgico, psicolégico y sociales, que, dependiendo del

periodo historico, los entornos donde se presente (familiares o sociales), y segun el momento
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temporal en que ocurren e interactian, estas experiencias produciran diferentes efectos o
consecuencias en los individuos o grupos poblacionales, bien sea en su desempefio psicosocial,
familiar, laboral y de salud (Lejarraga, 2023).

Esta perspectiva del curso de la vida considera 3 ejes de analisis fundamentales o fendmenos
centrales que son: trayectoria, transicion y puntos de inflexion. La trayectoria se refiere a ese
camino que se recorre a traves de la linea de vida de un sujeto, el cual puede verse influenciado por
diferentes eventualidades, como continuidad, cambios, y disrupciones, que se presentan a lo largo
de su recorrido y alrededor de todas las areas de vida o dominios del sujeto en los que se
desenvuelve, como la familia, el trabajo, la educacion, entre otros (Blanco, 2011; Lejarraga, 2023).
Es por ello que “El anélisis de todas las trayectorias vitales de un individuo y su interrelacién con
otros individuos, su familia y la sociedad es lo que conforma el curso de vida en particular”
(Colombia. Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015a).

La transicion, hace referencia a cambios cualitativos en la vida de un sujeto, es decir,
cambio de estado, de posicion o situacion de un individuo en un determinado momento de sus
trayectorias de vida; estas pueden o no ser predeterminadas o previsibles, y requieren de un proceso
adaptativo al cambio que se ha presentado. Estas transiciones estan contenidas dentro de las
trayectorias de vida, pueden presentarse simultdneamente o repetirse en diferentes momentos del
curso de la vida (por lo que afecta diferentes trayectorias vitales del individuo), en ellas se asumen
nuevos roles o posiciones, y pueden describirse segn el momento y secuencia en que se presentan,
0 por su periodo de duracién (Blanco, 2011; Colombia. Ministerio de Salud y Proteccion Social,
2015a). Estas transiciones implican en si cambios significativos en la vida de un sujeto (Lejarraga,
2023).

Por dltimo, los puntos de inflexion (momentos significativos o sucesos vitales)
corresponden a eventos que provocan fuertes modificaciones (pueden ser de tipo disruptivos), que
marcan o producen cambios importantes en la trayectoria de vida de un sujeto, es decir, modifican
como tal la direccidn previsible de su curso de vida (una enfermedad, un diagnostico, un accidente,
etc.), en el cual el sujeto no vuelve a ser el mismo, o su cambio es bastante notable; estos pueden
ser favorables o desfavorables, y en consecuencia hacen virar sus trayectorias de vida, por ejemplo
el nacimiento de un hijo, la muerte de un ser querido, el cambio de hogar, entre otros (Blanco,
2011; Colombia. Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015a). El grado de trasformacion

(positiva o0 negativa) que causa estos puntos de inflexion o momentos significativos, dependera en
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cierta medida del significado que el sujeto le otorgue a la experiencia, del momento en el que se
presente, de su historia de vida, de su forma de enfrentarse a dichos eventos (estrategias de
afrontamiento), de su contexto familiar y social, de sus redes de apoyo, y la atencion en salud que
tenga a su disposicion (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2015a).

Por otro lado, estos ejes centrales interactlian o se sustentan a su vez en 5 principios basicos
y fundamentales que son: tiempo historico y lugar, desarrollo a largo plazo, momento de la
exposicion, vidas interconectadas, agencia (libre albedrio).

En primer lugar, tiempo y lugar hace referencia a que, el curso de vida de un individuo esta
inserto en una temporalidad y contexto determinado en el que vive o experimenta, bien sea a nivel
individual o de cohorte generacional en la que el sujeto se encuentre inserto, se vera influenciado
por contextos historicos y espaciales particulares, compartira unas caracteristicas especificas de la
época, y sus componentes diferenciales (género, clase social, e etnia, etc.) seran los que determinen
las relaciones entre individuo-sociedad (Blanco, 2011; Lejarraga, 2023).

El principio de desarrollo a largo plazo implica la vision del desarrollo humano como un
proceso gque abarca una gran proporcién de tiempo, pues este comprende desde la concepciéon del
sujeto hasta la muerte del mismo. Se refiere a todos esos eventos o historia personal que precede
al individuo para intentar responder o comprender los hechos o eventos del presente (Blanco, 2011;
Lejarraga, 2023).

El momento de la exposicion o timing, se refiere a el momento en la vida de un sujeto en
que le sucede un evento en particular, si este evento o transicion ocurre antes o después de lo
esperado normativamente; es decir, un mismo evento en diferentes momentos, diferira en sus
efectos o repercusiones, por lo que se dicen que son contingentes y dependen del momento en el
que ocurren (Blanco, 2011).

El principio de vidas interconectadas nos habla de las redes de vinculos compartidos con
otros, es decir, como los acontecimientos que ocurren en la vida de un sujeto impactan en la vida
de otros (familiares, amigos, pares, vecinos, etc.), o0 una forma de ver como en la interdependencia
de sus relaciones, las trayectorias de vida de un sujeto se ven influenciadas por otros individuos o
grupos sociales (Blanco, 2011; Lejarraga, 2023).

Por ultimo, el principio de agencia o libre albedrio, se refiere a que los individuos no son
entes pasivos a los que solo se les imponen unas normativas estructurales propias de la

socializacion, como receptaculos de la cultura, sino que tienen la capacidad de tomar decisiones y



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 37

hacer elecciones de acuerdo a sus intereses, con lo que ejercen en un papel activo sobre su propio
curso de vida, aun cuando sus elecciones estén sujetas a diferentes limitaciones contextuales,
historicas y sociales (Blanco, 2011; Lejarraga, 2023).

Lejarraga (2023) desde el ECV y la epidemiologia de la salud (materno infantil), destaca
tres aspectos mas: 1) Las experiencias tempranas, se refieren a la exposicion que tienen los seres
vivos en periodo preconcepcional y algunos afios inmediatamente posteriores al nacimiento, a
influencias o acontecimientos de diferentes tipos (bioldgicos, psicologicos y sociales), que tienen
el potencial de afectar la salud en los afios venideros, es decir, estas experiencias y exposiciones
tempranas tienen un gran impacto a largo plazo en el individuo, ya que pueden convertirse en
predictores de las enfermedades en la adultez; por otro lado, 2) la perspectiva historico-social, que
es la mirada en retrospectiva de las experiencias vitales de un individuo y su familia, como forma
de comprender por qué le pasa lo que le pasa, es decir, a partir de sus aconteceres vitales y las de
sus cohortes generacionales, se hace un andlisis del recorrido historico-social que han tenido los
individuos en funcion de sus condiciones de salud, y que han sido configuradas por el contexto
familiar, cultural y social en el que han estado circunscritos; también, 3) las cadenas de riesgo, esto
hace referencia a que, en algn punto de la vida de un sujeto o grupo social, los factores de riesgo
(bioldgico, psicoldgicos y sociales) pueden coincidir ocasionando a su vez nuevas situaciones o
condiciones de riesgo que se enlacen con otras precedentes, produciendo asi un efecto acumulativo,
articulando una enfermedad o condicion de salud significativa, que afectara o impactara en etapas
posteriores del desarrollo.

Toda esta perspectiva del curso de vida es relevante en tanto el ser humano es un organismo
en relacién constante, y su desarrollo a través de las generaciones ha estado muy arraigado a los
momentos historicos en que se ha circunscrito su recorrido por la vida, su origen y evolucion tiene
una historicidad repleta de particularidades inscritas en espacio, tiempo y contextos, no es solo un
evento de trascendencia biologica, sino de continuidad historico-social, y esa linea de vida
evolutiva e histdrica del ser humano, no solo se ha constituido en funcion de sus relaciones
organismo-ambiente, sino de las relaciones entre individuo-sociedad.

Por ende, la lectura y analisis de los eventos o transiciones presentes en el largo recorrido
de la vida de un sujeto que estan circunscritas a un espacio-tiempo esperado normativamente, deben
hacerse a partir de todos sus componentes y la historia generacional que lo precede, es decir, de

sus contextos (familiares y sociales), exposiciones ambientales (exposoma), y de sus experiencias
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vitales que dan cuenta de las cadenas de riesgo que estan asociadas a la historia del sujeto y las de
todos sus familiares, las cuales han generado condiciones particulares bajo un efecto acumulativo
en el tiempo. Esto para poder tener un panorama méas amplio en la comprension de sus trayectorias
de vida, y a partir de alli, se debera determinar como serd el abordaje de estos eventos o
transiciones, y ain mas, cuando se trate de experiencias significativas o puntos de inflexion
(biologicas, psicoldgicas y sociales) que suponen para el sujeto (de forma inmediata y/o a largo
plazo) una profunda trasformacion en su curso de vida, o que quizas se han venido presentando
desde periodos muy tempranos del desarrollo, por lo que podria darse como resultado una
afectacion a largo plazo en sus trayectorias de vida y los &mbitos en los que se desenvuelva el
sujeto.

Es decir, no se trata solo hacer la lectura de que, en un individuo segtn la normativa del
desarrollo infantil, el sujeto cumple 0 no cumple con unos requisitos, o si alcanzé o no unos hitos
en el desarrollo; sino que, mas bien el asunto esta en el por qué no se llego a este o que componentes
en el acontecer de su vida dieron lugar a esta eventualidad, y de acuerdo a ello, debera leerse el
caso en particular y disefiar intervenciones que sean adecuadas para los diferentes ambitos o
contextos en los que el sujeto se ve afectado, y a los que éste como tal afecta en funcion de sus
interrelaciones con otros (familia, cuidadores, pares, amigos, etc.).

En este sentido las dos perspectivas son complementarias y dan cuenta de la complejidad
en la que esta enmarcada el desarrollo evolutivo y social de un nifio, independientemente de su
condicidn o expectativa de vida. A continuacion, describiremos el concepto de autismo como parte

de los trastornos del neurodesarrollo.

4.2. El Autismo o Trastorno Del Espectro Autista (TEA)

4.2.1. Historia de Los Términos

Haciendo un recorrido historico de los términos, 0 mas bien de su conceptualizacion, se
tiene que el término autismo nace por primera vez en 1911 con el psiquiatra suizo Eugen Bleuler
quien en su monografia Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien acufia dicho termino
para referirse a “el repliegue de la vida mental del sujeto sobre si mismo, llegandose a la

constitucion de un mundo cerrado separado de la realidad exterior y a la dificultad extrema o la
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imposibilidad de comunicarse con los demas” (Garrabé de Lara, 2012, p. 257), esto, como dice
Lasa (2022) en un intento por transformar la idea que Emil Kraepelin habia forjado bajo el nombre
de Demencia precoz, con el cual “se referiria al deterioro mental, que aparecia mas temprano que
en otros procesos demenciales y que juzgaba como una evolucion frecuente casi inevitable” (Lasa,
2022, p. 44), o como refiere Garrabé de Lara (2012) una enfermedad de “evolucion progresiva
hacia un estado terminal de empobrecimiento intelectual” (p. 257), esto para darle una nueva
denominacion: “Esquizofrenia”.

Landriscini cita textualmente la definicion que Bleuler utilizd para hablar de la
Esquizofrenia: “Llamo a la demencia precoz esquizofrenia porque, como espero demostrarlo, la
escision de las funciones psiquicas mas diversas es una de sus caracteristicas mas importantes”
(Breuler 1911, en Landriscini, 2014, p. 14), y sostiene que el principal punto de sustentacion en su
teoria esta en el término Spaltug, que significa escision, disociacién o disgregacion de las funciones
psiquicas como consecuencia de un aflojamiento de las funciones primarias, es decir, es una ruptura
en las asociaciones que conectan con el mundo, y por ende cesa su comprension de la realidad
como la conocemos, y la informacion que llega no es guardada, ni asimilada correctamente (Lasa,
2022).

Este término Spaltug fue concebido por Breuler a partir de la sejucion de Wernicke
(mecanismo que provoca ruptura de los vinculos asociativos, una disociacion en el sujeto que
permite la coexistencia de términos incompatibles), con lo que pretendia dar mas comprension
sobre el proceso de disociacion, plantedndolo como nucleo estructural de la enfermedad, en el que
proponia dos series de oposiciones sintomaticas que se presentan en el individuo; la primera con
fines diagnosticos, los caracteriz6 como sintomas accesorios (alucinaciones, ideas delirantes,
trastornos del lenguaje y de la escritura, sintomas somaticos, cataténicos y otros sindromes agudos)
y los otros como sintomas fundamentales (trastorno de las asociaciones y de la afectividad,
ambivalencia y autismo); la segunda oposicion de manera mas especulativa, esta dada por los
sintomas primarios (el debilitamiento de las asociaciones como indicios patoldgicos,) y los
secundarios (trastornos afectivos, autismo, ambivalencia, trastornos de la memoriay la orientacion,
ideas delirantes, alucinaciones) que se constituyen como una reaccion de la mente al proceso
patolégico primario (Landriscini, 2014).

Segun Lasa (2022), Bleuler no solo cambi6 la denominacion médica existente para la época,

el cual era sindénimo de una enfermedad temible, sino que, también entendié que los procesos
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mentales se producian de otra manera, en tanto al hacer una revision del término descrito por
Kraepelin encontrd que su aparicion no era algo abrupto que aparece como un deterioro temprano
de las cogniciones sino que era una serie de anomalias que se presentaban en el transcurso de la
nifiez, y éstas estaban presentes en la mitad de los casos estudiados por €l; a partir de alli construy6
una descripcién de la condicion sintomatoldgica, misma que distingue en sintomas primarios y
secundarios.

Los primarios derivan del proceso mental patologico, el cual desorganiza el pensamiento
(Fuga de ideas, condensaciones, desplazamiento, sustitucién de conceptos, confusion en la
simbolizacion) que como resultado da lugar a la confusion mental, al trastorno de la atencion
selectiva, la inatencion permanente, la incongruencia, y la disgregacion del pensamiento. Los
segundos, venian a constituirse como una reaccion al proceso de desorganizacion, y tenian una
funcion adaptativa, como un intento de recuperar la coherencia mental. Estos responden a varios
caminos de resolucién: 1) dirigido al malestar, ignorando la realidad, apartdndose de ella,
aislandose del mundo y encerrandose en si mismo (a lo que Breuler Ilamaria como autismo); 2)
reconstruyendo su propia version del mundo externo, dandole su propio orden a partir de una
construccion delirante; y 3) alejarse de lo real, refugiandose en las quejas somaticas (hipocondria
o ideas delirantes) o en comportamientos evitativos del contacto social (vagabundeo, refugio en la
hospitalizacién) (Lasa, 2022).

Basicamente lo que proponia Bleuler con los sintomas secundarios era realizar una
categorizacion de las vias de solucién o de la actividad mental defensiva que podria escoger una
persona en un intento de resolucion de la sintomatologia primaria que desorganiza, donde el
“autismo” era una de esas vias resolutorias. Asi mismo, para Artigas-Pallares y Pérez (2012)
Bleuler introdujo el término autismo para referirse a éste como un sintoma defensivo o una
alteracion que era propia de la esquizofrenia, en donde esta implicaba, un distanciamiento del sujeto
con la realidad externa que lo rodeaba, como una tendencia de los individuos esquizofrénicos a
vivir encerrados en si mismos, y aislados del mundo emocional externo y social.

Luego de esta incursidn que hace Breuler del término, lo siguieron mucho méas adelante el
psiquiatra infantil austriaco Leo Kanner (1894-1981) considerado por algunos como el padre o
inventor de la conceptualizacion sobre el autismo, siendo este quien definid el término como una
condicion diferenciada de la esquizofrenia. En 1943, este autor publica un articulo hablando sobre

el autismo como un importante descubrimiento basado en el estudio y anélisis de casos de once
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nifios, esencialmente varones, que presentaban un trastorno Unico y antes no catalogado,
reclamando asi su originalidad en el descubrimiento bajo el término “autismo infantil precoz”
(Artigas-Pallarés y Pérez, 2012; Lasa, 2022).

La diferencia més notable con los autores anteriores radica en que tanto Bleuler como
Krepelin aun con sus diferencias diagnosticas, daban cuenta de una patologia de comienzo al final
de la adolescencia, es decir estaban mas asociadas al adulto joven, mientras que Leo Kanner daba
cuenta de un cuadro clinico descrito y caracterizado por la extrema precocidad en su aparicion
puesto que este se manifestaba desde el primer afio de vida de un nifio (Garrabé de Lara, 2012),
pero ademas se le adjudica ser el primero en hablar del autismo como un trastorno en concreto,
como una categoria nosoldgica especifica y no como parte de una patologia esquizofrénica.

Este articulo le significo a Kanner el reconocimiento mundial, y el hecho de considerarlo
como uno de los pilares basicos sobre los que estan fundamentados los actuales estudios sobre el
autismo (Lasa, 2022), por lo que bajo esta descripcion novedosa y exhaustiva que Kanner hizo, se
sientan las bases para definir lo que ahora se conoce bajo el término “autismo”.

Un afio mas tarde en 1944, Hans Asperger (1906-1980) psiquiatra y pediatra austriaco lanza
también su trabajo describiendo una sintomatologia muy similar a la que Kanner describid (sin
Ilegar a tener ningun contacto entre ambos) pero como caracteristicas pertenecientes a lo que él
llamé como “Psicopatia autistica” tras el estudio clinico de una serie de nifios que eran muy capaces
y poseian caracteristicas y conductas muy diferentes al resto de los nifios de su época.

Segun Artigas-Pallares y Pérez (2012) Kanner propuso como criterios diagnésticos para
defender su nosologia de autismo precoz los siguientes sintomas: un aislamiento profundo para el
contacto con personas, el deseo obsesivo de preservar la identidad, una relacion intensa con los
objetos, una fisonomia inteligente y pensativa, y particularmente una alteracion en la comunicacion
verbal, donde podia haber ausencia de la misma o tener un lenguaje desprovisto de intencion
comunicativa. Mientras que, en la descripcion hecha por Asperger sus pacientes mostraban “un
patron de conducta caracterizado por: falta de empatia, ingenuidad, poca habilidad para hacer
amigos, lenguaje pedante o repetitivo, pobre comunicacion no verbal, interés desmesurado por
ciertos temas y torpeza motora y mala coordinacion” (Artigas-Pallarés y Pérez, 2012, p. 574). A
pesar de que tenian varias similitudes también tenian algunas diferencias que los categorizaban
como condiciones diferenciadas, en estos ultimos las diferencias mas marcadas eran que todos

estos nifios estudiados por Asperger poseian lenguaje (e incluso en algunos con gran bagaje), su
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inteligencia estaba dentro de niveles normal o superior, existia en ellos destrezas o talentos innatos
por los que destacaban, intereses inusuales, apego a ciertos objetos y la repeticion de rutinas.

Como tal, Hans Asperger no fue quien denominé a la condicion como Sindrome de
Asperger, ni se hizo famoso en cuanto expuso su trabajo, sino que fue la psiquiatra Lorna Wing
quien en 1981 resucita el trabajo de Asperger el cual no habia sido muy difundido pues estaba
escrito en aleman y su publicacion data de las épocas en que la Segunda Guerra Mundial adn estaba
en curso, por lo que su trabajo fue conocido mucho mas tarde cuando esta autora lo comenta en
inglés y es traducido a otras lenguas; al revisarlo, Wing propone la definicion de “Sindrome de
Asperger” haciendo la descripcion de esta en 34 casos clinicos de estudio (Calle y Utria 2004; Lasa,
2022).

Segun Lasa (2022) poco después de publicar esta descripcion, y junto a Judith Gould hacen
publico por primera vez el término “Trastorno del espectro autista” que abordaban tanto el autismo
precoz de Kanner como la psicopatia autistica de Asperger, sefialando que, los términos autismo
de alto nivel y sindrome de Asperger son términos equivalentes, pero haciendo a estas dos
condiciones como un continuum gradual entre uno y otro, en cuanto a capacidades cognitivas y del
lenguaje (Lasa, 2022), es decir, que el mismo individuo que fue autista durante sus primeros afos,
hace como tal progresos que le conduciran en la adolescencia a desarrollar todas las caracteristicas
del sindrome de Asperger (Wing, 1991; Frith,1991). Es asi como, al hablar de un continuo entre el
Sindrome de Asperger al Autismo “se da por hecho la existencia de una sola dimension, en la cual
una condicién como el Trastorno de Asperger constituye la forma mas suave o menos severa del
mismo trastorno subyacente que se da en el autismo” (Calle y Utria, 2004, p. 518).

El sindrome de Asperger parecia ser un término mucho mas aceptable en términos de
funcionamiento y de ajuste a lo social, pues como tal favorece entre otras cosas una concepcién
muy diferente de la condicién como patoldgica o perteneciente a un trastorno, para ser vista como
caracteristicas particulares de personalidad de un individuo que gozan de talentos y destrezas muy
diversas, “Asperger preconizo una actitud protectora frente a estas personas que manifestaban en
ocasiones dotes sorprendentes en diversos terrenos intelectuales, lo que mostraba que no se trataba
de simples retrasados mentales” (Garrabe de Lara, 2012, p. 257), y con ello se rechazaba la idea de
ser concebida a esta poblacion como una patologia andante, o de ser portadores de un diagnostico
psiquiatrico estigmatizante, mas adelante se proponen ser nombrados como neurodiversos en aras

de diferenciarse del resto de la poblacién neurotipica.
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Hacia 1994, el Sindrome de Asperger o Trastorno de Asperger aparece incluido en el
Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacion Psiquiatrica
Americana (APA) DSM-IV, como perteneciente al grupo categorico llamado Trastornos
Generalizados del Desarrollo al lado del término Autismo entre otros, segn Jaramillo-Arias et al.
(2022) con el fin de realizar una mejor diagnosis con respecto a una mejor funcionalidad a nivel
verbal y cognitivo. Dichos términos, Autismo o sindrome de Asperger figuraban con el paso de la
historia como dos condiciones o diagndsticos separados, hasta que el DSM-V los adopta bajo el
término “Trastorno del Espectro Autista” de Wing y Gould, donde se unificaron, y quedaron
cobijados bajo el mismo nombre, alli se propone un énfasis especial en la palabra “espectro” para

denotar la amplia gama de diversidad en los autismos.

4.2.2. Concepto Actual y Diagnostico Segun Manuales

En la actualidad la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) utiliza el término
“autismo” para referirse al Trastorno del Espectro Autista (TEA) que constituye segin la
organizacion, un grupo de afecciones diversas relacionadas con el desarrollo del cerebro, que se
caracterizan por algin grado de dificultad en la interaccién social y la comunicacién, patrones
atipicos de actividad y comportamiento. En el manual CIE-11 describen el TEA como un trastorno
que “se caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la interaccion
social reciprocay la comunicacion social, y por un rango de patrones comportamentales e intereses
restringidos, repetitivos e inflexibles” (CIE-11, 2019, “Trastorno del espectro autista”, parrafo 1),
segun este manual y en el mismo apartado:

El inicio del trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera
infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las
demandas sociales exceden las capacidades limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves
como para causar deterioro a nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en otras
areas importantes del funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una caracteristica
persistente del individuo que es observable en todos los ambitos, aunque pueden variar de acuerdo
con el contexto social, educativo o de otro tipo. A lo largo del espectro los individuos exhiben una
gama completa de capacidades del funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje. (parrafo
2)
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Dicho trastorno segun el DSM-V (en correspondencia con el CIE-11 6A02) lo clasifica
dentro de los trastornos del desarrollo neuroldgico, y le consigna las siguientes caracteristicas y
requisitos para su diagnostico (299.00):

A) deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccion social en diversos
contextos; B) patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades; C) los
sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero pueden no
manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden
estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida); D) Los sintomas
causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras &reas importantes del
funcionamiento habitual; y por ualtimo, E) Estas alteraciones no se explican mejor por la
discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo.
(pp. 28-33)

Este trastorno como esta consignado en el manual debe ir acompafiado en su clasificacion
diagnostica con el nivel de gravedad o afectacion en el que se encuentra el individuo al momento
de la evaluacion (es decir el grado de dependencia o ayuda necesaria para cado uno de los dominios
psicopatoldgicos, y esto se reduce a 3 niveles que son 1-necesita ayuda, 2-necesita ayuda notable
y 3- necesita ayuda muy notable), y se debe especificar si viene acompafiado 0 no de un déficit
intelectual, un deterioro del lenguaje, si esta asociado a una afeccion médica o genética o0 a un
factor ambiental, o si estd asociado a otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del
comportamiento.

Dentro de la sintomatologia que reporta el DSM-V se encuentra, entre otras mas:

e Deficiencias en la reciprocidad socioemocional (acercamiento social anormal o fracaso de
la conversacién normal en ambos sentidos, entre otros).

e Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion social
(comunicacion verbal y no verbal poco integrada, anomalias del contacto visual y del
lenguaje corporal, deficiencias de la comprension y el uso de gestos, falta total de expresion
facial y de comunicacion no verbal, entre otros).

e Deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones (dificultades

para ajustar el comportamiento en diversos contextos sociales, dificultades para compartir
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juegos imaginativos o para hacer amigos, ausencia de interés por otras personas, entre
otros).

e Movimientos, utilizacién de objetos o habla estereotipados o repetitivos (estereotipias
motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases
idiosincrasicas, entre otros).

e Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal o no verbal (gran angustia frente a cambios pequefios, dificultades
con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo, necesidad de
tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia, entre otros)

e Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de
interés (fuerte apego o0 preocupacion por objetos inusuales, intereses excesivamente
circunscritos o perseverantes, entre otros)

e Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno (indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a
sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos, fascinacion visual

por las luces o el movimiento, entre otros).

En el autismo muchas de estas caracteristicas se pueden detectar en la primera infancia,
pero no siempre se logra y su diagnosis puede Ilegar un poco mas tarde en la medida en que afecte
los diferentes aspectos de su vida, ya que como se describe, tiene un amplio espectro de
sintomatologia que puede o no presentarse de la misma forma o gravedad para todos, las
capacidades y las necesidades de dicha poblacion pueden varian y evolucionar con el tiempo o con
cada etapa del ciclo vital. Para la OMS (2023) “Aunque algunas personas con autismo pueden vivir
de manera independiente, hay otras con discapacidades graves que necesitan constante atencion y
apoyo durante toda su vida” (parr. 4), y no solo afecta el desarrollo evolutivo del individuo, sino
que influye en las oportunidades de estudio y trabajo. Esto sin contar con otras enfermedades o
trastornos comérbidos que pueden acarrear en si, otro tipo de sintomatologia sumada a las propias

del trastorno en cuestion.
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4.2.3. Prevalencia Del TEA

En términos de prevalencia Zeidan et al. (2022) en los resultados de su estudio Global
prevalence of autism: A systematic review update reportan que aproximadamente 1 de cada 100
nifios son diagnosticados con trastorno del espectro autista en todo el mundo, y su variacion
dependera de los aspectos sociodemograficos de cada grupo poblacional; como refiere la OMS no
obstante, en otros estudios bien controlados han sido registrados unas cifras notablemente mayores

y la prevalencia del autismo en términos socioeconémicos aun no ha sido abordada.

4.2.4. Comorbhilidades Del TEA

A proposito de las asociaciones del TEA con otras condiciones médicas, trastornos del
neurodesarrollo, trastornos mentales o comportamentales, tenemos que, la comorbilidad segun
Binda (2022) se define como la presencia de una o mas enfermedades y/o trastornos adicionales
gue estan asociados con un trastorno primario; es en si, un diagnostico de segundo orden que tiene
sintomas distintos al primario y por ende su abordaje debe ser diferencial.

Se dice que la condicion del TEA se ve influenciada por multiples factores entre los que se
encuentran los ambientales y los bioldgicos, los cuales actian en momentos claves del desarrollo
de un individuo, esta compleja interrelacion entre factores dara lugar a gran variabilidad, tanto de
las diferentes formas en las que se expresa la condicion del autismo, como la configuracion de las
diferentes comorbilidades asociadas a este, lo que a su vez dificulta la diagnosis de un TEA
totalmente puro (Alcala y Ochoa, 2022), tal y como sostienen Lopez y Forster (2022) “la
comorbilidad es mas bien la regla que la excepcion en personas con TND, las presentaciones con
un diagndstico Unico y sin complicaciones son relativamente raras” (p. 373). En linea con lo
anterior, estudios realizados sobre la prevalencia de comorbilidades en el TEA encontraron que
mas del 70% de su poblacion muestra, tenian asociado al menos una condicion comorbida
(Karabekiroglu & Karabekiroglu, 2014; Mohammadi et al., 2019; Simonof et al., 2008). La
importancia de esto radica principalmente en que, “se considera que las comorbilidades serian una
de las principales causas de mayor severidad debido al efecto acumulativo de tener méas de un

trastorno” (Romero et al. 2016, p. 267).
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Segun Hervas (2016) las variaciones genéticas en el individuo con TEA determinan por un
lado la gravedad en que se presenta la condicion, al igual que el tipo de comorbilidades que pueden
presentarse, es asi como, para los autismos mas graves asociados con discapacidad intelectual,
epilepsia y otras alteraciones médicas, se ven reflejadas unas variaciones genéticas raras en las que
se afecta el desarrollo de proteinas esenciales en la trasmision neuronal, mientras que para el
autismo leve o de alto funcionamiento, las variaciones genéticas son mas comunes e incluyen
muchos genes con efectos aditivos (que actlan independientemente de su historial genético), y
aunque tiene menos presencia de discapacidad intelectual o comorbilidades médicas, presentan un
incremento de comorbilidades psiquiatricas.

Dentro de dichas comorbilidades médicas se puede encontrar: infecciones respiratorias y
del oido, alergias a alimentos, Rinitis alérgica, Dermatitis atopica, Diabetes tipo I, Asma,
Trastornos gastrointestinales, Trastornos del suefio, Esquizofrenia, dolores de cabeza, Migraias,
convulsiones, Distrofia muscular, Epilepsia, Dislipidemia, deficiencias de la vista y audicion,
Hipertensidn, condiciones autoinmunoldgicas, entre otros (Treating Autism et al., 2014). Dentro
de las comorbilidades psiquiatricas se puede encontrar: Trastorno de ansiedad, depresion, trastorno
obsesivo compulsivo, trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, trastornos psicoticos
(Falconri et al., 2018), trastorno negativista desafiante, trastorno de ansiedad social (Simonof et al.,
2008), entre otros.

Por otro lado, también se puede encontrar al TEA asociado a déficits cognitivos como, la
discapacidad intelectual (Mohammadi et al., 2019; Mutluer et al., 2022), déficit en las funciones
ejecutivas (Bausela-Herreras et al., 2019), déficit en la comunicacion y lenguaje (Lara & Araque,
2016)), ademas de trastornos de conductas, trastornos del aprendizaje, tic motor (Uzcategui y
Moreno, 2021), entre otros. Otro tipo de déficits asociados son los emocionales como, la
desregulacién emocional que, segun Hervas (2017) podria ser la base de multiples comorbilidades
en el TEA tanto psiquiatricas como de otros trastornos del neurodesarrollo, y como tal, deberia
considerarse una valoracién y tratamiento propios para su atencién, pues va mas alla de solo la
incapacidad de reconocer sus propios estados emocionales (alexitimia), sino que de un modo mas
integral, lo expone como un déficit tanto de procesamiento de las emociones como de la
incapacidad de recuperar la homeostasis. En términos generales es todo lo que compete a la
regulacién emocional, como la capacidad cognitiva, fisioldgica y conductual que tiene el ser

humano de, por un lado, hacer lectura de sus propias emociones y motivaciones, y por otro poder
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procesarlas para que una vez reconocidas éstas, se puedan monitorizar, modular o regular en
intensidad, duracion y expresion, en funcion de lograr un funcionamiento mas adaptativo en lo
privado y/o en lo social en cumplimiento a unas exigencias contextuales o situacionales; para esta
autora, existe una gran tendencia en los individuos con TEA, de que esta capacidad se encuentra
alterada en ellos.

Segun Hervas (2017), para ser efectivos en esta capacidad de regulacion se debe: 1) ser
conscientes de las sensaciones tanto emocionales como fisiologicas de si mismo; 2) poder
identificar y procesar el tipo de sensacidn que experimenta, y relacionarlas con ese mundo externo
que las produce; 3) identificar qué tipo de pensamientos suscita la situacion externa; y 4) debe
poder inhibir el estado emocional excesivo (negativo o positivo), y esto lo logra a través del manejo
de estrategias para recuperar su equilibrio emocional, las cuales pueden ser, por un lado, aceptar y
comprender lo que esta sintiendo, o utilizar reestructuracion cognitiva (modificar sus pensamientos
negativos o desagradables para disminuir el efecto de la carga emocional y de significado) para
que esta le dé como resultado una mejor tolerancia a la situacion social, y pueda en respuesta,
planear su accion a seguir a pesar de estar en un estado de gran excitabilidad.

En linea a lo anterior, también esta la alexitimia, la cual es “una condicidn caracterizada
por una capacidad reducida para identificar y describir las propias emociones, pero que resulta en
una empatia reducida y una capacidad deteriorada para reconocer las emociones de los demas”
(Bird y Cook, 2013, p. 1), donde hasta el 50% de los individuos autistas pueden ser vulnerables a
estas dificultades de procesamiento emocional (Bird y Cook, 2013; Hervas, 2017; Kinnaird et. al.,
2019). Todas estas condiciones comoérbidas deberan ser tomadas en cuenta a la hora del diagnostico
para que el individuo con TEA pueda tener dentro de su acompafiamiento, unos apoyos
diferenciados y adecuados a sus necesidades, en relacion con la complejidad y gravedad en la que
se presente dichas condiciones asociadas dentro del gran espectro de la condicion.

En el autismo unas de las formas de intervencion que se han venido implementando a traves
del tiempo, son los tratamientos centrados en el individuo con TEA tales como la terapia cognitiva
conductual, terapia ocupacional, la rehabilitacion neuropsicoldgica, fonoaudiologia, psiquiatria,
entre otros, y algunos de estos incluyen a la familia como facilitadores del proceso de intervencion,
pero sus practicas no estan dirigidas o enfocadas en atender las necesidades de estos familiares, por
ello desde hace un tiempo se ha venido implementando un movimiento donde se incluye a la

familia.
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4.3. Practicas Centradas en la Familia

Las practicas centradas en la familia surgen en los afios 70’s, a causa de una iniciativa en
donde se crean distintos programas educativos destinados a minorias poblacionales (raciales,
culturales y econémicamente vulnerables); gracias a esto, en 1972 nace el Follow Through, un
programa que pretendia mejorar la capacidad de aprendizaje del nifio, la educacion y participacion
por parte de los padres, mediante la estructuracion de un plan que concebia el hogar y la escuela
como agentes indispensables para el desarrollo del nifio. Esto se lograba con la creaciéon de un
entorno més propicio para el aprendizaje, por medio de la promocion de experiencias sociales,
culturales, y educativas, involucrando a los nifios y sus familias. Lo que, a su vez, trajo la creacion
de una nueva figura, un educador de padres, el cual, por medio de visitas domiciliarias y al aula del
nifio, trabajaba de manera conjunta con los padres para llevar a cabo tareas educativas para padres
e hijos. Este modelo representd un hito importante, ya que pretendia aumentar la participacion de
los padres sobre los procesos vitales del nifio, generando una mirada distinta sobre el rol que
cumple la familia en los procesos de desarrollo del infante.

Es asi, como en los 80’s se introduce en el &mbito de la investigacion y de los servicios de
intervencion temprana y de la primera infancia, el modelo centrado en la familia, que tal y como
afirma Paul et al. (2002) pretende primar la eleccion familiar, cambiando la relacion de poder
establecida hasta ese entonces donde el profesional asumia la posicion de poder, con la intencion
de “arreglar” las deficiencias funcionales del individuo en lugar de proporcionar adaptaciones
ambientales que pudieran ser provechosas para su desarrollo.

Asi pues, este paradigma pretende demostrar que la condicién del nifio influye no solo en
las posibilidades adaptativas y funcionales que posee como sujeto, sino que, ademas, también
influye sobre quienes conforman el circulo familiar, al ser el primer ambiente de interaccion y
desarrollo del menor. De esta manera, se piensa que “las familias son sistemas en los que un evento
que afecta principalmente a una persona (por ejemplo, un nifio con una discapacidad) también
afecta a todos los demas miembros” (Turnbull & Turnbull, 2001, citado en Paul, 2002). Es por esto
que, a partir de dicha época se empez06 a valorar al nicleo familiar como el soporte vital del nifio,
demostrando lo indispensable de su participacion en lo que respecta a tomar decisiones que van a

incidir de manera directa sobre su desarrollo.
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Segun la Division de Infancia Temprana del Consejo para Nifios Excepcionales (2014), las
practicas centradas en la familia hacen referencia, en primer lugar, a las actividades que de manera
continua pretenden promover la participacion activa de los familiares sobre la toma de decisiones
que estén relacionadas al nifio con la condicion; segundo, tienen como objetivo llevar al desarrollo
de un plan de servicios; y por altimo, a practicas que pretenden alcanzar las metas que se plantean
para el nifio y la familia.

Esto, abarcando temas como (1) préacticas individualizadas, flexibles y sensibles que
respondan a las necesidades particulares de cada familia; fomentar la participacion en la toma de
acciones que favorezcan el funcionamiento del nifio y del nucleo familiar, partiendo desde un trato
digno y respetuoso; (2) promocion de estrategias que engloben la oferta de experiencia
participativas y oportunidades que se brinda a las familias, lo que les permita consolidar saberes y
competencias en torno a la crianza de los nifios. Al mismo tiempo, fomentando el desarrollo de
nuevas habilidades parentales que enriquezcan las creencias y practicas de autoconfianza; (3)
establecimiento de relaciones entre familiares y profesionales, donde por medio de la colaboracion
se puedan alcanzar resultados y metas mutuamente acordados promoviendo las competencias
familiares y el desarrollo del nifio. Es asi como Cafiadas Pérez (2012) afirma que:

El modelo centrado en la familia supuso un paso superior en el nivel de implicacion familiar
en el que los profesionales asumen el rol de “colaboradores” para fortalecer la capacidad de la
familia y movilizar los recursos necesarios para que mejoren su funcionamiento (p. 131).

Con lo anterior, se pretende segun Martinez & Calet (2014) que con la participacion de las
familias estas puedan modificar, adquirir o mejorar algunas de las pautas de interaccion que tienen
con el nifo en su contexto diario “sin olvidar que se deben atender sus preocupaciones,
expectativas, asi como las ayudas de la que disponen y los recursos.” (p. 37), por tanto, lo que se
pretende es potencializar las competencias que se identifican dentro de la familia, para de esta
manera, aprovechar todas las oportunidades que vienen presentes en el entorno natural del nifio
logrando avances en el desarrollo, no solo por las indicaciones del profesional en torno a lo que
desde su postura de conocimiento sabe que es bueno y provechoso, sino también desde la
participacion activa de la familia que permita que asumir una postura de empoderamiento sobre su
capacidad de accion, teniendo como fin Gltimo el mejoramiento de la calidad de vida de las

familias.
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4.4. Calidad de vida

Van Loon (a propdsito de Schalock & Verdugo, 2007), argumenta que, en los Gltimos afios
ha prevalecido un interés por establecer las dimensiones basicas e indicadores asociados a la
calidad de vida, tomando como principio que, esta hace referencia a un fendmeno multidimensional
mas que a un rasgo individual o a un estado vital singular; por lo que ahora se piensa que la calidad
de vida de los individuos se encuentra influenciada por factores medioambientales, personales y de
interaccidn entre estos; lo que, a su vez, trae consigo la idea de que dicho concepto va mas alla de
la percepcidn subjetiva que poseen los individuos sobre las situaciones que los acontecen, sino que
ademas, se hace necesario tomar en cuenta aspectos objetivos que influyen sobre su bienestar. Por
tanto, si se desea impactar de manera positiva sobre la calidad de vida de las personas, una de las
estrategias para lograrlo es a través de los apoyos individualizados, en términos de un modelo que
responda de manera particular frente a las necesidades emergentes y singulares del sujeto, donde
ademéas de proporcionar servicios a la persona con necesidades diferenciales, se utiliza una
planificacién centrada en la persona basada en sus intereses, preferencias, percepciones y
necesidades de apoyo, que permita involucrar a los sujetos en la planificacion y evaluacion de los
servicios proporcionados.

No obstante, si consideramos a la familia, tal y como menciona Bronfenbrenner (1987) en
su teoria del Modelo ecolégico del desarrollo, como el sistema més inmediato y crucial en el
desarrollo y la adaptacion de los nifios al entorno, resulta indispensable que la familia participe de
manera activa en los procesos de apoyo y acompafiamiento del infante, a través de un modelo que
le permita al nucleo familiar tomar iniciativa en el establecimiento de prioridades de atencion,
dejando de lado el modelo morbicéntrico e intervencionista que ha primado durante décadas, sino
que, mas bien, el acompafiamiento que se brinde desde la institucionalidad ubique al profesional
desde una postura orientadora, tomando como fundamento a la familia entera como unidad de
apoyo Y principal fuente de incidencia sobre su desarrollo. De esta manera, resulta importante
pensarse la interaccion entre profesionales y familia desde un enfoque colaborativo, ya que, a pesar
de que los expertos cumplen un papel fundamental en la comprension de las necesidades del nifio,

es el ndcleo familiar el espacio donde de manera cotidiana y directa se relaciona; por tanto,
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complicaciones en relacion a la condicion, se veran reflejadas no solo sobre el individuo, sino
también sobre su primer nucleo de interaccion influyendo sobre la calidad de vida de la familia en
cuestion.

Schalock y Verdugo (2003) en su libro Calidad de vida: Manual para profesionales de la
educacién, salud y servicios sociales, establecen una serie de principios en torno a la concepcion

de la calidad de vida, donde destacan las siguientes consideraciones:

1. La calidad de vida estd compuesta de los mismos indicadores y relaciones importantes
para todas las personas en educacion o educacion especial, salud fisica, mental y
comportamental, retraso mental y discapacidades intelectuales, envejecimiento y
familias.

2. Se experimenta cuando las necesidades de una persona son satisfechas y, ademas, ésta
tiene la posibilidad de mejorar en otras areas de la vida.

3. Posee componentes objetivos y subjetivos; no obstante, prima la percepcion que posee
el sujeto sobre la calidad de vida que experimenta.

4. Esté basada en necesidades, elecciones y control individual.

5. Es multidimensional. Lo que quiere decir, que se encuentra influenciado por factores
personales y ambientales (relaciones de intimidad, vida familiar, amistad, trabajo,

educacion, nivel de vida, entre otros.)

En este sentido, tal y como se ha mostrado con anterioridad, los problemas a causa de la
condicion en si, y las necesidades diferenciales del individuo autista, no lo afectan de manera
aislada, sino que, también, trae consecuencias sobre su nucleo familiar inmediato, mostrando
relacion a lo planeado por los autores, cuando aluden a que la calidad de vida no puede desligarse
del ambiente en que las personas con necesidades diferenciales interacttan en su diario vivir; por
tanto, para llegar a una plena comprension de la calidad de vida es indispensable identificar cuales
son las fortalezas y debilidades presentes en la familia, para, a partir de alli, crear modelos de apoyo
centrado en la familia que respondan de manera sensible a las necesidades del nifio, y en
consecuencia, de su familia. Asi pues, Plena Inclusion (2019) en su Modelo de Servicio de Apoyo
a Familias, expone que calidad de vida (1) no puede ser considerado un concepto generalizable o

estandar para todas las familias, (2) la calidad de vida cambia segin la familia y segun las
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experiencias de sus integrantes, (3) las necesidades de cada nucleo familiar son diversas y pueden
cambiar en cualquier etapa de su ciclo vital, y (4) experiencias de discapacidad al interior de la
familia pueden tener diferentes efectos y significados.

De este modo, queda claro que la calidad de vida es un concepto que toma en cuenta, tal y
como mencionan Thompson et al. (2010) la idea de que vivimos en un mundo interdependiente,
por lo que todas las personas necesitan de cierta variedad de apoyos para funcionar en el dia a dia;
sin embargo, los tipos y la intensidad de apoyos que una persona con necesidades diferenciales y
que incluso su familia pueda llegar a necesitar son diferentes de los requerimientos que pueda tener
la mayoria de las personas. Por tanto, si se parte del hecho de que la condicion del sujeto autista
impacta de manera directa sobre su primer ambiente socializador, esto quiere decir que la familia
también deberia ser un foco de atencion cuando se piensa en el campo de las necesidades de apoyo,
puesto que, la situacion puede potencialmente convertirse en una fuente generadora de estrés.

De esta manera, como se expone en el Modelo de Servicio de Apoyo a Familias cada familia
tiene capacidad y autoridad para elegir en qué y como desea recibir apoyos. Por tanto, debe estar
siempre implicada en la definicion, puesta en marcha y evaluacion de los apoyos que se le pueda
ofrecer” (2019), de este modo, el apoyo emocional y psicolégico, siempre y cuando sea un recurso
que se encuentre a fin de las necesidades del grupo familiar en particular, puede considerarse un

apoyo potencialmente positivo para la calidad de vida familiar.

4.4.1. Calidad de Vida Familiar

La calidad de vida es un constructo tedrico sobre el cual, a pesar de tener una base
conceptual solida en la actualidad, se encuentra en constante revision a medida que cada vez se va
teniendo mas en cuenta la influencia de las variables ambientales o contextuales sobre el individuo.
Asi pues, si se hace una revision de la bibliografia académica al respecto, se hace notable que la
mayor parte del conocimiento desarrollado es en cuanto a calidad de vida individual y los factores
objetivos y subjetivos que la determinan; sin embargo, a mediados de los 2000 empezé a surgir
dentro del campo de la investigacion sobre la discapacidad, el interés en conocer y desarrollar el
concepto de calidad de vida familiar, entendiendo que “estd muy ligada actualmente a las
dimensiones centrales de la calidad de vida individual, y viene afectada de forma significativa por

factores personales y socioculturales” (Shalock y Verdugo, 2003, p. 184). De este modo, se
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pretende entender la calidad de vida familiar como un concepto diferenciado, que, a pesar de estar
influido por la calidad de vida individual, posee un marco de comprension distinto que puede
resultar de ayuda a la hora de pensar en sistemas 0 modelos de apoyo centrados en la familia que
permitan una vision mas sensible e integral en el acompafiamiento a familias con miembros que
posean necesidades diferenciales.

A diferencia de la calidad de vida individual, segun expresan Cordoba et al. (2008) el
modelo centrado en la familia pretende alentar a la toma del establecimiento de sus prioridades,
dejando de lado la perspectiva patolégica que pretende indagar sobre como la condicién afecta a la
familia, sino que pretende dar confianza y empoderamiento para el mejoramiento de sus
capacidades y el desarrollo de sus potencialidades como nucleo familiar; por este motivo, “se ha
convertido en una de las principales referencias en el ambito de la discapacidad, funcionando como
principio orientador de la préctica y convirtiéndose, en consecuencia, en un referente para la
evaluacion de los servicios y programas” (Fernandez et. al, 2015, p. 11). En ese sentido, la calidad
de vida familiar cumple un papel mas alla de ser un indicador de bienestar, también influye como
factor medidor del impacto de los programas de acompafiamiento y servicios de apoyo, y permite
observar el impacto generado a nivel del grupo sociofamiliar del individuo como unidad de interés.

Igualmente, Fernandez et al. (2015), en su articulo Calidad de vida familiar: marco de
referencia, evaluacion e intervencién, argumenta que, a pesar de existir tan poca bibliografia
consensuada respecto a la calidad de vida familiar, existen algunos topicos comunes en diferentes

aproximaciones:

a) La calidad de vida familiar necesariamente va a depender de la impresién subjetiva de
satisfaccion - teniendo en cuenta los referentes personales- de las personas que conforman
el nucleo familiar. Entendiendo la satisfaccion como una variable dindmica constituida por
aspectos personales y sociales.

b) La calidad de vida familiar permite ver como o en qué medida la familia, entendida como
unidad, esta en la capacidad de satisfacer las necesidades de cada una de las personas que
la conforman. Esto porque se espera que el nicleo familiar pueda satisfacer las necesidades
individuales de cada uno de sus miembros, teniendo en cuenta diferentes &mbitos, aspectos
o dominios de la vida; por tanto, la calidad de vida familiar esta determinada por el nivel

de influencia sobre dichos aspectos que los miembros perciben. De esta manera, resulta
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central hacer compatibles sus necesidades individuales para que se pueda pensar en calidad
de vida familiar.

c) Por ultimo, la familia concebida como totalidad posee caracteristicas que no pueden ser
descritas atendiendo a miembros individuales. Es decir, la cohesion familiar, la toma de
decisiones o la consideracion de sus miembros en cuanto a las relaciones e interacciones
entre si, permiten agregar perspectivas distintas frente a la satisfaccion de las necesidades

individuales.

Por tanto, esto demuestra la importancia que radica en torno a brindar apoyos que conciban
a la unidad familiar como objeto de acompafiamiento, permitiendo la participacion de todos y cada
uno de sus miembros desde una perspectiva ecoldgica, tal y como mencionaba Bronfenbrenner
(1987) cuando expresa la importancia que cumple el ndcleo familiar al ser un ambiente de
interdependencia donde se determinan unos a otros.

Por tal motivo, Fernandez et al. (2015) atribuyen el aumento de la progresiva valorizacién
de la familia, dentro de la investigacion dado al protagonismo mismo que ha recibido en el campo;
ya que, pese a que hace mucho tiempo se conoce el rol fundamental que desempefian frente a la
atencion de personas con discapacidad, en muchas ocasiones supliendo las necesidades de estas
frente a la ausencia de servicios, el cambio de paradigma frente a la discapacidad ha demostrado
un cambio importante en la comprension del fendmeno, otorgando un papel central a la familia
donde esta es participe de los procesos de desarrollo del nifio, cumpliendo un rol fundamental en
los procesos de apoyo frente a las necesidades diferenciales del infante.

4.5. Bienestar Psicologico y Percepcion de Necesidades

El bienestar psicoldgico subjetivo nace a partir de la articulacion de dos tradiciones; por un
lado, (1) una tradicion heddnica que hace referencia al bienestar subjetivo; y, por otro lado, (2) a
una tradicion conceptual eudaimonica referida al bienestar psicolégico. De este modo, segun
Vielmay Alonso (2010), sus componentes hedonicos son la satisfaccion vital y la experimentacion
de afectividad positiva en el presente; mientras que, la busqueda del crecimiento personal, el

desarrollo de la potencialidad y el sentido de la vida tanto en el presente como en el futuro hace
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parte del componente eudaiménico; siendo a partir de la convergencia de ambos componentes
teoricos que se realiza todo el desarrollo en torno a lo que es el bienestar psicologico subjetivo.

Valdés (1991) afirma que el bienestar es un concepto en que se combinan circunstancias de
la persona, como lo es su posesion de ciertos bienes materiales o externos, tales como la riqueza,
poder, comodidades, tiempo libre del que dispone, acceso a servicios de salud, entre otros; pero,
por otro lado, también la caracteristica de experimentar ciertos estados de animo internos que la
persona califica como valiosos (placer, alegria, sentimiento de dignidad, entre otros), que resulta
de la realizacion de deseos, anhelos y planes de vida. De esta manera, para poder referir al concepto
de bienestar, se debe hacer alusién tanto a las situaciones materiales y circunstanciales del exterior,
que podrian considerarse como aspectos objetivos del bienestar, como a la valoracion subjetiva que
la persona realiza de estas.

Del mismo modo, segin Garcia (a proposito de Veenhoven, 1984), el bienestar subjetivo
se entiende a partir del grado de satisfaccion que un individuo juzga de manera general en su vida;
es decir, si la persona se siente satisfecha con la vida que lleva. Esto, a partir de dos componentes
que el individuo articula en dicha evaluacion: (1) el componente cognitivo, que representa la
discrepancia entre las aspiraciones o expectativas con los logros percibidos, lo que puede ir desde
la sensacidn de realizacidn personal, hasta la insatisfaccién con su vida; (2) y la variable afectiva,
que tiene que ver con el agrado que el individuo experimenta de manera mas frecuente. Ambos
componentes se encuentran estrechamente relacionados; puesto que, comdnmente, una persona que
tenga experiencias que valore como positivas en su vida, va a sentir un mayor nivel de satisfaccion
con la misma. De esta manera, la percepcidon que el sujeto posea sobre posibles carencias o
dificultades constantes en su vida cotidiana, van a afectar de manera directa la sensacion de
bienestar que pueda experimentar.

Por tanto, el bienestar psicolégico es un constructo que expresa el sentir positivo y el pensar
constructivo del ser humano acerca de si mismo, que se define por su naturaleza subjetiva vivencial
y que se relaciona estrechamente con aspectos particulares del funcionamiento fisico, psiquico y
social (Gonzélez y Garcia, 2000). De este modo, es evidente que el bienestar subjetivo opera como
una variable que, méas alla de ser una categoria que dependa de las condiciones cuantificables o
medibles en la vida de una persona, tiene que ver también con un aspecto subjetivo, que es el juicio
o lavaloracién que el individuo hace sobre las condiciones de vida que le acontecen y la percepcion

de control 0 no que posea sobre alguna situacion particular.
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Si se entiende el bienestar psicologico como la articulacion entre factores externos del
ambiente y factores internos del sujeto, esto trae de manifiesto la importancia que radica no solo
en el reconocimiento que la persona hace de sus condiciones externas como favorables o
desfavorables, sino también de la percepcidn que tiene sobre la posibilidad de influir aquellas
condiciones que lo determinan. De este modo, si la capacidad de incidencia es positiva, se espera
que la afectividad experimentada también lo sea. Dicho esto, resulta importante explorar factores
como el bienestar psicolégico subjetivo en padres y/o cuidadores de nifios con necesidades
diferenciales, dado que, la condicidn en si misma trae ciertas particularidades en el vinculo con el
hijo que pueden llegar a complejizar la percepcién del propio bienestar considerando que la
condicion particular del infante impacta de manera directa sobre el nucleo familiar al ser el primer
ambiente socializador del nifio, y, por tanto, influir de manera negativa sobre la relacion vincular
entre sujeto cuidador y sujeto cuidado.

Dado lo anterior, es indispensable explorar en aspectos como el bienestar psicolégico
percibido en los padres y/o cuidadores al ser un aspecto que, casi que de manera normal, se ha
obviado de ser objeto de analisis e interés, desde el mismo hecho de que, cominmente, el motivo
por el cual una persona que se desempefia como cuidador, se acerca al sistema de salud es a causa
de las necesidades que percibe en el nifio autista, sin tener en cuenta que al igual que el individuo
con la condicion, existen necesidades inherentes a su propia persona que de la misma manera deben
ser reconocidas, para permitir ser atendidas. Por eso, resulta importante pensarse el trabajo desde
un enfoque que perciba de manera diferencial las necesidades del nifio autista, de la familia como
sujeto participante del proceso, pero también de los padres y/o cuidadores quienes como individuos
que, por su historia de vida, e incluso, por su condicion humana poseen necesidades que merecen
ser atendidas, trayendo no solo beneficio propio.

En ese sentido, resulta indispensable que el mismo modelo de atencion permita crear
procesos que viabilicen y visibilicen las necesidades de los mismos cuidadores, pues es a partir de
que “una necesidad sentida se convierta en accion” (Bradshaw, 2013, p. 3), que se pueden agenciar
diferentes apoyos, como lo es el caso del apoyo psicolédgico individualizado, que impacten de
manera directa sobre el bienestar psicoldgico y familiar de los implicados en el proceso, trayendo

como consecuencia mejor su calidad de vida .
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4.6. Apoyo psicologico individualizado como estrategia de intervencion

El apoyo psicoldgico individualizado como tal no tiene una conceptualizacion especifica
antes emitida o por lo menos no como se desea sugerir en este trabajo, por tanto, tendremos que
intentar desarrollar el concepto. Para esta conceptualizacion debemos pensar que se atiende con
esta propuesta, bajo que ldgica se plantea y que funcionalidad tiene en la practica, en este sentido,
a continuacion, se desarrolla el concepto de necesidades de apoyo y el apoyo psicologico

individualizado.

4.6.1. Necesidades de Apoyo

Para la Real Academia Espafiola (2001) una necesidad es, en su segunda acepcion, una
“carencia de las cosas que son menester para la conservacion de la vida” (2.f.), y en su quinta
acepcion es, un “especial riesgo o peligro que se padece, y en que se necesita pronto auxilio” (5.1.).
Estas definiciones nos hablan de una percepcion de carencia sobre algo referente a la conservacion
de la vida la cual debe ser suplida, pero también nos habla de que es una situacion que nos
representa un riesgo o peligro por el cual debe darse prontamente una adecuada atencion o
intervencion para ser solventada.

Segun Moreno et al. (2015) la necesidad es un sentimiento o un estado donde se
experimenta una carencia o un déficit, y este viene ligado a un impulso por suprimir la falta o
disminuir la carencia, y su alcance y complejidad puede ser variables. Dentro de los tipos de
necesidades que se pueden encontrar estan: a) las necesidades sentidas, son aquellas percibidas por
el propio sujeto como necesarias, b) las necesidades normativas, son aquellas que pueden ser
percibidas o definidas por el criterio de un profesional a partir de una evaluacion individualizada,
c) las necesidades expresadas o demanda del servicio, cuando una necesidad es sentida, pero
incluye la accion misma de buscar el apoyo (Thompson et al., 2010).

Por otro lado, segiin Luckasson et al. (2002) los apoyos “son recursos y estrategias cuyo
objetivo es promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar personal de una
persona y que mejoran el funcionamiento individual” (p. 151), en tanto a las necesidades de apoyo,
son segun Thompson et al. (2010) “un constructo psicologico referido al perfil y la intensidad de

apoyo que una persona requiere para participar en actividades relacionadas con el funcionamiento
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humano normativo” (p. 3), es importante tener en cuenta que estos autores no hablan de las
necesidades como alteraciones en la capacidad humana (aunque algunas ciertamente pueden serlo),
sino como una limitacion en el funcionamiento, el cual es resultante tanto de la capacidad personal
como de las demandas del contexto en el que el individuo esta inmerso y exige un funcionamiento
en especifico, por ello afirman que, el funcionamiento humano se potencia cuando la relacion entre
capacidad personal y demandas del ambiente son congruentes, obteniendo como resultado una
mejora en la funcionalidad del sujeto.

En concreto y segun lo anterior, las necesidades de apoyo se refieren a los tipos (0 modelos)
e intensidad de los apoyos que requiere una persona para alcanzar unos funcionamientos
individuales acordes a lo tipicamente esperado en entornos convencionales o cotidianos.

Las necesidades de apoyo que pueden surgir en la poblacion de familias con TEA pueden
ser multifactoriales y por ende muy variadas, unas pueden estar asociadas a carencias o dificultades
que se les presenta desde lo fisico (como sintomas propios de enfermedad o cansancio), lo
econdmico (en la disposicion de recursos), lo social (los apoyos comunitarios e institucionales), y
los psicoldgicos (en tanto sus recursos psiquicos no le son suficientes para dar solucion a
eventualidades, sus conflictos internos interfieren en algunos ambitos de su vida diaria, o el
malestar subjetivo es bastante agobiante), entre otros. Cada una de estas necesidades requerira de
apoyo o asistencia por especialistas para ser atendidas o mitigadas de acuerdo con su especificidad

y el campo al cual corresponda.

4.6.2. Apoyo Psicoldgico Individualizado

Habitualmente el apoyo psicoldgico se ha asociado con intervencion en crisis 0 primeros
auxilios psicologicos en situaciones de emergencia o de riesgo para la vida, bien sea en momentos
de desastres naturales, en contextos de guerra, o situaciones complejas que afectan el trascurso de
la vida de un sujeto o comunidad, y como tal el apoyo psicoldgico se ha prestado como una atencién
inmediata que propende por reestablecer el equilibrio mental del o los sujetos para que estos pueda
afrontar la realidad que se les impone, en aras de lograr su bienestar.

En el Manual de Apoyo Psicologico (2020) hecho por la Cruz Roja Espafiola, se encuentra
conceptualizado el apoyo psicolégico como una estrategia que sirve para ayudar a aliviar el

sufrimiento emocional de una persona, y mejorar su capacidad psiquica para hacerle frente a los
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altos niveles de tension emocional o estrés, propios de una situacion de crisis o evento disruptivo,
de manera que el individuo consiga estar en condiciones de utilizar sus propios recursos psiquicos
y pueda afrontar la dificultad que se le impone, recuperando asi su homeostasis y el control de su
vida, y reduciendo con esto los efectos negativos asociados al evento, que puedan perdurar en el
individuo a largo plazo.

En la Guia de intervencidn psicoldgica en emergencias de la Cruz Roja Colombiana (2019),
hacen referencia al termino como intervencion psicoldgica en emergencias, y en él se pretende
desarrollar acciones de atencion en salud con el fin de aliviar el sufrimiento tanto fisico como
emocional, tranquilizando y estabilizando a la persona afectada por la situacion adversa, y
facilitando su capacidad de afrontamiento ante el evento. Asi mismo, en la Guia para el primer
apoyo psicolégico (2007), de la Comision Técnica de Apoyo Psicologico en Situaciones de
Emergencias y Desastres de Chile, se hace alusion al termino en tanto sirve como estrategia de
intervencion para acoger, contener y/o amortiguar el impacto psicolégico que proviene de
situaciones o eventos criticos, esto con el fin de: 1) facilitar que las personas afectadas se estabilicen
y se organicen psiquicamente. 2) favorecer su capacidad de afrontamiento para que pueda hacerle
frente a los aspectos méas urgentes y demandantes. 3) detectar los riesgos o vulnerabilidades que
tiene la persona, bien sea en sus conductas o por la situacion que esta viviendo, e implementar
medidas de proteccidn, derivacion y seguimiento. Y por ultimo 4) asegurar la integridad de las
personas afectadas.

En la l6gica de esta forma de intervencion encontramos una funcionalidad practica frente a
lo que se pretende proponer en este trabajo, es decir, un apoyo psicolégico como estrategia de
intervencion, que brinde atencion y acompafiamiento a personas que se encuentren en situacion de
vulnerabilidad psicoldgica, que estén pasando por momentos dificiles y complejos, 0 que requieren
de un acompafiamiento profesional para suplir unas necesidades psicoldgicas que van en
detrimento de su calidad de vida, su bienestar y la de aquellos a quienes pretenden cuidar, que
acoja, contenga o amortigue el impacto psicologico que proviene de este tipo de eventualidades,
en aras de aliviar el sufrimiento emocional y el estrés que ocasiona la situacion que estan
enfrentando, lograr que se estabilicen, que se organicen psiquicamente y tomen nuevamente el
control de sus vidas, favoreciendo y mejorando su capacidad de afrontamiento, de gestion
emocional y sus habilidades de parentalidad, detectando en ellos sus vulnerabilidades, asegurando

su integridad tanto fisica como mental y reduciendo en ellos esos efectos negativos que devienen
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del momento de crisis o la situacidn problematica, y que pueden acarrear dificultades y tensiones
a largo plazo.

En seguimiento a lo antes planteado, el apoyo psicoldgico a nivel individualizado se plantea
entonces como una estrategia de atencidn e intervencion centrada en padres y/o cuidadores
primarios de nifios con TEA, que se encuentren en situacion de vulnerabilidad psicoldgica o
emocional, que estén pasando por momentos dificiles y complejos, o que requieren suplir unas
necesidades psicologicas particulares y especificas sentidas por el sujeto (necesidad sentida) o
percibidas por el criterio profesional (necesidad normativa), para lo cual se requerird de una
evaluacion sobre lo que el sujeto y/o el profesional considere como necesario a intervenir. Esto
ultimo, bien sea que se sustraiga de una carencia experimentada por el propio sujeto, algo que
considere como problematico o represente para él una dificultad que impacta en aspectos de su
vida diaria, como también puede ser algo que es percibido por otros cercanos a éste o por parte del
especialista del caso; ademas, puede ser que el individuo aun cuando no encuentre afectada su
cotidianidad, experimente en si una necesidad de reforzar su capacidad de parentalidad o fortalecer
otros aspectos psicoldgicos en relacion a la crianza y el proceso de desarrollo vital de sus hijos con
TEA, con lo cual el beneficio del apoyo psicoldgico individualizado operaria para todos por igual.

Lo que se busca entonces con este apoyo es, por un lado, atender unas dificultades o
necesidades psicolégicas en los padres o cuidadores primarios de nifios con TEA que emergen en
el proceso de desarrollo vital de sus hijos con esta condicidn, de manera que: 1) se generen procesos
de concientizacion, asimilacion y aceptacion de la condicién como forma de vida; 2) se fomenten
procesos de sensibilizacion sobre sus propias necesidades y la importancia de dar solucién a estas;
3) se suministren recursos y saberes sobre la importancia del cuidado de si mismos; 4) se desarrolle
capacidad de autoconocimiento y reconocimiento sobre sus propias emociones; 5) se propenda por
el desarrollo y reforzamiento de capacidades y habilidades parentales presentes en el individuo; 6)
se proporcione herramientas y recursos psicologicos para la resolucion de conflictos o situaciones
adversas que deban afrontar en su dia a dia; 7) se pueda intervenir en aquellos conflictos internos
que afectan ambitos de su vida diaria (en la medida en que sea posible). Y, por otro lado, como se
habia antes mencionado, en el caso de padres que no estén tan afectados significativamente y
posean unos recursos psiquicos adecuados con los cuales hacer frente a la condicion, brindarles la
posibilidad de fortalecer su capacidad de parentalidad y reforzar esos aspectos psicologicos que

ellos consideren necesario potenciar.
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En linea con lo anterior, dentro de los aspectos contemplados en el apoyo psicoldgico
individualizado que se propone estudiar en esta poblacion (padres y/o cuidadores de nifios con
TEA), se tienen en cuenta: el duelo y aceptacion del diagndstico, cuidado de si (autocuidado) y la
autopercepcion de necesidad, la gestion emocional, los estilos de afrontamiento, los estilos de
crianza, entre otros que aparezcan en el proceso investigativo. A continuacion, se hace una breve
descripcion de los anteriores aspectos mencionados gque se constituirdn como categorias de analisis

en el proceso.

5.6.2.1. Duelo y aceptacién del diagnostico. Hernandez et al. (2012) sostienen que, una
vez la familia conoce el diagnostico de TEA, es tal el impacto que comienza a gestarse a partir de
alli, un proceso de duelo sobre la perdida de ideales y expectativas puestas en ese nifio, los cuales
desaparecen tras la llegada del anuncio, y comienza a construirse otros imaginarios alrededor de la
condicidn. La llegada de un diagndstico como el TEA se presenta en algunas familias como un
evento potencialmente disruptivo que moviliza fuertes cargas de significado e intensidad
emocional, con lo que incluso algunos autores llegan a comparar dicho evento con el proceso de
duelo por muerte de un ser querido (Bafia, 2015), aunque ha de tenerse en cuenta que esto no pasa
en todas las familias, va a depender de la significacion que cada individuo o unidad familiar le
asigna al evento. En si, la llegada del diagndstico moviliza una significativa carga emocional que
genera impacto en sus miembros, pero que se convierta en algo disruptivo dependera del cimulo
de significados que se le otorgue al diagndstico de la condicion, y la intensidad con que este llega
a irrumpir en la familia, lo cual puede verse afectado ademas por otro tipo de factores,
circunstancias y contextuales, ademas de las creencias y supuestos que la familia guarde al respecto
del mismo.

Segun Giné (2001) el nacimiento de un hijo con Trastorno del Espectro del Autismo
provoca en la mayoria de los casos una crisis familiar caracterizada por: 1) un fuerte impacto
psicolégico y emocional; 2) un proceso de adaptacion y redefinicion del funcionamiento familiar;
3) cambios en la relacion de pareja; y 4) la necesidad de ayuda y de asesoramiento. Al respecto
Gonzalez (2000) nos dice que por lo general las familias enfrentan diferentes acontecimientos
criticos a lo largo de la vida o del ciclo evolutivo, que implican como tal unos cambios y
reorganizacion de los roles familiares y las dindmicas entre sus miembros, constituyéndose a su

vez en periodos de crisis familiares que pueden llegar a afectarlos de manera sustancial, ya que en
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estas se producen momentos de alta carga de estrés que requerird formas especificas de
afrontamiento; sin embargo, a pesar de ser situaciones estresoras, estas son consideradas normales
dentro del proceso evolutivo, pues corresponden a eventualidades del desarrollo por los que cada
familia ha de pasar para poder crecer y fortalecerse.

No obstante, el nacimiento de un nifio con una condicion diferencial, es una situacion que
por si misma puede considerarse una fuente estresora fuera de lo esperado, pues en las familias la
gran mayoria de veces no se estima o se contempla la posible Ilegada de un nifio con algun tipo de
diagndstico, muy por el contrario, sus miembros albergan en ese nifio las méas altas expectativas o
proyecciones de gran envergadura, por lo que, una vez se conoce la noticia del diagndstico y sus
ideales se vienen abajo, se genera en ellos movimientos afectivos de decepcién y frustracion, y
como tal, la permanencia de estos sintomas dependera de esos recursos internos y externos con los
que cuente la unidad familiar para tramitar la crisis (Ortega et al. 2005).

Dentro de los resultados que Hernandez et al. (2012) presenta dentro de su estudio sobre
Aspectos psicoldgicos familiares de personas diagnosticadas con TEA que asisten a servicios de
psicoterapia individual y psicoterapia grupal, se encontré que en la poblacion de psicoterapia
individual en la variable motivo de consulta, la categoria que més se presentd fue la de depresion
(40.4%), sequida de dificultad para manejar la conducta de la persona con TEA (26.3%) la cual
comparte en igual orden con la modalidad psicoterapia familiar, y dificultad para aceptar el
diagnostico de TEA (15,8%). Estos resultados como la depresion y sintomas de ansiedad
reportados en esta poblacién, son asociados con una profunda tristeza, un proceso de duelo frente
a la aceptacion del diagndéstico y todo lo relativo a las demandas que implican los cuidados de un
nifio con esta condicién; por otro lado quienes mas solicitan la atencion psicolégica individual son
las madres quienes refieren dolor por el diagndéstico, por haber procreado un nifio con necesidades
especiales 0 porque sus capacidades como madres se ponen a prueba con cada comportamiento
dificil del menor, a lo que manifiestan no saber qué hacer o como actuar. Por otro lado dentro de
la poblacion que recibid Psicoterapia Familiar se encontr6 que el principal motivo de consulta son
las dificultades en la estructura familiar, que se relacionan con la dificil tarea de reorganizar el
sistema en temas como rutinas, deberes, pautas, reglas, entre otros, y la adaptacion que se debe
generar a partir del diagndstico no solo al individuo con TEA sino en todo los integrantes, ademas
de ese desequilibrio que pueda presentarse en las dindmicas relacionales familiares entre padres,

entre padres e hijos y entre hermanos. Estos autores ven en el apoyo externo social un factor
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favorecedor de la adaptacion familiar de personas con TEA. Por ello sugieren dentro de sus
resultados que es indispensable la creacion de mas programas por parte de la institucionalidad, con
el proposito de apoyar a las familias en todos los niveles (econémico, emocional, psicoeducacion,
etcétera), ya que, gran parte del bienestar del nifio con TEA va a depender de lo exitoso que resulte
el proceso de duelo y la reorganizacion familiar.

Arteta et al. (2019) expone dentro de las conclusiones de su estudio, que la condicion
diagnostica del TEA genera cambios no solo para la vida del nifio, sino también la de todos sus
familiares, y aunque todos sus integrantes tiene maneras diferentes de enfrentarse a la situacion,
cada uno de ellos pasa por las mismas cinco fases de duelo, negacion, ira, negociacion, depresion,
y por ultimo la aceptacidn, pero que en términos de esas formas diferenciales de como tramita el
sujeto la significacion que le da al evento, muchos pueden quedarse en la etapa de la negacién sin
llegar a aceptar la realidad del diagndstico. La importancia de esto radica en que esta falta de
tramitacion del duelo puede dificultar el proceso de reorganizacion familiar que es tan necesaria
para la adaptacion de todos a dicha condicién como forma de vida, sobre todo para el individuo
con TEA, y complejiza la labor de algunos integrantes en su esfuerzo de cuidar y velar por sus
necesidades de apoyo.

Se hace necesario entonces recibir un acompafiamiento por parte de profesionales para que
esas cargas afectivas negativas que devienen del diagnostico no persistan a lo largo del tiempo y
Ileguen a constituirse en un problema mucho mas complejo. Cabe anotar aqui al igual que afirma
Gonzélez (2000), que las crisis no son siempre solo sefiales de deterioro, de detrimento o riesgo de
algo, sino que también suponen retos y posibles conquistas, y como tal son una especie de
impulsores de trasformacion, es decir, no deben representarse siempre con la connotacion negativa
que se le otorga a su terminologia, pues estas también representan cambio, formas organizativas
nuevas que movilizan a las familias a reestructurarse y modificarse en funcion de las nuevas

eventualidades, lo que contribuye al crecimiento y fortalecimiento de su estructura.

5.6.2.2. Cuidado de si y cuidado de los otros. Segun la RAE el cuidado es relativo a la
accion de cuidar; es decir, la asistencia o apoyo que se le presta a uno mismo o a otra persona en
situacion de desventaja o dependencia funcional tanto a nivel fisico como psiquico; por tanto, esto
trae de base un sujeto que se encuentra en condicion de vulnerabilidad que requiere de otro u otros,

que le asistan en relacion a sus necesidades emergentes, es decir, una persona que cumpla el papel
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de cuidador. Para el Manual de cuidado a cuidadores de personas con trastornos mentales y/o
enfermedades cronicas discapacitantes del Ministerio de Salud y Proteccidn Social (2016), una
persona cuidadora “es aquella que asiste o cuida a otra en situacion de dependencia funcional, lo
cual le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades basicas de la vida diaria’’ (p. 16).
Del mismo modo, define la dependencia funcional como:

Un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida
de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a
fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado
personal. (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2016, p. 16)

Por tanto, el cuidador juega un papel fundamental frente al cuidado de la integridad y
bienestar del sujeto con necesidades diferenciales, puesto que, se convierten en la principal fuente
de sostén emocional e instrumental para el sujeto, facilitando el desarrollo emocional, social y
cognitivo en via de obtener una mejor adaptacion al contexto; ademas, de ser quienes en la mayoria
de los casos son los encargados de gestionar y coordinar todos los asuntos referentes a la atencion
médica de la persona con necesidades diferenciales.

En este sentido, se distinguen varios tipos de cuidadores, que, para fines de este trabajo, se
destaca el rol del cuidador familiar y cuidador primario o principal. El primero se describe como
“aquella persona que tiene vinculo familiar con la persona sujeto de cuidado, y que brinda cuidado
de forma permanente o transitoria” (Colombia. Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2016, p.
16), el segundo hace referencia, segin Lopez et al. (2009), a la persona encargada de ayudar a
suplir las necesidades bésicas e instrumentales de la vida diaria del paciente durante la mayor parte
del dia, sin recibir retribucion econémica por ello, y sin tener necesariamente un grado de
consanguinidad con la persona requirente de cuidado.

Entre las enfermedades o trastornos que puede padecer una persona por las cuales requiera
de cuidado o apoyo frente a las actividades de la vida diaria, se encuentra el cuidado de una persona
con problemas de salud mental, lo cual supone “un desgaste econémico, psiquico y personal
importante para aquellas personas responsables de su cuidado” (Colombia. Ministerio de Salud y
Proteccion Social, 2016, p. 17). De esta manera, la Ley 1616 de 2013 del Congreso de la Republica,
define el trastorno mental como:

una alteracion de los procesos cognitivos y afectivos del desenvolvimiento considerado

como normal con respecto al grupo social de referencia del cual proviene el individuo. Esta
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alteracion se manifiesta en trastornos del razonamiento, del comportamiento, de la facultad de
reconocer la realidad y de adaptarse a las condiciones de vida (pag. 2).

Por eso, dentro de los trastornos mentales se incluyen la depresion, trastorno afectivo
bipolar, esquizofrenia, condicion de demencia, discapacidad intelectual y los trastornos del
neurodesarrollo, como es el caso del autismo.

En relacion a lo anterior, resulta importante aclarar que todas las personas experimentan
diversas y distintas necesidades de apoyo, que, por lo general, pueden suplir a través del acceso a
servicios o incluso mediante la relacion de interdependencia con otros; sin embargo, una persona
que posea necesidades diferenciales a causa de una condicion fisica o estructural en su psiquismo
va a requerir de un mayor nivel de apoyo segun los limitantes que se le presenten y que afecten de
manera directa con su funcionalidad en el contexto, por lo que, en la mayoria de los casos, requieren
de una o varias figuras que apoyen, asistan y/o le acompafien para la realizacion de las tareas de la
vida diaria. Es por esto que, resulta indispensable pensar no solo en el cuidado que se le brinda a
la persona con necesidades diferenciales, sino también sobre el individuo que posee la
responsabilidad de cumplir el rol de cuidador, dado a que se presenta como la persona que, en
primer grado, se encuentra directamente implicada sobre los cuidados que el sujeto necesitado de
apoyo requiere.

Por tanto, destacando el papel central que cumple el cuidador como facilitador de los
procesos de desarrollo y bienestar del nifio autista, surge la necesidad de explorar sobre como el
autocuidado, entendido como las précticas que lleva a cabo un individuo para el mejoramiento de
su propio bienestar, se establece como un componente vital en quienes ofrecen funciones de apoyo
y cuidado, centrandose no solo sobre las acciones que emprende el individuo hacia su propio
bienestar, sino también hacia la comprension de como el cuidado que se dirige hacia el mismo
sujeto, permite proporcionar mejores herramientas que viabilicen el cuidado de los otros también.

En ese sentido, para Ortiz (2015) el cuidado de si hace referencia a los procesos que llevan
a cabo los individuos para la identificacién de sus malestares, capacidad para notar las sefiales de
agotamiento emocional, escucha de su propio cuerpo, busqueda de redes de apoyo, entre otras
cosas; lo cual se puede interpretar como las medidas tomadas por un sujeto, en relacion al
sostenimiento y mejoramiento de su propio bienestar. Sin embargo, Lanz (2012) haciendo una
revision de diversos autores representativos de la filosofia, afiade que la experiencia de si (cuidado

de si) no tiene que ver solo con respecto a nosotros mismos, sino también en relacién a los otros;
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es decir, el individuo que cuida de si mismo es aquel que esta en disposicion de poder cuidar a
otros; en otras palabras, si la persona que cumple con el rol de cuidador aprende a reconocerse de
tal manera que esté en la capacidad de, no solo identificar, sino también trabajar en beneficio de su
bienestar o de las necesidades de apoyo que presente, se espera que Se encuentre en mejores
condiciones para poder brindar el sostén correcto y necesario que requiera el individuo con la
condicion.

Igualmente, Garcés y Giraldo (2013) en relacion con el cuidado de si manifiestan que “Para
relacionarse con los otros es necesario tener en cuenta el desarrollo del cuidado de si. No se puede
tener cierto efecto en el otro, si antes no se ha hecho ese trabajo consigo mismo.” (p. 191); de esta
manera, pretenden exponer que el cuidado consigo mismo, se convierte en una manera de cuidar
también a los otros, pues tal y como afirma Lanz (2012) este es una especie de vigilancia sobre el
pensamiento, que, a su vez, designa un modo de proceder que permite la transformacién propia al
hacerse cargo del otro. Por tanto, el cuidado de si comprende una actitud que va mas alla del
cuidado hacia si mismo como accion, sino también del cuidado del otro.

De esta manera, queda claro que el autocuidado va méas alla de un conjunto de
comportamientos en busqueda del bienestar propio, sino que se asume como una actitud mediante
la cual, el sujeto impone una responsabilidad ética sobre si mismo que le permite, a su vez, estar
bien para poder estar en disposicion de cuidar de otros. Por tanto, se plantea como un pilar
fundamental para el cuidado no solo consigo mismo, sino también como una forma de vida que
permite trastocar la realidad del otro desde el reconocimiento de las propias necesidades; ya que,
por ejemplo, mantener un buen estado de salud mental es esencial para ofrecer un apoyo que pueda
ser acorde y sostenible frente a las necesidades del otro.

Por eso, resulta crucial pensar en estrategias que protejan la salud fisica y mental de los
cuidadores, a causa del papel fundamental que cumplen velando por el bienestar del sujeto cuidado,
permitiéndoles el reconocimiento de sus propias necesidades con la intencion de que, mejorando
aspectos de su vida individual, viabilicen procesos en el desarrollo de habilidades del nifio. Es en
este punto, donde resulta importante pensar el nivel de impacto que podria traer la creacion
programas de acompafiamiento, el ofrecimiento de servicios de apoyo, considerar la familia como
centro de apoyo, entre otras cosas, que doten al cuidador de estrategias que permitan reconocer las
necesidades inherentes a si mismo por su condicién humana, para que, de este modo puedan velar

por su propio bienestar, en funcién de cuidarse a si mismo, para poder ofrecer cuidado a otros.



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 68

5.6.2.3. Gestion emocional. La gestion emocional como hemos dicho anteriormente esta
relacionada con la regulacion emocional, la cual segun Hervas (2017), se podria entender como esa
capacidad cognitiva, fisiologica y conductual que tiene el ser humano de, por un lado, hacer lectura
de sus propias emociones y motivaciones, y por otro poder procesarlas para que una vez
reconocidas éstas, se puedan monitorizar, modular o regular en intensidad, duracion y expresion,
en funcion de lograr un funcionamiento mas adaptativo en lo privado y/o en lo social en
cumplimiento a unas exigencias contextuales o situacionales. Esta gestion emocional, asi como es
importante de monitorizar en los nifios con TEA, también es relevante evaluarla en los padres o
cuidadores primarios, ya que la emocionalidad de los padres puede influenciar en el proceso de
crianza o acompafiamiento terapéutico en los nifios con TEA.

En un estudio realizado por Zhou & Yi (2014) encontraron que, segun la gran mayoria de
padres de nifios con TEA participes del estudio, desde su experiencia, ellos percibian un vinculo
entre sus propios estados animicos y los de sus hijos, las emociones negativas o positivas de estos
influian en las emociones y la sintomatologia de los nifios, es decir que, cuando los padres estaban
de mal humor, irritables, ansiosos, tristes, alegres, tranquilos, etc., los nifios respondian de la misma
manera, 0 de forma especular en cada una de las situaciones que se estuvieran presentando, pero
mas importante adn, esta influencia de las emociones en ambos podia mantenerse de forma circular,
donde las actitudes de los padres podrian replicar la misma emocién en los hijos o desarrollar
estados de animo ansiosos, que los llevaban a generar problemas de comportamiento, y a su vez el
comportamiento de los hijos con TEA influenciaba en el nivel de estrés de los padres quienes
respondian de forma inadecuada.

Ante estos resultados Zhou & Yi (2014) sugieren que ayudar a los padres de nifios con TEA
en su regulacion emocional es una buena intervencion inicial, pues favorece su salud mental, sobre
todo al disminuir sus niveles de estrés; recomiendan, ademas, trabajar sobre todas esas cogniciones
ansiosas relacionadas con las expectativas que tienen de los nifios, para que estos ajusten sus
practicas de crianza con una vision mas positiva del nifio y de su proceso. Gonzalez et al. (2021)
en su investigacion, también nos resalta la importancia de trabajar en las habilidades emocionales
de los padres para favorecer el proceso terapéutico del nifio con TEA, por lo que, con su
intervencion se perseguia que cada padre incrementara sus habilidades emocionales y actitudinales

para el afrontamiento del cuidado de su hijo.
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Cabe sefialar que, la emocionalidad de los hijos no estd expuesta aqui, de manera
“exclusiva”, como un factor incidente sobre el estado animico de los padres, éste puede deberse a
cualquier variedad de factores existentes en su contexto y su cotidianidad, pero si puede
contemplarse como uno de ellos. Segun esto, las emociones de los padres impactan en el estado
animico de los hijos, y por ende en el proceso de ensefianza, crianza y tratamientos que se puedan
estar llevando al momento.

Otros estudios como el de Mira et al. (2019) nos dicen que las familias de nifios con TEA
“pueden diferenciarse en funcion de indicadores sociodemograficos y del clima familiar
caracterizado por el nivel de estrés parental, el uso de estrategias de afrontamiento y la basqueda
de apoyo social” (p. 22), y dentro de los resultados encontrados en su andlisis comparativo de
grupos de nifios y familias, mostraron la relacion que tiene el contexto familiar en el desarrollo
socioemocional de nifios con TEA, y resaltan la importancia de que la familia cuente con
asesoramiento en cuanto a habilidades de regulacion emocional y conducta prosocial, para que
estos logren ser potencializados generando gran impacto en la adaptabilidad social a largo plazo.

Teniendo en cuenta el porcentaje de incidencia en asociacién con la desregulacion
emocional, donde hasta el 50% de los individuos con autismo pueden ser vulnerables a estas
dificultades de procesamiento emocional (Bird y Cook, 2013; Hervés, 2017; Kinnaird et al. 2019),
se hace incluso mas relevante aln este tipo de intervenciones en los padres, ya que se puede
presentar en el hogar, una alta complejidad en la dinamica de sus relaciones, y por ende impactar

sobre los procesos de desarrollo, aprendizaje y crianza.

5.6.2.4. Estrategias de Afrontamiento. El afrontamiento es un tipo de estrategia, recurso
o estilo de conducta que emite el sujeto como respuesta ante una situacion compleja o problematica,
que supera sus recursos psiquicos. Tijeras et al. (2016), nos dicen que cuando se habla de estrategias
de afrontamiento se refieren a un conjunto de respuestas que una persona emite para resolver
situaciones dificiles o problematicas, con el fin de reducir las tensiones que estas generan. De igual
forma, Duran et al. (2016) nos exponen que estos estilos de afrontamiento implican esfuerzos que
el sujeto hace para hacerle frente a estas situaciones consideradas como estresantes, y que a su vez
estas se configuran como patrones de respuesta habituales para hacerle frente a dichas situaciones.
Dentro de estos estilos hacen énfasis en dos tipos, los estilos de afrontamiento activos como la

reformulacion positiva y la solucion de problemas, en el que se adopta un manejo adecuado de las
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emociones, y por otro lado, los estilos de afrontamiento pasivo como la auto focalizacion negativa,
que adopta formas de solucién que lejos de calmar, generan un impacto negativo en la asuncién de
la problematica e inciden en la calidad de vida del sujeto.

Quizas quienes mas representativamente han trabajo el tema del afrontamiento son los
autores Lazarus y Folkman, los cuales definen los estilos de afrontamiento como “aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar
las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes
de los recursos del individuo” (Lazarus y Folkman,1986, p. 141). Ademads, exponen que el
afrontamiento es un proceso adaptativo, donde el sujeto y el medio interactian permanentemente
y se modifican segun el problema a resolver (Lazarus y Folkman, 1984).

Estos autores distinguen dos funciones en el afrontamiento, uno que va dirigido a manejar
el problema que causa la angustia y el otro dirigido a regular la respuesta emocional que le remite
el problema; con esto se refieren al primero, como estilo de afrontamiento centrado en el problema
y al segundo como afrontamiento centrado en la emocidn. Seguln ellos, la probabilidad de uso de
uno u otro estilo tiene que ver con el tipo de problematica que enfrenta un individuo, y con la
posibilidad de que este pueda intervenir, modificar o alterar esas condiciones ambientales
perjudiciales, amenazantes o desafiantes. En otras palabras, lo que plantean es que, por lo general,
es mas probable que una persona utilice un estilo de afrontamiento centrado en la emocion si el
problema que esta tramitando no tiene posibilidad de cambio o intervencién, y, por el contrario, es
mas probable que se utilice un estilo de afrontamiento centrado en el problema cuando dichas
condiciones ambientales sean susceptibles a su modificacion (Lazarus y Folkman, 1984).

Dentro de estos estilos existen otras formas de afrontamiento que el sujeto utiliza de acuerdo
a la necesidad que presente la situacion que enfrente. Dentro del estilo de afrontamiento centrado
en la emocion esta, un grupo de “procesos cognitivos dirigidos a disminuir el malestar emocional
e incluye estrategias como la evitacion, la minimizacion, el distanciamiento, la atencion selectiva,
las comparaciones positivas y la obtencion de un valor positivo de los acontecimientos negativos”
(Lazarus y Folkman, 1984, p. 150); ahora bien, estos autores nos exponen que también existen
otras formas de afrontamiento que, por el contrario estan dirigidas a aumentar el malestar
emocional, ya que algunas personas necesitan sentirse muy mal y experimentar una alta carga de
angustia antes de poder estabilizarse y encontrar el alivio que necesitan, y esto lo hacen

inculpandose o autocastigandose.
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Otra forma mas que se utiliza en este estilo esta dirigido a disminuir la amenaza que supone
el evento, cambiandole el significado que se le otorga a la situacion, pero sin cambiarla
objetivamente, y por tanto corresponde a un esfuerzo de afrontamiento (maniobra cognitiva)
equivalente a la reevaluacion, esto independientemente de si la interpretacion cambiada
corresponde 0 no a un hecho real o a una distorsion de la realidad. En esta via, existen otras formas
de afrontamiento conductual igualmente utiles, que, aunque no pretenden cambiar el significado
de la situacion, dejan de lado aspectos de la misma (y aunque parezcan reevaluaciones no lo son)
tales como: hacer ejercicio fisico, meditar, tomar una copa, desahogarse o buscar apoyo emocional
(Lazarus y Folkman, 1984, p. 150).

Los autores Lazarus & Folkman (1984) sostienen que como tal este estilo de afrontamiento
centrado en la emocion esta disefiado para mantener la esperanza y el optimismo, para negar tanto
los hechos como las implicaciones, para negarnos a reconocer lo peor que emana de la situacion,
para actuar como si nada hubiera pasado 0 como si esto no nos afectara, entre otros, pero ademas
nos dicen que estos procesos también se prestan para dar una interpretacion de autoengario al
evento o de distorsion de la realidad como caracteristica potencial de este tipo de procesos, y que
se debe prestar atencion en para qué es utilizado el autoengafio, es decir el costo beneficio que
deriva de él para determinar qué tan sano o patoldgico es este mecanismo.

Dentro del estilo de afrontamiento centrado en el problema existen otras formas de
afrontamiento que son utilizados, unas van dirigidas a solucionar el problema, lo que implica un
proceso objetivo y analitico que se centra en alterar el entorno o las condiciones de este (barreras,
recursos, procedimientos, etc.), definiendo el problema, generando soluciones alternativas, y
ponderandolas segun sus costes y beneficios; pero hay otras dirigidas hacia el interior o hacia el
Yo, como forma de ayudarse el sujeto a gestionar la situacion, es decir, estrategias que van dirigidas
a cambios motivacionales, conductuales o cognitivos, tales como la adquisicion de nuevas
habilidades, nuevas aspiraciones, normas de conducta, habitos, etc., (Lazarus y Folkman, 1984).

Por altimo, estos autores nos hacen una observacion sobre estos dos estilos de
afrontamiento (centrado en la emocion y centrado en el problema), y es que, en el proceso de
afrontamiento de una situacion estresante, estos pueden facilitarse o impedirse mutuamente, es
decir, que uno puede viabilizar la expresion del otro o que, por el contrario, obstaculice su uso.

En este sentido y volviendo al tema que nos compete, es importante tener en cuenta lo que

Duréan et al. (2016) nos dicen, frente a que, dado que los padres de nifios con autismo sélo pueden
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enfrentar la realidad del diagnostico y asimilarla “conocer los estilos y estrategias de afrontamiento
empleados por estos padres es relevante en tanto que puede permitir el desarrollo de intervenciones
que potencien sus recursos psicologicos” (p. 61), esto en aras de ayudarlos a enfrentar la situacion,

favoreciendo sus propios recursos psiquicos y fortaleciendo su capacidad de afrontamiento.

5.6.2.5. Estilos de crianza. La crianza es un proceso secuencial que consiste en “la
provision por parte de los adultos de referencia del nifio/a, de una base segura a partir de la cual
pueda realizar salidas al mundo exterior y regresar de ellas con la certeza de que sera bien recibido,
y alimentado fisica y emocionalmente” (Salvia & Tufion, 2011, p. 12). Aunque se tiene la
percepcion de que la crianza en un proceso natural que se da por el simple hecho de ser padres y
que, como tal, ya se tiene la obligacion de afrontar la paternidad, no es tan simple, ya que no es un
proceso que viene inherente al ser humano garantizado el éxito del mismo, sino que, més bien es
un proceso influenciado por diversos factores que facilitan o complejizan su desarrollo.

Antes de hablar de estilos de crianza o estilos de parentalidad, es importante saber que la
parentalidad o las capacidades parentales hace referencia, segun Sallés y Ger (2011), a todas las
actividades que desarrollan los padres para el cuidado y la educacién de sus hijos, que a su vez
promueven la socializacién; sin embargo, estas no dependen de la estructura o composicion
familiar, sino de las actitudes y la forma de interactuar esas relaciones paterno/materno-filiales.

Segun Mufioz (2005) las funciones parentales se podrian resumir en: 1) asegurar su
supervivencia y crecimiento sano, 2) aportar el clima afectivo y apoyo emocional necesarios para
un desarrollo psicolégico saludable, 3) aportar la estimulacion necesaria para desarrollar la
capacidad de relacionarse de forma competente con el otro, con su entorno fisico y social, y por
ultimo, 4) tomar decisiones respecto a la apertura hacia otros contextos educativos que comparten
con ellos la tarea de educar y socializar a los nifios.

Ahora bien, para Sallés y Ger (2011) las competencias parentales, son las capacidades que
tienen los padres para cuidar de sus hijos y dar una respuesta adecuada a sus necesidades. Dichas
competencias segun Rodrigo et al. (2008, en Salles y Ger, 2011), son el conjunto de capacidades
que, de manera flexible y adaptativa, les permiten a los padres afrontar la tarea vital de su rol, de
acuerdo a las necesidades evolutivas y educativas de sus hijos, y los estandares sociales aceptados.
Asi pues, Sallés & Ger (2011) aseguran que, si bien es importante que los nifios sean criados y

educados en un ambiente adecuado de aceptacion, respeto, afectividad y estimulacion, donde sean
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atendidas todas sus necesidades y se favorezca el correcto desarrollo tanto fisico como mental,
también es importante que estos padres atiendan sus propias necesidades para poder encargarse de
las de sus hijos en cada etapa del ciclo vital.

Siguiendo con la temética sobre estilos parentales y la socializacién, tenemos la propuesta
del modelo de Darling y Steinberg (1993) la cual se apoya del argumento de varios autores como
Symonds (1939) y Dornbusch et al. (1987) sobre que, los valores de los padres y los objetivos por
los que socializan a los hijos son factores determinantes de la conducta parental, y estos objetivos
de socializacion van desde la adquisicion de habilidades y comportamientos especificos por parte
de los nifios, es decir modales, habilidades sociales, y capacidad académica, hasta el desarrollo de
cualidades mas generales como la curiosidad, el pensamiento critico, la independencia, la
espiritualidad, y la capacidad de experimentar alegria 0 amor. Del mismo modo, proponen que los
atributos de la crianza influidos por esos objetivos y valores de los padres pueden ser de dos tipos
distintos, uno es las practicas de crianza y el otro es el estilo de crianza.

Para Darling y Steinberg (1993) las practicas de crianza son “comportamientos definidos
por contenidos especificos y objetivos de socializacion” (p. 492), por lo que asistir las funciones
escolares, proveer castigo fisico, dedicar tiempo a supervisar el cumplimiento de las obligaciones
de sus hijos, preguntar por las notas de sus hijos, son ejemplos de lo que serian practicas de crianza,
y para entender mejor este término, los autores se refieren a este como una forma de socializacion
circunscrita a los logros académicos, la independencia o la cooperacion.

En este sentido, los estilos parentales segun Darling y Steinberg (1993) son “una
constelacién de actitudes hacia los nifios, que son comunicadas hacia él y que, tomadas en conjunto,
crean un clima emocional en que se expresan las conductas de los padres” (p. 488), dichos
comportamientos incluyen las practicas de crianza, al igual que otros aspectos de la relacion padre
e hijo que expresan la actitud emocional de los padres, pero que no son dirigidas a un objetivo en
especifico, tales como el tono de voz, el lenguaje corporal, la atencion, irritabilidad, entre otros,
por lo que el estilo parental en parte se expresa a partir de las practicas de crianza, pero son
independientes del contenido de la conducta parental. En resumen, los estilos de crianza describen
las interacciones entre padres e hijos, mientras que las practicas de crianza son especificas de un
ambito de accion, es decir segun el objetivo socializador especifico que se persiga.

En este modelo propuesto por Darling y Steinberg (1993), los autores postulan que cada

uno de estos componentes de la crianza influyen en el desarrollo vital del nifio, pero desde procesos
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diferentes, por un lado, las practicas de crianza tienen un efecto directo en el desarrollo de
comportamientos especificos del nifio, e influencian las caracteristicas personales de éste, los
cuales funcionan como mecanismos en los que los padres ayudan directamente a sus hijos a
alcanzar objetivos especificos de socializacion; mientras que, por otro lado, la influencia de los
estilos parentales en el desarrollo vital del nifio es indirecta, pues estos alteran la capacidad de los
padres para socializar a sus hijos modificando la eficacia de sus préacticas de crianza, lo que los
constituye como una variable contextual que de cierta manera modera o influye en la relacion que
tienen determinadas préacticas de crianza y determinados resultados del desarrollo.

Por ende, los postulados de estos autores es que, el estilo de crianza modera la influencia
de las préacticas de crianza en el desarrollo del nifio de dos maneras diferentes, por un lado,
transformando la naturaleza de su interaccion padre e hijo, y por otro, moderando la influencia de
esas préacticas especificas en los resultados del nifio, llegando incluso a influir en las caracteristicas
de personalidad del nifio, en especial lo que tiene que ver con la apertura de los hijos a dejarse
influenciar de los padres (Darling & Steinberg, 1993).

Para Delgado & Arias (2021) los estilos de crianza o estilos parentales hacen referencia a
un conjunto de actitudes y de comportamientos que emiten los padres en respuesta al cuidado de
sus hijos, los cuales van mas alla de los deberes parentales, e incluyen las dinamicas de interaccion
que se establecen en la relacion padre-hijo, en un sentido de efecto bidireccional, en la que la actitud
de ambos se influencia mutuamente. Estos autores nos hablan de que los estilos parentales o de
crianza, abarcarian entonces, varias funciones parentales que se asumen durante el ciclo evolutivo
del desarrollo, pero que como tal estdn mas centrados en ese rol educativo y socializador que tienen
los padres, y que, entre otras cosas, estos tienden a variar segun las caracteristicas de los padres, es
decir por contexto, temperamento, creencias, y el estilo comunicativo que sostengan con sus hijos,
los cuales son fundamentales para llevar a cabo un proceso de crianza y educacion satisfactorio
que crea un clima familiar adecuado.

Uno de los modelos sobre estilos de crianza méas reconocido es el modelo de Maccoby y
Martin (citados en Merino, & Arndt, 2004) que en si estd basado inicialmente en el modelo de
autoridad parental de Baumrind (1966), el cual reformularon en 4 estilos parentales que son: 1)
estilo autoritativo, 2) estilo autoritario, 3) estilo indulgente y 4) estilo negligente. Estos estilos estan
sustentados en la combinacion de las dimensiones ortogonales de control y efectividad, que los

determinan de la siguiente manera: 1) alto control + alta afectividad = estilo autoritativo o
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democratico, 2) alto control + baja afectividad = estilo autoritario, 3) bajo control + alta afectividad
= estilo indulgente, 4) bajo control + baja afectividad = estilo negligente (Delgado y Arias, 2021).

A partir de estos estilos parentales antes mencionados, Steinberg et al. (1989) desarrollan
la Escala de estilos de crianza de Steinberg, en la cual se consideran 3 dimensiones: 1) Control
conductual, que hace referencia a la percepcion que se tiene de los padres como controladores o
supervisores, y en el que estos padres ejecutan funciones de parentalidad tales como, establecer
normas, limites y sanciones, promover el cumplimiento de deberes y tareas, dar seguimiento a las
actividades que realizan sus hijos, entre otros. 2) responsividad parental, que tiene que ver con la
dimension afectiva de los padres hacia sus hijos, evalUa la percepcién que tienen los hijos de las
conductas de acercamiento emocional de sus padres, la sensibilidad y el interés que muestran hacia
ellos, la confianza mutua y el tiempo de calidad que comparten como familia. y 3) autonomia
psicologica, refiere al grado en que se percibe que los padres utilizan estrategias democraticas, no
coercitivas ni represivas, en las cuales se toma en cuenta sus opiniones y decisiones, se alienta a la
autonomia, el amor propio, la responsabilidad subjetiva y se desarrolla competencias o habilidades
emocionales (Delgado y Arias, 2021).

A partir de estas dimensiones contempladas en la prueba, estos autores exponen los estilos
de crianza propuestos por Maccoby y Martin de la siguiente manera: 1) el estilo autoritativo o
democratico, caracterizado por estar orientados racionalmente, es decir estos padres son exigentes
con el cumplimiento de las normas, pero lo hacen con cierto grado de afectividad que refleja calidez
emocional, mantienen altas expectativas educativas en sus hijos, monitorean activamente la
conducta de sus hijos, mostrandoles opciones donde puedan desenvolverse de forma asertiva con
los demas, méas que una forma impositiva o restrictiva de la conducta, se fomenta la capacidad de
decision de sus hijos, lo que les brinda la posibilidad de ser consultados por sus hijos sobre
cualquier aspecto de sus vidas (Delgado y Arias, 2021; Merino y Arndt, 2004).

2) El estilo autoritario es caracterizado por ser padres impositivos con la norma, son rigidos,
altamente controladores, demandantes y directivos, no les gusta los cuestionamientos, por ende, la
opinidn de sus hijos no es tomada en cuenta, usan la coercion de la fuerza fisica como castigo, son
intrusivos, les falta calidez emocional o demuestran muy poca expresion afectiva, y estan mas
orientados hacia el afianzamiento del poder y la bisqueda de obediencia, mas que de establecer

unos vinculos relacionales sanos de dar y recibir (Delgado y Arias, 2021; Merino y Arndt, 2004)
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3) El estilo indulgente permisivo, caracterizado por bajo control conductual, en el que los
padres dejan a sus hijos el control o la regulacion de sus propias actividades con poca interferencia
por parte de ellos, poco directivos, no imponen reglas ni establecen limites, son muy afectivos,
carifiosos y bondadosos con sus hijos, dejando que estos tomen sus propias decisiones sin que sea
necesario ser consultados, estimulando la independencia y el control sobre sus propias creencias y
necesidades, se orientan mas hacia la persuasion que hacia la afirmacién del poder, no son
confrontativos y tienden a ceder ante las demandas de sus hijos (Delgado y Arias, 2021; Merino y
Arndt, 2004).

4) El estilo negligente, se caracteriza porque son padres que demuestran poco 0 ningln
interés y compromiso con sus hijos, por ende, no ponen limites 0 normas, carecen de respuestas
afectivas hacia ellos o de control conductual en la vida diaria y situaciones criticas, e incluso pueden
ser llegar a ser rechazantes en casos muy extremos. Por Gltimo, 5) un estilo mixto, en el cual se
combina un alto compromiso, alto control conductual y bajo nivel de autonomia psicoldgica
(Delgado y Arias, 2021; Merino & Arndt (2004).

El estilo de crianza recomendado por Delgado & Arias (2021) para la atencion de un nifio
con TEA es el estilo autoritativo o democratico, ya que para ellos, en el ambiente familiar lo que
debe primar es el respeto, el carifio, la comprensién y la paciencia para con este tipo de poblacion,
al igual que normas y limites definidos, esto sin dejar de lado el acompafiamiento terapéutico y
educativo que se le pueda proveer desde las instituciones sociales, las cuales permiten en las
familias una mejor adaptacion como condicion de vida, en la que estas puedan responsabilizarse
del nifio autista, y este pueda desarrollarse en un ambiente saludable y seguro.

Este estilo es también llamado por Capano & Ubach (2013), como estilo de parentalidad
positiva, donde se le da el protagonismo a los padres, madres e hijos/as en la construccién de
normas y valores familiares, en apoyo del dialogo para la negociacion y adaptacion mutua. Estos
autores proponen para la crianza de los nifios en general, un control parental basado en el apoyo,
el afecto, la cercania, el respeto, la comprensién mutua, el didlogo para la construccion de acuerdos
y la implicacion en la vida diaria de los nifios y adolescentes, lo cual permite el crecimiento y
desarrollo de las relaciones paterno-filiales, de una manera mas adecuada y sana.

Por otra parte, Delgado & Avrias (2021) refieren que en la convivencia con un nifio con TEA
puede presentarse emociones negativas que se vivencian como sintomas psicolégicos, como el

estrés, la ansiedad y la depresidn, lo que disminuye su bienestar psicologico presentandose tanto
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afectaciones fisicas como mentales, por lo que esto no solo afecta el estilo de crianza, sino también
acarrea problemas y conflictos familiares, por lo que sugieren incluir modelos de intervencion que
contemplen a la familia como un componente esencial en los tratamientos de los nifios y
adolescentes con TEA, en tanto para ellos ésta, debe ser considerada como un agente activo en el
proceso de ensefianza de los nifios, y su participacion tiene como tal un importante peso en la
eficiencia y la eficacia de los tratamientos aplicados, ya que se fortalece el vinculo entre el nifio y
el adulto y las experiencias interpersonales.

De ahi que, tanto las practicas de crianza como los estilos de crianza, son procesos de gran
importancia a la hora de estudiar y tratar de comprender el proceso de desarrollo vital de los nifios
y esa influencia que tienen los padres o el contexto familiar en los hijos, en el sentido de que estos
pueden favorecer, facilitar o potenciar el desarrollo sano de sus hijos, y mas si se trata de nifios con
autismo, pues un efectivo estilo de crianza sumado a un adecuado acompafiamiento por parte de
sus padres o cuidadores primarios favorecera el logro y alcance del maximo desarrollo en su curso

de vida.
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7. Metodologia

7.1. Enfoque Metodoldgico

Este trabajo investigativo sobre la relevancia del apoyo psicoldgico individualizado en
padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA se realizé desde un enfoque cualitativo con el
fin de estudiar y comprender este fendmeno de una manera profunda y detallada, en la medida en
que se exploraron temas subjetivos y complejos como el proceso de duelo y aceptacion de la
condicidn, las estrategias de afrontamiento, los estilos parentales, la percepcion de necesidades y
el cuidado de si, el apoyo psicoldgico, el bienestar psicoldgico subjetivo y la calidad de vida
familiar, entre otros.

La investigacion cualitativa se enfoca en comprender un fendmeno explorandolo desde la
perspectiva de los participantes, los cuales estdn inmersos en su ambiente natural y en relacion con
su contexto (Hernandez, 2014), por ello esta investigacion se enfocd en obtener datos a partir de
las experiencias contadas por la poblacion elegida a través de una entrevista cualitativa. Esto con
el propoésito de examinar a partir de sus narrativas la forma en que los individuos perciben y
experimentan dicho fendmeno. En él se destaca sus puntos de vista, interpretaciones y significados
que le otorgan a la experiencia vivida, es decir, como los familiares y/o cuidadores primarios han
vivenciado la condicion de autismo de sus hijos y la percepcion que tienen respecto al apoyo
psicoldgico.

En la investigacion cualitativa no se pretende probar una hipétesis, sin embargo, si se parte
de una idea inicial de investigacion (Hernandez, 2014, p. 358) la cual esta sujeta a cambios en el
desarrollo del proceso investigativo de acuerdo con la flexibilidad que aporta el enfoque. En este
caso la idea inicial es pensar como el apoyo psicoldgico individualizado que reciban padres y
cuidadores primarios de nifios con TEA puede ser relevante en su proceso de desarrollo vital, pues
se espera que, a partir de los diferentes apoyos aportados al caso por caso por parte de especialistas
favorezca, por un lado, la calidad de vida de estas poblaciones y las de su unidad familiar, y con
ello se impacte en el proceso de crianza y el desarrollo vital de sus hijos con esta condicion.

Al ser el apoyo psicologico individualizado para padres y/o cuidadores primarios de nifios
con TEA un tema poco explorado, este tipo de investigaciones favorece a su proceso de indagacion

y descripcion, para que mas adelante pueda, potencialmente, servir como referencia o plataforma
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para futuras investigaciones relacionadas con el tema, o incluso pudiendo ser tomada en cuenta en
trabajos interventivos con dichas poblaciones. Este enfoque cualitativo resulta entonces pertinente
para esta investigacion, por cuanto la pretension desde un inicio fue dar lectura a una realidad
percibida, sentida o experimentada por la poblacion elegida, y de la cual se intenta, en funcion de
sus resultados, generar una reflexion tedrica que ayude a entender el fendmeno, a actuar e intervenir
a la comunidad en base a esta comprension, llegando asi a aportar también a la academia, a los

diferentes campos disciplinares, y por tltimo a la institucionalidad.

7.2. Tipo de Investigacion

La investigacion cualitativa responde a una logica inductiva en la cual se explora y se
describe el fenébmeno o problematica de manera detallada, para luego generar unos principios
tedricos como resultado. En este caso el fenébmeno explorado es la relevancia del apoyo psicologico
individualizado a padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA, como una estrategia que
pretende brindarles la oportunidad de reforzar sus capacidades de parentalidad, y atender las
diferentes dificultades y necesidades que emergen en el proceso de desarrollo vital de sus hijos con
dicha condicion, y, a partir de la recopilacion de relatos que se obtenga de los participantes, de sus
experiencias sobre la condicion y sus perspectivas frente al fendmeno, se extraeran unos principios
mas amplios y genéricos que respondan a la problematica planteada y favorezcan la reflexién

tedrica deseada.

7.3. Disefo

Segun Hernandez (2014) en el enfoque cualitativo, el disefio de investigacién se refiere a
formas de abordaje del fendmeno. Estos abordajes o disefios son flexibles y abiertos, y su desarrollo
es adaptativo a las circunstancias del estudio (ambiente, participantes y trabajo de campo), por
ende, no existen dos casos iguales en la investigacion cualitativa, de ahi los diferentes tipos de
abordaje. Dentro de los principales disefios o tipos de abordajes en la investigacion cualitativa se
tiene el estudio de caso cualitativo, este puede ser experimental, no experimental o cualitativo una

vez utilice métodos cualitativos (Hernandez, 2014). En este caso, el disefio a eleccion para la
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presente investigacion es el cualitativo tratando de responder al planteamiento inicial del fenémeno

problematizado.

De este modo, el fendmeno estudiado en esta investigacion es, la relevancia que tiene el

apoyo psicoldgico individualizado en padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA sobre su

proceso de desarrollo vital. Dicho fendmeno pudo ser estudiado a través de:

Las experiencias compartidas contadas por los participantes acerca de: 1) como vivencian
o0 vivenciaron la condicidn del TEA en sus hijos, abordandolo desde todos sus aspectos,
impresion diagndstica, diagnosis, asimilacion del diagndstico, cambios en la organizacion
familiar, adecuaciones en el hogar, inclusién en un proceso interventivo, apoyos sociales e
institucionales, etc., 2) la capacidad que tienen estos para identificar y reconocer sus propias
necesidades psicoldgicas, qué tipo de necesidades nombran, qué percepcion tienen ellos
sobre estas, y los efectos que producen, 3) la percepcion que tienen y la valoraciéon que
hacen sobre el apoyo psicologico, y los apoyos sociales e institucionales con los que
cuentan.

Las comparaciones hechas segun las caracteristicas o factores diferenciales entre grupos
con la misma experiencia, es decir, ser padres de nifios con autismo que vivencian
diariamente la condicion en sus hogares, tener una impresion diagnostica o diagnostico

confirmado, y estar recibiendo o0 no apoyos institucionales publicos o privados.

Para lograr estas pretensiones, se eligid el estudio de caso multiple, puesto que este tipo de

abordaje se centra en procesos de busqueda, indagacién y analisis sistematico de uno 0 mas casos,

lo que permite examinar los patrones similares y diferenciales entre un nimero moderado de casos,

comparandolos a través de los diferentes contextos y en cada contexto.

Segun Stake (1999) el estudio de casos multiple, ademas de pretender descubrir patrones,

también aporta elementos que permiten la profundizacion en el plano individual. De esta manera,

por medio del contraste del mismo fendmeno bajo diferentes perspectivas individuales, se puede

tener una comprension mas profunda de las experiencias y vivencias de estas familias acerca de la

condicion del TEA, y de como el apoyo psicologico individualizado puede ser relevante para ellos,

y desde alli, conceptualizar, teorizar y aportar conocimientos sobre el tema del autismo.



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 81

Esto resulta relevante en el sentido de que lo que se espera obtener a partir del estudio, y es
que, a partir de esa caracterizacion diferencial por etapa del proceso diagndstico y las
comparaciones que se hagan entre estos grupos, se visibilice el hecho de que tener un apoyo
psicoldgico centrado en los padres y/o cuidadores primarios de manera individualizada, desde el
abordaje del caso por caso y centrado en las necesidades y dificultades de estos, marca la diferencia
en su propio estilo de vida y en el proceso de crianza y desarrollo vital de sus hijos con TEA.

Es decir, se espera que a partir de los relatos y las comparaciones que se haga de estos, se
evidencie como este apoyo psicologico individualizado puede beneficiar tanto a los familiares y
cuidadores, como a los nifios con TEA que estan bajo su cuidado, en términos de favorecer el
desarrollo de sus capacidades, y una mejor calidad de vida para ambas poblaciones, lo que, en
consecuencia, favoreceria el proceso de desarrollo vital de los nifios con TEA.

Entre otras cosas, Yin (en Martinez, 2006) afirma que el estudio de caso resulta un método
de estudio apropiado si se pretende indagar sobre temas que puedan considerarse nuevos, 0 poco
explorados, lo que resulta conveniente dado el fendmeno a investigar. Por altimo, Hernandez
(2014) nos dice que el estudio de casos también puede resultar Util, si lo que se pretende es asesorar
y desarrollar procesos de intervencién en personas, familias u organizaciones, ya que estos
requieren descripciones detalladas del caso en si mismo y de su contexto, lo que hace de este disefio
un método apropiado de acuerdo a la propuesta realizada en este trabajo sobre el apoyo psicolégico

individualizado como estrategia de intervencion.
7.4. Técnicas de Recogida de Informacion

En base al tipo de disefio cualitativo elegido, de tipo estudio de caso cualitativo, dentro de
las técnicas de recoleccion de datos que se sugiere estan: “la observacion, la entrevista y grupos de
enfoque” (Hernandez, 2014, p. 472).
7.4.1. La Entrevista Cualitativa

En la investigacion cualitativa lo més relevante es estudiar el fendmeno o conocer una

realidad social a profundidad a partir de las experiencias vividas y contadas por los participantes

elegidos, por ello el lenguaje se constituye en una herramienta por excelencia para la investigacion,
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y es aqui donde la entrevista cualitativa cumple un papel sumamente importante, pues en ella se
puede lograr obtener un gran bagaje de informacién segun el disefio de la mismay los propdsitos
que esta atiende.

Segun Herndndez (2014) la entrevista cualitativa se define como una reunidn para conversar
e intercambiar informacion entre una persona que es el entrevistador, y otra que seria el
entrevistado, en la cual a partir de preguntas y respuestas se devela datos, vivencias, valoraciones,
creencias, emociones, sentimientos, hechos, historias de vida, y percepciones cargadas de sentidos
y significados. Asi mismo Stake (1999) afirma que la entrevista cualitativa es el vehiculo principal
para llegar a esas multiples realidades que queremos conocer, por cuanto se busca profundidad y
las diferentes interrelaciones entre el acontecimiento, el relato y los sentimientos de sus
participantes, atendiendo a la gran riqueza de informacién que se obtiene en la descripcion que
ellos hacen del mundo a partir de sus perspectivas y visiones particulares (Fernandez, 2001)

De este modo, las entrevistas se dividen en: 1) entrevistas estructuradas, las cuales siguen
un guion especifico de preguntas y el investigador se sujetan fielmente a estas, 2) entrevistas
semiestructuradas, en las que, a pesar de existir un guion tematico con algunas preguntas, el
investigador tiene la libertad de hacer indagaciones adicionales que le sirven para dar mas precision
al asunto que desea atender, y 3) entrevistas abiertas, las cuales poseen una guia general de asuntos
que se deben atender mas no preguntas especificas, lo que la hace mas flexible (Hernandez, 2014).

De acuerdo con lo anterior expuesto y teniendo en cuenta las necesidades de la
investigacion, se llevo a cabo, en primer lugar, una entrevista estructurada para la recoleccion de
datos sociodemograficos iniciales de los participantes, y, en segundo lugar, una entrevista
semiestructurada con ejes tematicos especificos para recabar la informacién requerida para el

estudio, expresada en las experiencias relatadas de sus participantes.

7.5. Seleccion de la Muestra

Este estudio cuenta con una muestra tedrica, por cuanto se eligieron individuos con
caracteristicas o atributos especificos de acuerdo con el planteamiento inicial, la problemaética que
se pretende atender, y la necesidad de precision y refinamiento de la teoria que se esta desarrollando
(Hernandez, 2014), en este caso padres y cuidadores primarios de nifios con trastorno del espectro

autista que cumplieran con los criterios de inclusion y exclusion, y el tipo de muestreo es por
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conveniencia, de acuerdo con la facilidad en el acceso y la disponibilidad de las personas de ser

parte de la muestra.

7.5.1. Criterios de Inclusion

Los criterios de inclusion fueron (1) ser padre, madre y/o el cuidador principal de un nifio
y/o nifia con TEA entre los 6 a los 11 afios, (2) ser mayor de edad, (3) vivir en la ciudad de Medellin,
(4) que los nifios que estén bajo su cuidado se encuentren en alguna etapa del proceso diagnostico.

Cabe resaltar que en este trabajo investigativo se ha hablado de TEA en términos generales,
sin hacer alusion a un grado o un nivel de compromiso especifico; sin embargo, de acuerdo al tipo
de poblacidn infantil con TEA que fue posible encontrar en la institucion educativa, se acogié como
criterio de inclusion que los nifios a cargo tuvieran un nivel en necesidades de apoyo entre leve y

moderado.

7.5.2. Criterios de Exclusién

Los criterios de exclusion para la muestra fueron (1) personas con enfermedades de base
incapacitantes tanto fisicas como mentales, las cuales no les permitan el desplazamiento o su
condicion de salud este altamente comprometida; (2) personas con discapacidades intelectuales y
del lenguaje expresivo oral, (3) o que hablen diferente idioma, lo cual no les permita comprender
las preguntas planteadas o manifestar al entrevistador lo que se desea trasmitir; ademas, (4) nifios

y nifias con necesidades de apoyo extensas o0 generalizadas.

Tabla 1

Criterios de inclusion y exclusion
Inclusion Exclusion
Ser padre, madre o cuidador primario de nifio(a) con Personas con enfermedades de base incapacitantes tanto
TEA. fisicas como mentales.
Ser mayor de edad. Personas con discapacidad intelectual y del lenguaje

expresivo oral.

Ser residente en Medellin. Personas gue hablen otro idioma diferente al espafiol.
Que los nifios y/o nifias estén en alguna etapa del Que los nifios y/o nifias a cargo tengan un nivel en
proceso diagndstico. necesidades de apoyo extensas y generalizadas.

Que los nifios y/o nifias a cargo tengan un nivel en
necesidades de apoyo leve y moderado.
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7.5.3. Contexto o Entorno de la Muestra

El contexto de donde se obtuvo la muestra poblacional fue a partir de la Institucion
Educativa Campo Valdés, ubicada en la comuna 4 Aranjuez, de la ciudad de Medellin, debido a
que este contexto favorecid la accesibilidad y disponibilidad de la muestra, ademas del tipo de
poblacién requerida para el estudio segun el muestreo tedrico, es decir padres, madres y/o
cuidadores primarios de nifios con autismo que actualmente se encontraran en procesos
diagndsticos de la condicion, y que cumplieran con los criterios de inclusion y exclusion antes

descritos.

7.5.4. Descripcion de Los Grupos o Casos

Segun Stake (1999), en los estudios de caso multiple el proceso que se utiliza para cada
caso se repite en los demas, teniendo en cuenta que cada caso cumplira un interés particular que
permite llegar al alcance total, de manera que cada uno sea considerado un todo; es decir, una
unidad en si misma, lo cual corresponderia al fendmeno en si mismo que se pretende estudiar.

En este estudio de caso multiple el fendmeno analizado es la relevancia del apoyo
psicolégico individualizado en padres y/o cuidadores primarios de nifios con autismo, en su proceso
de desarrollo vital. Para el estudio la muestra se dividid en 2 grupos o casos, los cuales se
seleccionaron de acuerdo con las caracteristicas de la misma, en este caso madres, padres y/o
cuidadores de nifios con TEA, diferenciados a partir de la etapa del proceso diagnéstico en que se

encontraban sus hijos. Dichos grupos quedaron constituidos de la siguiente manera:

e Grupo A: se conform6 por padres, madres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA, que
han recibido sélo la impresion diagndstica de TEA emitida por algin especialista y no
cuentan con tratamientos terapéuticos, o si los han tenido, no superan los 3 meses desde su
inicio; en este caso, este grupo esta conformado por los cuidadores Aly A2

e Grupo B: esta conformado por padres, madres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA,
que contaban con un diagnostico confirmado, y adicionalmente que estuviesen recibiendo

tratamientos institucionales publicos (EPS) por méas de 3 meses, o que ya hubieran pasado
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por un proceso terapéutico antes; en este caso el grupo esta conformado por los cuidadores
B1, B2, B3, B4,y B5

Estos grupos permitieron estudiar el fendmeno como unidad en si misma, a partir, tanto de
sus patrones similares, como de sus caracteristicas diferenciales, lo que nos aport6 al bagaje sobre
los datos obtenidos y a una comprensién mas amplia del tema a estudiar. En este punto se tuvo en
cuenta no solo el andlisis comparativo entre grupos sino también el analisis comparativo entre
sujetos, esto Ultimo con el fin de observar los puntos similares y diferenciales entre los participantes
del estudio, y con ello afianzar y desarrollar aprendizajes sobre esta poblacién. A continuacion, en

la siguiente tabla se podra observar los datos sociodemogréaficos de la poblacién estudiada.

Tabla 2
Datos Sociodemogréficos de la Poblacién Estudiada
Grupos Grupo A Grupo B
Datos
sociodemogr Al A2 Bl B2 B3 B4 B5
aficos
ngero del Femenino Femenino Femenino Femenino  Femenino  Femenino  Femenino
cuidador
Edad ~ del 23 35 37 42 52 42 35
cuidador
Tecndloga
gestion de
Nivel de Disefiador negocios y
escolaridad Técnica Técnico 2 de moda la Bachiller Técnico Bachiller
del cuidador administrac
ién de
empresas
Estrato
socioeconémi 3 3 3 3 2 3 2
co
Lugar de Manrique, las Campo Campo Campo Campo Campo Manrique
residencia Esmeraldas Valdés Valdés Valdés Valdés Valdés
Grupq étnico No No No No No No No
del cuidador
., Técnico en Auxiliar Ama de
Ocupacién | . Administrativ Amade casa/Gestor Amade Ama de Ama de
del cuidador Te ecomunica casa ade casa casa casa
ciones a .
negocios
Edad — del 8 8 7 11 7 6 6
menor
Grado
escolar  del Segundo Primero Transicion Sexto Segundo  Transicién  Transicion

menor
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EPS del Salud Total Sura Sura Sura Savia Salud Sura Salud Total
menor
:jrgp:]?slgza Autismo, Autismo, Autismo,  Autismo,  Autismo,  Autismo,  Autismo,
del?’nenor grado 3 grado 1 grado 2 grado 1 grado 1 grado 2 grado 1
T_|empo . del 1 afio 2 meses 1 afio 6 afios 1 anoy 3 afios 3 meses
diagndstico medio
Recibe No Si Si Si Si Si Si
tratamientos
Tiempo en Terminado lafioy ~ lafioy
tratamientos NIA 1 mes 6 meses desde 2019 medio 2 afios medio
N S Neurqpedl Neuropedia Neurqpedla Neuropedia Psicologia,
europediatri atria, . tria, . .
. . . . tria, . . tria, Fonoaudiol
a, Psicologia, Psicologia, . . Psicologia, . . .
2 . Psicologia, . Psicologia, ogia,
. Fonoaudiolég Fonoaudio . Fonoaudiol . i
Tipos de ; . Fonoaudiol . Fonoaudiol ~ Terapia
. N/A ica, logia, p ogia, . -
tratamientos ; Lo ogia, . ogia, Ocupaciona
Ocupacional, Psiquiatria, N Terapia .
. . Psiquiatria, : Terapia 1,
Sensorial, Terapia . ocupacional - .
S - Terapia Ocupaciona Integracion
Nutricion Ocupacion . , . .
ocupacional oL |, Terapia sensorial
al Psiquiatria, fisica

7.5.5. Descripcion Cualitativa de Los Datos Encontrados

Segun lo observado en la tabla anterior se tiene que: en la totalidad de los casos
entrevistados el rol de cuidador principal es desempefiado por mujeres, bien sea por ser las madres
de los menores en cuestion, o porque son alguna familiar de origen cercano, tal y como ocurre con
Al, quien, a pesar de ser la madre, delega las labores de cuidado sobre la abuela materna del menor
para poder cumplir con su responsabilidad laboral. Por otra parte, B3 también se ubica como abuela
materna, no obstante, en este caso su rol de cuidadora responde al hecho de que la mam4 del nifio
no se hace responsable de la crianza.

En el grupo A, las edades de las entrevistadas comprenden entre los 23 y 35 afios de edad,
lo que representa un amplio margen de diferencia teniendo en cuenta que dicho grupo se encuentra
conformado por solo 2 personas; por otra parte, en el grupo B el margen de diferencia se muestra
mucho méas marcado al ser la edad minima 35 afios y tener la participacion una cuidadora de 52
afos de edad. Frente al nivel educativo, en la totalidad de los casos las participantes cumplen con
el bachillerato como nivel académico basico, pero también se presentan niveles de educacion
superior como técnicas e incluso una de las personas posee titulacion profesional. Con relacion al

estrato socioeconomico, como prevalencia entre la poblacion estudiada se encontrd el estrato 3.
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Del mismo modo, en la mayoria de los casos la concentracion principal de residencia es en
el barrio Campo Valdés, lo que puede deberse a la cercania con el colegio de donde se extrajo la
muestra. Adicionalmente, todas reportaron no hacer parte de ningin grupo étnico o racial.

Frente a la ocupacién de la cuidadora principal, se encontré que en el grupo A, ambas
integrantes poseen trabajos formales en empresas, lo que determina la cantidad de tiempo
compartido con sus hijos. No obstante, en el grupo B, casi la totalidad de los casos se dedica
exclusivamente a las labores del hogar, con excepcion de B2 quien labora, pero de manera remota
desde su hogar.

Con relacion a la edad de los menores, se encuentra un margen de diferencia de casi el
doble, con la edad minima de 6 afios y la edad maxima de 11 afios al momento de la entrevista. Por
otra parte, el diagnostico actual mas frecuente entre estos es autismo grado 1, con 4 casos; seguido
de autismo grado 2, con 2 casos; Yy, por ultimo, autismo grado 3, con 1 caso. Entre los niveles
escolares cursados por estos mismos se encuentra transicion, primero, segundo, y sexto en el caso
del sujeto con mayor edad.

En cuestion del tiempo que llevan participando de acompafiamiento por profesionales, se
encuentra que B2, al ser el caso con nifio de mayor edad, es quien de primera mano ha recibido
acompariamiento profesional durante un periodo de tiempo de 6 afios, habiendo incluso terminado
tratamiento desde 2019. En el resto de los casos del grupo B, dicho lapso de tiempo va desde los 6
meses, hasta los 2 afios. En el grupo A, la participante Al hasta el momento de la entrevista no
habia podido contar con acompafiamiento profesional sostenido en el tiempo por lo que dicho
criterio no aplica, y, en el caso de A2, ésta apenas se encontraba transitando el primer mes de
tratamiento.

Por ultimo, se observa un consenso en la mayoria de los casos sobre los especialistas que
acompafian a los menores con la condicion, abarcando servicios de psicologia, fonoaudiologia y
terapia ocupacional como las mas frecuentes, y complementando en algunos casos con terapia de

integracion sensorial, neuropediatria, neurologia, psiquiatria, y, en un caso, terapia fisica.

7.6. Analisis de Datos

En todo estudio cualitativo existe la pretension de generar categorias o temas provenientes

de los datos recogidos en la investigacion; por tanto, una de las técnicas de analisis por excelencia
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para el desarrollo de teoria es la del andlisis de datos de la teoria fundamentada ya que permite un
analisis detallado de los datos o hallazgos obtenidos en la investigacion (Hernandez, 2014),
permitiendo desarrollar metodologias para el andlisis de datos cualitativos dado su método
inductivo donde las teorias emergen directamente de los datos recopilados, sin basarse en teorias
preexistentes, a través del establecimiento de un método comparativo transversal a las
investigaciones.

En linea a Bonilla & Lopez (2016) “el proceso metodologico de la TF inicia con la eleccion
de la técnica y del instrumento que el investigador considere adecuados” (p. 301); posterior a esto,
se hace inmersion en el campo, que para este caso fue la Institucion Educativa Campo Valdés,
ubicada en la comuna 4 Aranjuez, de la ciudad de Medellin. La recoleccién de los datos se realizd
por medio de entrevistas semiestructuradas en la poblacion de interés por medio de dos
procedimientos: el ajuste y el funcionamiento. El primero hace referencia a la creacion de
categorias conceptuales a partir de los datos obtenidos; mientras que el funcionamiento hace
referencia a la capacidad de las categorias conceptuales para explicar lo investigado. Después se
identificaron atributos (cualidades o caracteristicas) en los datos comparados entre si para encontrar
puntos comunes o diferencias. Aquellos datos que compartieran caracteristicas similares se
agruparon y se les asignd una especie de rétulo (codificacion) indicando el concepto al que hacen
parte.

Esto por medio de tres tipos de codificaciones:

e Codificacion abierta, que hace referencia a los cddigos generados por la pre-codificacion
(cédigos o subcategorias que se generan debido a la subjetividad inductiva del investigador)
y los cédigos in vivo (expresiones y lenguaje de los participantes, que se sustraen de sus
expresiones literales).

e Caodificacion axial, que consiste en el proceso de revisidn sistematica para determinar la
relacion que guardas los codigos y familias.

e Caodificacion selectiva, que es la relacion conceptual y tedrica que tienen entre si los codigos

o familias y que son concretados en la teorizacion dando como resultado proposiciones.

La organizacion de la informacion recolectada se hizo a través de la herramienta ATLAS.ti,

7, que permite organizar y sistematizar diferencialmente los codigos previamente rotulados desde
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la categoria existente. De manera que, los codigos o subcategorias se agruparon y organizaron para
conformar familias o categorias, mediante la comparacion entre todos los codigos identificando

aspectos comunes para decidir si pertenecian a la misma categoria.

7.1. Depuracion de Los Datos

Posterior a la recoleccion de los datos y despues de ser sometidos a un proceso riguroso de
analisis y codificacion a través de la herramienta ATLAS.ti, se concluyeron 3 categorias centrales
de anélisis relacionadas con la experiencia de padres y/o cuidadores primarios. Las categorias

finales fueron:

6.1.1. Categoria 1- Asimilacién del diagndstico. En esta se contempla elementos como el
impacto inicial del diagnéstico en los cuidadores y en el nacleo familiar, las etapas de duelo y la
asimilacion del diagnostico, las adecuaciones familiares, las adecuaciones educativas para el nifio,
los apoyos familiares, el nivel de conciencia sobre la condicion, sentimientos de frustracion y culpa,

los aprendizajes y la resignificacion de la experiencia, y, por tltimo, el empoderamiento.

6.1.2. Categoria 2: Capacidad parental. Esta categoria explora aspectos como: la
autopercepcién que tienen los cuidadores de su capacidad parental, la autonomia psicolégica, el
control conductual, la responsividad parental, los estilos de crianza, y las estrategias de

afrontamiento o de autorregulacion.

6.1.3. Categoria 3: Bienestar y calidad de vida. En esta categoria se contempla elementos
como: el bienestar Psicoldgico subjetivo, los tipos de necesidades presentadas (sentidas, expresadas
y normativas), los apoyos institucionales y sociales ofertados, el apoyo psicolégico, y la calidad de
vida familiar.

Asi, el analisis de los datos permitid conocer aspectos relacionados con elementos
importantes que dan cuenta de como los padres y/o cuidadores de nifios con TEA, a través del
desarrollo de su hijo, identifican necesidades en si mismos por las condiciones de cuidado, retos y

desafios constantes a los que deben enfrentarse al estar a cargo de la crianza, pero también de
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explorar la representacion y expectativa que poseen frente al apoyo psicolégico como un recurso

necesario, no solo para su hijo, sino también para si mismos.

7.7. Aspectos Eticos

Esta investigacion se ajusta en términos éticos a la Ley 1090 de 2006 por la cual se
reglamenta el ejercicio de la profesion de Psicologia, se dicta el Cddigo Deontol6gico y Bioético y
otras disposiciones, y la Resolucién 8430 de 1993 por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion en salud, desde donde se concibe en este ejercicio
investigativo como de riesgo minimo por cuanto, a pesar de que se utilizaron técnicas para la
recoleccion de la informacion como la entrevista, no se realiz6 uso o manejo de pruebas
psicoldgicas; ademas que, dentro de los objetivos y alcances de la investigacion no se encuentra
planteando un programa de intervencion en la conducta. No obstante, no se puede descartar que, a
partir del ejercicio y la aplicacion de las técnicas de recogida de la informacion, pueda obtenerse
como efecto una sensibilizacién de los temas abordados y un posible cambio en las actitudes o
conductas de la poblacion estudiada.

Por esto, en caso de que esto Ultimo mencionado sucediera, y que como respuesta al método
de recogida de informacion o por la naturaleza los temas a abordados se despertaran emociones
fuertes de dieran resultado a la expresion de incomodidad o una crisis ansiosa, se contd con el
apoyo profesional del psicélogo de la institucion educativa para que, en caso de ser necesario, este

pudiera generar contencién emocional a la persona en cuestion.
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8. Resultados

A continuacion, se hace presentacion de la informacion encontrada en las diferentes
entrevistas individuales realizadas con la poblacion objetivo, y para ello se retomara las categorias
antes mencionadas en el apartado “Depuracion de los datos”, esto con el objetivo de describir de
forma mas detallada y precisa lo encontrado en el estudio, ademas contara con fragmentos directos
de las conversaciones sostenidas con los y las participantes, de manera que permita realizar una
contrastacion entre las diferentes experiencias narradas.

Se ha de tener en cuenta que todos los sujetos de la investigacién son mujeres, 6 de las 7
cuidadoras son madres de nifios con TEA (Al, A2, B1, B2, B4, B5) y 1 de ellas es la abuela del

menor (B3) quien ejerce la custodia y el cuidado principal del menor.

8.1. Categoria 1. Asimilacion Del Diagnostico

El término “asimilacion” fue introducido por el psicologo Jean Piaget para explicar la forma
en que las personas ingresan nuevos elementos a sus esquemas mentales preexistentes (Rojas &
Camejo, 2010), es decir, como los sujetos introducen nuevos conocimientos dentro de sus
esquemas cognitivos y los adoptan como propios, como enfrentan los estimulos del medio y los
incorporan a sus modos de organizacion, y como asumen los nuevos elementos de su realidad
actual. Cuando las familias reciben la noticia del diagnostico de TEA, éste crea cierto impacto que
conllevard a un proceso de asimilacion sobre su nueva realidad.

A partir de la capacidad de asimilacidn que posean las familias, en términos de flexibilidad
cognitiva, y de recursos psiquicos para el afrontamiento, podran: incorporar nuevos conocimientos
sobre la condicién, asumir los compromisos que esto represente, buscar opciones de mejora,
implementar las adecuaciones que sean necesarias en el hogar, en la familia y en lo educativo,
daran aceptacion al evento e incorporaran esta nueva realidad como condicion de vida para todos,
dandole ademas un orden y un sentido a esta experiencia.

En algunos casos el anuncio del diagndstico también puede producir un proceso de duelo
sobre la pérdida de expectativas e ideales que la familia ha puesto en el nifio, incluso antes de nacer;
es decir, debe resignificar las proyecciones inherentes al futuro familiar y adecuar las expectativas

de lo que se espera de su hijo a futuro. Para algunos autores, este proceso de duelo es comparado
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con el proceso de pérdida de un ser querido (Bafa, 2015; Hernandez et al., 2012), algo que se puede
observar en las familias participantes, cuando referencian la transicion por dichas etapas del duelo
(negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion), en la medida que se encuentran en proceso de
asimilacién del TEA como un elemento de su nueva realidad. Cabe aclarar que este proceso no esta
presente en todas las familias, ni es homogéneo para quienes lo experimentan, pues como bien se
dijo, depende de las expectativas que emergieron antes del conocer el diagnostico de su hijo.

Asi pues, cuando se habla de “asimilacion del diagndstico” en este trabajo, se hace
referencia al proceso mediante el cual la familia enfrenta la nueva realidad que se impone con la
llegada del diagndstico, el cual puede presentarse en su momento, como algo inesperado, y, en
algunos casos, como un evento potencialmente disruptivo que irrumpe en el psiquismo, pudiendo
llegar a movilizar altas cargas de afectividad, lo cual va a depender del significado que sus
miembros le otorguen a la experiencia y de las expectativas que hayan puesto en este nifio antes
del diagndstico. Es por esto que, dicho evento puede llegar a constituirse como un punto de
inflexion en el curso de vida, no solo del individuo con TEA, sino también, de su nucleo familiar.
De este modo, este proceso requerira que la familia enfrente el impacto inicial en que se conoce el
diagndstico, pero, ademas, que lo explore, se informe y lo acepte como parte de su nueva realidad,
comprometiéndose con los cambios que de este se desprendan, y que, ademas, asuma la experiencia
a partir de sus aprendizajes, otorgandole otros significados que configuren una nueva posicion
frente a la vida.

En este sentido, durante la investigacion se contemplaron varios ejes de exploracion sobre
la asimilacion del diagndstico entre los cuales se sustrajeron elementos como: el impacto inicial
del diagndstico, en el cual se exploré cémo fue la experiencia para cada cuidadora y sus familias
frente al anuncio del diagndstico, cdmo se recibid y qué impacto genero ellas (todos los sujetos de
esta investigacion son mujeres); las etapas de duelo y la asimilacion del diagnéstico, para observar
como se dan esos procesos en las cuidadora; las adecuaciones familiares como una forma de
observar qué tipo de ajustes tuvieron que hacer para reorganizar su sistema y poder proveer al
menor cambios que favorecieran su proceso de desarrollo. Del mismo modo, las adecuaciones
educativas para el nifio, en el sentido de ver qué tipo de adecuaciones se hicieron en torno a la
implementacion de estrategias educativas y didacticas formuladas en conjunto entre familia,

institucién educativa y especialistas que acompafian el caso.
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Por otra parte, elementos como conciencia sobre la condicion, permitio explorar cuél es el
grado de conocimientos y comprension que tienen las cuidadoras respecto a la condicién y a las
particularidades de sus hijos; sentimientos de frustracion y culpa, permitieron ver las sensaciones
y emociones experimentadas por las cuidadoras respecto a la experiencia del TEA,; Por Gltimo, los
aprendizajes y resignacion de la experiencia, permiti6 mostrar qué tipo de aprendizajes y
significados le otorgan los cuidadores a la experiencia vivida.

Todas estas subcategorias podran dar cuenta de como es llevado a cabo el proceso de
asimilacion del diagnostico y como éste puede verse favorecido a partir de que tanto los padres o
cuidadores primarios como sus familiares con TEA reciban un apoyo psicolégico ajustado a sus

singularidades.

8.1.1. El Impacto Inicial Del Diagndstico

Cuando se habla de impacto se hace referencia a las consecuencias y efectos que genera
una situacién en un individuo, en este caso la comunicacion del diagnostico de TEA, que de cierta
forma puede llegar como algo esperado o, por el contrario, como un evento disruptivo que marca
y deja huella en la historia familiar.

Respecto al impacto del diagnostico tanto para el cuidador como para el ndcleo familiar, se
encontrd la recurrencia de ciertos aspectos presentes en el momento en que es comunicado el
diagnéstico, que influencian o modulan el nivel de impacto en las familias, pero especialmente en
sus cuidadoras principales, lo que mas adelante podra facilitar el proceso de asimilacién en
términos de lograr una aceptacion mucho mas rapida a la realidad, dando lugar a realizar los ajustes
necesarios para favorecer el desarrollo del menor. Estos aspectos tienen ver con lo siguiente: a) lo
esperado o inesperado que sea la noticia, lo que hace referencia a los imaginarios que se gestan a
partir de la observacion del cuidador o por parte de un tercero que lo comunica, en relacion con
indicadores tempranos de alerta en el proceso de desarrollo, lo cual va ligado al grado de
conocimiento que se tenga alrededor de este tema, de forma que, los individuos logren identificar
alteraciones o irregularidades en el proceso.

En este sentido, en el caso de las cuidadoras como Al, Bl y B4, estas tomaron en cuenta
las observaciones que hacian del comportamiento y desarrollo de sus hijos, remitiéndose a la

opinién de un especialista para tratar de comprender lo que sucedia con ellos. No obstante, en el
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caso de las cuidadoras B2, B3 y B5, dichos indicadores fueron observaciones por parte de un
tercero que comunica (personal médico del programa crecimiento y desarrollo, y docentes del
menor). Es importante tener en cuenta ademas, el grado de preocupacion que experimentan los
padres respecto a esos indicadores de alerta en el comportamiento y los hitos no alcanzados en el
desarrollo del nifio, ya que esto moviliza a los cuidadores para solicitar las ayudas pertinentes; sin
embargo, como se pudo evidenciar particularmente en la cuidadora A2, dichos indicadores eran
asumidos como algo normal, pues, por un lado, se veia identificada con algunos rasgos autistas que
presentaba el menor, y por el otro, pensaba que su hijo en algin momento por si solo lograria llegar

al desarrollo tipico como cualquier otro nifio:

A Andreés no le gusta la bulla, a mi no me gusta la bulla. Aunque parezco sociable, no me
gusta el contacto fisico, no sé, no me gusta que la gente se me acerque, no me gustan los
abrazos, no me gusta la musica. Entonces yo simplemente pensaba, Daniel es similar a mi.

(Madre y cuidadora primaria, A2, comunicacién personal, 5 de junio de 2024)

El siguiente aspecto ligado al anterior, es, b) lo conocido o desconocido que puede ser el
diagndstico, es decir, qué tanto saben los cuidadores sobre el diagndstico del TEA, y cudles son los
significados que le otorgan a éste a partir de la informacion que tienen. En este punto, tanto las
cuidadoras del grupo A, como las cuidadoras del grupo B, refieren que en el momento de recibir la
noticia no conocian mucho sobre el diagnéstico, pues desconocian los indicadores especificos que
hacen parte de éste y por tanto no sospechaban que el comportamiento del menor se debia a dicha
razon.

Es relevante destacar aqui también que, la zozobra que origina el no saber sobre la condicién
o incluso lo poco que saben sobre esta, puede despertar en algunos un temor significativo y
desesperanzador sobre lo que sigue posterior al diagnostico, como fue el caso de las cuidadoras B4
y B1, que en su momento la noticia trajo consigo un gran impacto y se convirtié en un punto de
inflexion importante en su curso de vida: “Y me atemorizd, y nunca habia sentido tanto miedo,
como sentia al principio, muchas cosas, muchos sentimientos en contra, angustia, temor, todo, pero
esta vez senti mucho miedo, porque yo tenia informacion de que eso era genético” (Madre y

cuidadora primaria, grupo B1, comunicacién personal, 10 de mayo de 2024).
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Enlazado a lo antes mencionado, es importante resaltar el siguiente aspecto encontrado y es
en relacion a, c) la forma en que es trasmitido el diagnostico y su posterior acompafiamiento, es
decir, como se anuncia el diagnoéstico, qué tanta informacion se le provee al cuidador y el nivel
comprensivo que este logra, si se incluye una validacion y contencion emocional en caso de ser
necesaria, y si se despejan todas las dudas existentes, tanto en el inicio como durante el proceso de
asimilacion del diagnostico.

Frente a este aspecto, encontramos que solo la cuidadora B1 obtuvo un acompafiamiento
terapéutico psicolégico individualizado posterior a recibir la noticia; en el caso de la cuidadora B2,
si bien le fue negado dicho acompafiamiento, si obtuvo orientacion por parte del psicdlogo y una
profesora del menor para despejar sus dudas, ademas de contar con contencion y validacién
emocional; para B3, si bien no hubo un acompafiamiento profesional, si obtuvo por parte de un
profesor del menor una breve explicacion en el momento, que logré tranquilizarla frente al
desconocimiento sobre el diagnostico y su posible causalidad; y por Gltimo estd el caso de la
cuidadora Al, quien también refiere que durante el proceso de evaluacidn diagnostica, le fue
explicado por parte de la especialista del caso (neur6loga) algunas particularidades de la condicién.

Esto evidencia la importancia de poder acceder a un buen acompariamiento por parte de un
especialista que provea al cuidador unos conocimientos suficientes sobre la condicion, pero que
ademas cuente con una buena capacidad de contencién emocional, de manera que amortigue el
impacto, reduzca este tipo de sentimientos asociados a la zozobra, y se facilite el proceso de

asimilacién del diagndstico. Esto se puede ver reflejado en la expresion de la cuidadora B1:

Y entendimos, hicimos todo ese proceso con mucho dolor, pero ella decia que habia que
hacerlo porque lo que muere son las expectativas, entonces hay que darles duelo a esas
expectativas, no a Mateo, no a nosotros. No a nuestra vida, sino a las expectativas. (Madre
y cuidadora primaria, B1, comunicacion personal, 10 de mayo de 2024)

Otro aspecto encontrado que influencia en el nivel de impacto del diagndstico son, d) los
recursos psiquicos con gque cuentan para afrontar dicha situacion, cual es su reaccion inicial y qué
hacen después para resolver aquello que consideran complejo o de dificil manejo, y que por demas
causa angustia. En este sentido, tanto las cuidadoras del grupo A como el grupo B, exponen como

reacciones iniciales sorpresa, miedo, tristeza, desasosiego, entre otras emociones, pero al final,
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terminaron buscando esas posibles soluciones frente a como cambiar la situacion para que fuera
mas llevadera. En el caso especifico de las cuidadoras B1 y B4, éstas expresaban que el impacto
fue tan fuerte que entraron en una especie de episodio depresivo por varias semanas (cuidadora B1)
y hasta 2 a 3 meses (cuidadora B3), hasta que lograron estabilizarse y asumir la realidad generando
acciones concretas dirigidas a dar solucion a la situacion. Esto es relevante porque dependiendo de
como asuman esta nueva realidad y gestionen esas emociones y sentimientos asociados a la
experiencia, se podria facilitar ese proceso de asimilacion del diagnostico, logrando atender
prontamente las necesidades diferenciales del nifio con TEA bajo su cuidado.

Por ultimo, otro de los aspectos a tener en cuenta es, €) las circunstancias por las que estén
pasando al momento de la noticia, ya que cada una de estas cuidadoras en el estudio refirié
situaciones particulares donde se da lugar la presuncion del diagnéstico, y algunas de estas logran
incidir en el grado de preocupacion que genera en los cuidadores la noticia, como se puede
evidenciar en el cuidador B1, quien para la época en que comenzaron a ver los primeros indicios
del diagnostico estaban en plena pandemia; o el cuidador B2, que se enfrentaban a los cambios del
nacimiento de una nueva hija y la inadaptacion de su hijo con TEA a esta situacion; o como en el
caso de la cuidadora B4 que se enfrentaba a la crianza de un nifio sin la constitucion de un hogar
independiente, ente otros. Estos eventos se suman a la experiencia de recibir el diagndstico,
logrando conflictuar al cuidador frente el qué hacer con su situacion actual y cémo afrontarla.

Respecto al impacto el diagnostico en el nucleo familiar, si bien como se menciono antes,
esta supeditado a los aspectos enunciados con anterioridad, adicionalmente se pudo observar, que
también estan implicados dos aspectos mas, por un lado, el grado de vinculacién afectiva que
sostengan los miembros de la familia con el cuidador y el nifio diagnosticado, y por otro, el nivel
de credulidad que tienen estos miembros frente al diagnostico. Esto resulta relevante en el sentido
que, estos aspectos pueden facilitar el proceso de asimilacién del cuidador, favorecer las
adecuaciones en el hogar y la reorganizacion familiar.

En este sentido tanto el grupo A como el grupo B refieren historias particulares frente al
impacto en el ndcleo familiar, en algunos casos sus familiares rechazaban o negaban el diagnostico,
0 no comprendian bien la condicion B1, B4, B5y A2, por lo que se les dificultaba a veces coordinar
los apoyos entre miembros o se descuidaban a otros en funcion del cuidado del menor con TEA.
Mientras que en el caso de los familiares de los cuidadores Al, B2, y B3 lo aceptaron mucho mas

rapido, logrando crear un ambiente de apoyo para el menor y la cuidadora.



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 97

Estos datos son relevantes en el sentido que se evidencia que dependiendo de como es
recibido el diagnostico dentro del nucleo familiar, el cuidador podra contar con la ayuda necesaria
por parte de los deméas miembros del hogar, desde el apoyo moral y emocional, econémico,
instrumental, entre otros, logrando pactar acuerdos para la reorganizacion familiar y las
adecuaciones pertinentes al caso, y de esta manera poder hacer mucho mas llevadero el proceso de

asimilacion del diagnostico y de ajuste frente a la condicion del TEA.

8.1.2. Etapas Del Duelo y la Asimilacion Del Diagnostico

El duelo es una reaccién comun de un individuo ante la pérdida de un objeto amado o una
abstraccion simbdlica significativa (Freud, 1981). En este caso, se habla de unas pérdidas
simbdlicas que vienen asociadas a las expectativas que manejan los padres y/o cuidadores
primarios, sobre estos nifios diagnosticados con TEA.

En este proyecto investigativo se exploraron las etapas del duelo descritas por Kubler-Ross
y Kessler (2005) definidas como: 1) negacion, mecanismo de defensa comun que utiliza un
individuo para protegerse de la realidad abrumadora de un evento, pues le ayuda a soportar la
realidad de la perdiday a dosificar su dolor, procurando modular la sobrecarga afectiva que implica
una pérdida. En esta etapa se contempla el estado de shock, la incredulidad, el rechazo y la negacion
del diagndstico. 2) ira, va ligada a la negacion, aqui se activan sentimientos frustracion, ira e
incluso culpabilidad cuando se pretende atribuir la responsabilidad del diagndstico a un tercero o
a si mismo. 3) negociacion, el sujeto comienza a asumir que el anuncio del diagndstico es algo real,
pero intenta buscar formas de curar o cambiar la situacion del diagndéstico, eso le permite creer que
tiene el control sobre la situacion o una manera de revertirla. 4) depresion, se va asumiendo la
realidad de la pérdida o del diagndstico, como algo que no es reversible y que ademéas acompafara
toda la vida, y ante ello se moviliza un sentimiento de tristeza, una tendencia al aislamiento social
e incluso pérdida del interés por lo cotidiano. 5) aceptacion, aqui se asume completamente la
realidad de la perdida, se reconoce que dicha realidad es permanente, y comienza a desarrollarse
un estado de calma emocional y de reflexion frente a lo que se debe hacer de ahi en adelante, es
decir, hay un impulso por la accion a seguir viviendo la vida contando con lo que implica la
condicion. Estas etapas fueron tomadas en consideracion, teniendo en cuenta que la perdida

contemplada para este caso son las perdidas simbdlicas asociadas al diagnéstico de TEA; como ya
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se habia dicho, ha de tenerse en cuenta que, no todo individuo transita por este proceso, 0 puede
Ilegar a cumplirlo solo parcialmente.

Respecto a la etapa de negacion, solo algunas de las cuidadoras del grupo B mostraron en
su discurso 0 expresaron explicitamente haber pasado por esta etapa, este es el caso de las
cuidadoras B1, B3 y B4. Esto se puede ver reflejado en las siguientes expresiones: “la realidad mas
era que Mateo no estaba mal, y me molestaba que alguien me dijera, ve, y el nifio por qué es asi,
yo, pues, bien, no sé [...], y lo desviaba” (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacion personal,
10 de mayo de 2024). “Bueno, ya nosotros teniamos cierta sospecha, pero uno no lo quiere ver.
Uno no lo quiere aceptar” (Madre y cuidadora primaria, B4, comunicacién personal, 24 de mayo
de 2024).

Por otro lado, tanto en la cuidadora Al como la cuidadora A2, si bien no era un diagnéstico
esperado, no muestran sefiales de negacién, aunque para esta Ultima cuidadora, la noticia es
asumida con un poco de incredulidad o confusién ya que esta se identificaba con algunas conductas
autistas del menor.

Para las etapas de ira, negociacion y depresion, se pudo evidenciar como éstas solo se
manifiestan en algunas de las cuidadoras del grupo B, las cuales presentaron en su discurso
experiencias asociadas con la negacion, en este caso las cuidadoras B1 o por ejemplo en la

cuidadora B4:

Me mantenia con mucha rabia. Bueno, no queria que nadie supiera el diagnostico de miedo
[...] Y yo decia, ojala que me digan que es algun, no sé, cualquier trastornito, cualquier
cosita asi que vamos al psicologo y se le pasa[...] Yo, ¢yo qué voy a hacer ahora? ;Por qué
me pasa esto a mi? La negacion total. Me deprimi. No hice sino chillar por dos o tres meses.
No queria nada. (Madre y cuidadora primaria, B4, comunicacién personal, 10 de mayo de
2024)

En la etapa de aceptacion del diagnostico, se pudo evidenciar como en ambos grupos (A 'y
B), independientemente de si tenian altas expectativas 0 no en los nifios, de alguna forma logran
Ilegar a asimilar paulatinamente la condicion del TEA como una realidad que es permanente en el
tiempo y que requiere de ciertos apoyos para realizar los ajustes pertinentes en aras de lograr el

desarrollo optimo del menor. Sin embargo, se ha de ser precavidos con esta apreciacién en el caso
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de las cuidadoras del grupo A, ya que es dificil determinar el grado de asimilacion del diagndstico
en ellas.

Esta aceptacion en ambos grupos se puede apreciar en algunos de manera explicita en sus
relatos, como es el caso de las cuidadoras B1, B2, B4 cuando se expresan acerca de sus aprendizajes
y la resignificacion que hacen de su vivencia, o implicitamente, como en el caso de las cuidadoras
Al, A2, B3y B5, cuando hablan sobre la aceptacion afectiva de la existencia del nifio o se expresan
sobre el grado de comprension que tienen sobre el diagndstico de TEA: “Ese nifio me ha llenado,
es que ese nifio es el que me motiva, pues, como para seguir” (Abuela y cuidadora primaria, B3,
comunicacion personal, 23 de mayo de 2024).

Si bien no todas las cuidadoras pasaron por las etapas de duelo antes descritas, lo que si se
puede evidenciar es como las familias van asimilando gradualmente la condicion del TEA, cdmo
van incorporando nuevos conocimientos sobre la condicion, asumen los aspectos de esta nueva
realidad, buscan opciones de mejora, implementan las adecuaciones necesarias, incorporan a sus
vidas el TEA como una condicién que es permanente en el tiempo y le dan un sentido a la
experiencia a partir de los aprendizajes obtenidos en el trascurso de la vivencia.

Frente a este tema, quizas un aspecto diferencial respecto a las caracteristicas entre grupos
es el tiempo en que el menor lleva en el proceso de acompafiamiento terapéutico, ya que este les
facilita a los cuidadores ir elaborando gradualmente dicha perdida o asimilar los cambios que
supone como tal la condicion, mientras se informan, trabajan con el nifio, hacen las adecuaciones
respectivas, representan el TEA como una condicion de vida y construyen nuevos significados
alrededor de este. Esto responde a esa distincion que se presenta frente a lo que pueden referir los
cuidadores del grupo Ay del grupo B, ya que estos ultimos hablan de estos procesos de duelo y
asimilacion del diagnostico desde una mirada retrospectiva en el tiempo donde identifican sus
propias emociones y sentimientos frente al proceso diagnéstico y terapéutico del menor.

En resumen, dentro de lo encontrado en este analisis, tenemos que estas etapas de duelo y
la asimilacién del diagndstico van a depender de, a) el nivel de impacto con que llega a irrumpir
esta noticia en la vida del sujeto y la carga afectiva que esto movilice (como se observo en el caso
de las cuidadoras B1 y B4); b) los recursos psiquicos que posea el individuo para enfrentar la
situacion, c) el nivel de conciencia que tengan los cuidadores sobre sus propias emociones y
sentimientos, (segun lo evidenciado en las cuidadoras del grupo B); d) el significado que le

otorguen a la experiencia (de acuerdo lo encontrado en las cuidadoras B1, B2, B4); y por ultimo,
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e) si el cuidador cuenta con un acompafiamiento psicologico para si mismo, familiar o individual
(como fue el caso de la cuidadora B1), o si cuentan con el apoyo brindado por parte del psicologo
del menor (tal y como lo expreso la cuidadora B2).

Si bien cada cuidador se las arregla para ir asumiendo la realidad del diagndstico en el
tiempo hasta llegar a aceptarlo, es importante resaltar esto ultimo sobre el apoyo psicoldgico
brindado a los cuidadores, ya que este puede ayudar a elaborar de manera mas diligente el duelo,
y asimilar de forma adecuada y mas rapida la realidad del TEA como condicion de vida, lo que
favorece al menor en términos de los cambios generados en pro de su desarrollo y bienestar.

Otro aspecto relevante en términos de la asimilacion del diagndstico es el tema de los
apoyos, no solo institucionales o comunitarios, sino también los apoyos familiares, ya que estos
pueden proveerle al cuidador una base segura o de confianza en la cual apoyarse en momentos

dificiles o complejos por los que esté pasando.

8.1.3. Apoyos Familiares

Son los apoyos que el cuidador recibe por parte de otros integrantes de su familia, bien sea
a partir del nucleo principal que convive con el menor, o por parte de otros familiares que se
encuentren por fuera del nucleo principal de apoyo. Dicha asistencia puede ir enfocada desde la
colaboracion en actividades o rutinas diarias del nifio con TEA, pero también, en algunos casos,
dicho apoyo puede ser utilizado por el cuidador principal como un recurso que le brinda la
posibilidad de tener espacios de descanso frente a las responsabilidades del cuidado, o del hogar.
Asimismo, se convierte en un recurso importante que beneficia tanto al nifio, como al cuidador,
demostrando la necesidad de que la crianza no recaiga sobre un solo miembro de la familia, sino
que sea un trabajo articulado que permita la correcta distribucion de las cargas asociadas con la
condicion.

Segun lo hallado, en el grupo A, no se evidencian apoyos familiares significativos que
pretendan brindar asistencia a los cuidadores en el cumplimiento de sus funciones, puesto que, tal
y como se mencion0 con anterioridad, en el caso Al, el Gnico apoyo brindado por parte de algin
familiar externo es el brindado por la abuela, quien es directamente la encargada del cuidado del
menor; por otro lado, en A2, la cuidadora refiere de manera explicita no tener a ninguna persona

que la acompafie en su rol como cuidadora, dado a problemas relacionales con el padre del menor
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que no le permiten confiar para dejarlo bajo su cuidado o el de otros familiares. No obstante, en el
grupo B, logra evidenciarse una mayor tasa de participacion por parte de otros miembros de la
familia, pero resulta significativo evidenciar las diferencias que se presentan entre los diferentes
casos abordados.

En un primer momento, se puede evidenciar como en casos como B1 y B3, la participacion
familiar de manera instrumental en los cuidados del nifio puede ser inicialmente un recurso
fundamental que pretende brindar espacios de descanso al cuidador, permitiéndoles gozar de

momentos que puedan dedicar para su propio bienestar:

Cuando mi hermano me dice, bueno, ya estoy en casa. Yo voy con el nifio, porque mi
hermano vive en el segundo piso, Ya estoy en casa. Yo voy por Martin, y yo ah bueno. El
me ayuda mucho a mi. (Madre y cuidadora primaria, B3, comunicacion personal, 23 de
mayo de 2024)

Entonces le digo, Mateo voy a descansar un ratico, que el bebé (hermano menor) se durmio,
voy a dormir porque si lo necesito, [...] Ana (hermana) es, es muy mama, es muy madre [...]
entonces ella estd mucho en el acompafiamiento. Me dice mami yo me voy a poner a jugar
con plastilina con Mateo [...] Y entonces ellos se divierten y también entonces él hace su
espacio propio con su hermanita sola. (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacion

personal, 10 de mayo de 2024)

Sin embargo, esto no se presenta necesariamente en todos los casos, dado que, a pesar de
que en ocasiones la familia puede ser un recurso importante para responder frente a las necesidades
del nifio, muchas veces pueden llegar a invisibilizarse las necesidades del cuidador, como en el
caso de B2, dado a que gran parte de la atencidn se destina para atender al individuo con la
condicion, pero no se toma en cuenta la figura del cuidador como sujeto merecedor también de
cuidado, lo que evidencia la necesidad de que el cuidador principal se instale como una figura que,
al igual que el nifio, necesita apoyo y acompafiamiento por la institucionalidad, y su mismo circulo

familiar:
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O seaq, ellos en ese sentido me apoyaron mucho y me respetaron, apoyaron a Lucas. Es lo
que te digo, todo fue en base a Lucas, pero la que también necesitaba ayuda que era yo, a
mi si me dejaron sola. A mi si me dejaron sola, “es que vos no entendés al nifio” y que nadie
se puso en mis zapatos. [...] Porque tienden a proteger al nifio, pero la que estaba pidiendo
ayuda a gritos era yo. O sea, €l la tenia toda, ¢y yo? (Madre y cuidadora primaria, B2,

comunicacion personal, 17 de mayo de 2024)

Por otra parte, en ocasiones el circulo familiar mas externo puede convertirse en un evento
potencialmente estresor, dado que, al no haber un involucramiento directo con la condicién, esto
puede llevar a la creacion de distintos imaginarios con relacion a las pautas de crianza que se toman
respondiendo a la condicién del nifio con TEA. Esto puede verse en el caso B5, donde se realizan
expresiones o juicios de valor frente a las funciones que desempefia el cuidador, o incluso llegando
a subvalorar el acompafiamiento institucional que se realiza al menor en funcién de mejorar su

desarrollo:

(Familia? No es que apoye mucho el tema, no. “No, eso que lo va a llevar a las terapias”,
juzgan mucho, no hay necesidad. Poco apoyo, la verdad. Y la gente de afuera, si, si juzga
mucho. Me ha tocado mucho que “no, es que usted no lo ha sabido educar, es que no lo
sabe reprender”, entonces no se mete en los zapatos de uno. (Madre y cuidadora primaria,

B5, comunicacién personal, 5 de junio de 2024)

Esto puede deberse a causa del desconocimiento que poseen otros familiares frente a la
condicion del autismo, pretendiendo valorar la crianza de un sujeto con necesidades diferenciales
de la misma manera que se valora la crianza de un sujeto neurotipico. Dicho asi, esto deja de lado
la diversidad de caminos y posibilidades que posee un nifio durante su proceso de desarrollo,
entendiendo que el logro de objetivos y metas no debe ponerse en relacion con la comparacion
frente a otros sujetos, sino en funcidn de sus propias necesidades, fortalezas y capacidades; esto
demuestra la necesidad de que exista una sincronia entre lo contemplado dentro del ntcleo familiar
y el resto de la familia.

Asimismo, nuevamente en casos como A2, se hace evidente que la cuidadora es quien debe

asumir la responsabilidad de la crianza en su totalidad, sin contar una red de apoyo cercana que
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sirva de ayuda en las labores de la crianza del nifio, lo que evidencia una mayor necesidad de apoyo
para suplir las necesidades del infante, y, del mismo modo, a sus propias necesidades como

cuidador:

No, como le dije, el papa de Andrés no genera confianza. ¢Cierto? Viven lejos. Los papas
de él son mayores. Uno de los hermanos esta en Estados Unidos. La otra hermana tiene su
vida y su trabajo, no. Mi en mi red de apoyo, es mi mismo hijo, pare de contar. (Madre y

cuidadora primaria, A2, comunicacion personal, 5 de junio de 2024)

Todo lo anterior, permite evidenciar las ventajas y desventajas a las cuales se enfrenta un
cuidador al momento de tener la participacion, o no, del circulo familiar dentro de la condicién del
nifio, ya que, cumplen una funcién no solo de apoyo instrumental, sino también de apoyo emocional
para el cuidador, demostrando que entre mejor sea la sincronizacion familiar alrededor del menor,
esto termina generando un mejor afrontamiento frente a la condicién por parte de las figuras
cuidadoras, y pudiendo llegar a generar consecuencia positivas en el desarrollo del nifio.

Si bien se hace evidente las formas en que la familia puede llegar a ser un apoyo
fundamental, o incluso un factor estresor, al momento de participar de los cuidados del nifio, a
través de los relatos no se logra percibir una relacion directa entre los apoyos que son brindados
por los familiares, y el momento de acompafiamiento en que se encuentren por parte de los
profesionales, dado a que los casos demuestran distintos tipos de participacion familiar dentro de
los cuidados, pero no necesariamente responden al acompafiamiento de la institucionalidad que se
les esté o no brindando. En ese sentido, el nivel de compromiso o participacion familiar que se
presente depende mucho de las dinamicas propias de cada unidad familiar en particular, dado que,
tal y como se comento anteriormente, la participacion de los demas familiares supone ser mas una

ayuda auxiliar, que un acompafiamiento directo al nifio con la condicion.
8.1.4. Adecuaciones Familiares
Las familias deben hacer adecuaciones o modificaciones después de iniciar con el proceso

diagnostico del nifio con TEA, estas pueden presentarse, por un lado, en diferentes habitos y rutinas

diarias, modificaciones en la alimentacidn, higiene personal, control del orden o establecimiento
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de reglas y normas, pero también, en otros cambios o reorganizaciones a nivel de la economia,
empleo, o incluso cambios fisicos en las instalaciones del hogar; también, en la reorganizacion
familiar y sus roles, en las adaptaciones y estrategias educativas utilizadas para el aprendizaje del
nifo.

En ese sentido, se evidencia que, en los grupos A y B las familias realizan modificaciones,
adecuaciones y/o reorganizaciones a nivel familiar con la intencion de beneficiar las respuestas
frente necesidades presentadas por el nifio; sin embargo, se logran percibir diferencias marcadas
entre las familias que han recibido acompafiamiento prolongado por especialistas, y las que apenas
se encuentran iniciando el proceso interventivo. Estas diferencias se manifiestan en que las familias
que no han recibido apoyos poseen mas baja estructuracion con relacién a las adecuaciones que
realizan, lo que puede deberse a que no cuentan con la orientacion profesional necesaria que es
fundamental para responder de manera sensible a las necesidades del menor. Por otro lado, se
observa que en los participantes que han contado con apoyo profesional, existe una planificacion
mas estratégica, donde poseen recursos que permiten una mayor organizacion en las adecuaciones
familiares, lo que, inicialmente, resalta la importancia del acompafiamiento profesional cuando se
acomparia el proceso de desarrollo de un nifio con necesidades diferenciales.

Dicho asi, un primer factor importante a destacar con relacion a la reorganizacion de los
roles que se experimentan a nivel familiar es que en la totalidad de los casos se evidencio que la
persona que normalmente asume el papel de cuidador principal es la madre, o, en su defecto, alguna
mujer de estrecho grado de consanguinidad (como la abuela) que viene a cumplir de manera directa
con la responsabilidad de cuidado. Por otro lado, el resto del nacleo familiar viene a cumplir un
papel de cuidador transitorio o auxiliar frente a las necesidades del nifio; sin embargo, la mayor
parte de la responsabilidad recae sobre la figura que cumple el cuidado principal, dado que ésta es
quien de manera directa se enfrenta a los cuidados rutinarios del menor, teniendo un mayor
relacionamiento con los retos constantes que trae consigo el desarrollo de un nifio con necesidades
diferenciales. Esto genera que la mayor parte de responsabilidad hacia la satisfaccion de las
necesidades del nifio recaiga principalmente sobre una sola persona, lo que termina
exteriorizandose en sentimientos de sobrecarga o de descuido sobre los otros miembros del hogar.

Esto se puede observar en los siguientes comentarios:
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Yo no haciasino llorary llorar y llorar, porque tenia a la nifia pequefia, entonces era cuidarlo
a ¢l, descuidar a la nifia, entonces ;qué tuve que hacer? pues un rol...abuela, tios,
encarguense de la nena mientras que yo me encargo del nifio. (Madre y cuidadora primaria,

B2, comunicacidon personal, 17 de mayo de 2024)

Ahi eso es lo que mas me ha dificultado, porque ya soy yo toda en la casa, entonces mi hijo
mayor me ayuda, pero yo tengo muy claro que es el hermano, que no es el papa. Y él
tampoco tiene esa como... [...] Ellos no son tan asi. El me ayuda llevandolo al colegio,
recogiéndolo. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de
2024)

Ahora bien, en ambas participantes del grupo A, Al y A2, no logran observarse
adecuaciones sobre el nucleo familiar que se vean materializadas en cuestion de asignacion de
roles, creacion de rutinas o habitos familiares que se hayan visto modificados a partir del presunto
diagnostico. Puesto que, por un lado, Al no realiz6 ninguna adecuacion particular, méas alla de que
la persona que realiza las labores de cuidador principal es la abuela materna; sin embargo, dicha
adecuacion pudiera responder mas al hecho de que los padres del menor se encuentra la mayor
parte del dia por fuera del hogar en cumplimiento de sus labores y requieren dejar al menor bajo
supervision de alguien cercano. Del mismo modo, en el caso A2 no se rastrea ninguna adecuacion
relevante dentro del grupo familiar, mas alla de que tratan de responder a los gustos alimenticios
del nifio bajo la idea de que desean complacerlo en ese aspecto en particular. En ese sentido, no es
posible identificar situaciones, modificaciones o normas que hayan sido llevadas a cabo para
responder frente a las necesidades diferenciales del nifio, sino que, mas bien, parecen responder a
situaciones que pudieran haberse incluso dado sin la necesidad de que hubiera una condicion de
base.

Por otra parte, la reorganizacion puede hacerse evidente desde el hecho en que, en
ocasiones, las familias deben trasladarse de los lugares donde residian en busqueda de apoyos que
beneficien el bienestar del nifio, pero también en pro de la calidad de vida familiar, que pueden
variar desde una necesidad de asistencia emocional, hasta la posibilidad de poder acceder a mejores
servicios de salud que atiendan las necesidades del nifio, tal y como ocurrié con las cuidadoras B1
y B4.
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Esto representa un cambio importante en la organizacion de la familia, ya que modifica las
condiciones que se encontraban establecidas en el nucleo familiar, mostrando la necesidad de
habitar otros espacios, con otras condiciones para beneficio del menor, sin importar que, en
ocasiones, esto implique la renuncia de comodidades con las que contaban antes de la llegada de
éste. Asi lo expresa dichas cuidadoras: “Hoy por hoy no tenemos la misma capacidad. Nos
devolvimos de Bogota porque necesité a mi familia, si. Mi esposo renuncié al trabajo. Entonces
era renunciar a todo eso por nosotros. Entonces volvimos”. (Madre y cuidadora primaria, BI,

comunicacion personal, 10 de mayo de 2024). Y la cuidadora B4:

Y consecuencias si, ha sido muy dificil el cambio de vida. Yo tenia una casa muy amplia,
tenia mi vehiculo, tenia... si, comodidades [...] ya eso ha cambiado absolutamente acé
(Medellin) porque ya me tuve que regir como estoy en una ciudad, tengo que estar
encerrada, debo salir a cumplir rutina, tengo que ir dos veces por semana, estar pendiente
de esas cosas. (Madre y cuidadora primaria, B4, comunicacion personal, 24 de mayo de
2024)

Del mismo modo, se muestra que en el grupo B, las adecuaciones también se trasladan a
las condiciones que la familia propicia para generar espacios que permitan el desarrollo, la
recreacion, la comunicacion e incluso la mejora en los habitos de vida y cuidado del nifio,
demostrando cémo el acompafiamiento profesional se convierte en un recurso efectivo en el
desarrollo de la capacidad parental para generar respuestas frente a las necesidades del nifio con
TEA, realizando modificaciones bajo la intencion de que dicha adecuacion genere efectos o
cambios positivos en el desarrollo del nifio. A su vez, esto también demuestra como situaciones
que pueden parecer de facil ajuste en las rutinas familiares, siguen representando modificaciones
que impactan a los cuidadores y al nacleo familiar en su totalidad, ya que, como familia se ven en
la necesidad de generar cambios y ajustes que pretendan velar por el beneficio del menor, y que, a
su vez, faciliten su desarrollo y funcionalidad.

Esto se puede ver plasmado en los siguientes comentarios: “Entonces yo...quitamos todos
los muebles de la casa, y haciamos juegos. [...] Yo hice adecuaciones, mi casa la desbaraté, literal.
[...] Por eso fue que, Lucas avanzo, porque fue la entrega, semana tras semana” (Madre y cuidadora

primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024).
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O sea, no habla, ¢si? El no me dice, hola, hola, ;como estan? Pero entonces le pongo
canciones como los pollitos, él empieza los pollitos, habla totalmente cuando canta, ¢si?
Entonces yo canto con él. [...] Todos lo hacemos cantando porque encontré que es su forma
de comunicarse conmigo. (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacion personal, 10 de
mayo de 2024)

Entonces, mi hermano, lo que nos tiene en la casa es lleno de papeles, de letras en espariol
y en inglés, suma, resta, multiplicaciones, dias de la semana, meses del afio. Entonces si, en
la casa... usted llega a mi casa, mi pieza estd llena de todos los papeles, al ladito donde ¢l

duerme. (Abuela y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 23 de mayo de 2024)

De esta manera, las adecuaciones que se realizan a nivel familiar y que logran sostenerse
en el tiempo de manera exitosa, terminan teniendo un impacto positivo no solo sobre la creacion
de habitos saludables en el nifio, sino que, a su vez, terminan trayendo consecuencias positivas
sobre los deméas miembros de la familia, que terminan viéndose materializadas en cambios sobre
las pautas de crianza, pero también, en las dindmicas mismas de interaccidn que se presentan sobre
la unidad familiar. Esto demuestra como la condicion, a pesar de generar un impacto inicial que
puede requerir de gran variedad de recursos de afrontamiento, puede también convertirse en un
evento movilizador de aprendizajes en el nucleo familiar a través de los cambios generados en

funcién de las necesidades que el nifio experimenta, tal y como indican las siguientes cuidadoras:

Pero somos diferentes, si. Todo esto nos ayudd. Y nos hizo crecer un montén. No sabes
coémo crecimos. Porque no sabes el esposo tan amoroso que tengo yo, si. Un esposo que no
era no es que no me quisiera, sino que estaba enfocado en su trabajo. (Madre y cuidadora

primaria, B1, comunicacion personal, 10 de mayo de 2024)

Entonces el cambio ha sido positivo, que ha tenido cambios, si. Y que yo los he tenido

también. Ya yo voy por el dialogo y no voy por los golpes, prefiero dialogar con él, y que,
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si hace cosas malas, yo me hago entender que eso no se deberia hacer. (Madre y cuidadora

primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024)

8.1.5. Adecuaciones Educativas Para el Nifio

Las adecuaciones también se hacen presentes en los entornos educativos, a manera de
acuerdos o modificaciones llevadas a cabo entre familia e institucion educativa, y en ciertos casos,
con la guia del especialista tratante, para garantizar no solo el acceso a la educacion del nifio, sino
también a un proceso educacional que responda a las necesidades que posee el sujeto en la
particularidad de su condicion. Lo anterior resulta de vital importancia dado a que el entorno
educativo puede convertirse en un espacio potenciador de las habilidades de socializacion,
permitiendo la expansion de la red de relacionamiento del nifio autista, pero también, permitiendo
el desarrollo de capacidades cognitivas que refuercen las conductas de adaptacién del nifio.

De este modo, para garantizar el correcto acceso al entorno educativo, se hace indispensable
que, en primer lugar, la institucion educativa cuente con personal docente capacitado en la atencion
a personas con necesidades diferenciales, de manera que, puedan responder de forma sensible a las
necesidades particulares que cada sujeto, entendiendo que el sistema educativo muchas veces no
se encuentra en la capacidad de responder y ensefiar a poblaciones que presenten condiciones
cognitivas atipicas, por lo tanto, se pretenden evaluar a esta poblacion a través de los mismos
indicadores con que se mide a un nifio en condiciones normales de desarrollo.

Resulta importante resaltar que, en todos los casos explorados, los hijos de los sujetos
entrevistados estan llevando su proceso educativo en la Institucion Educativa Campo Valdés, la
cual cuenta con apoyo por parte de psicologia y docente de aula de apoyo, esto de base marca una
gran ventaja para los nifios y sus familias, ya que cuentan con un entorno que les brinda la
posibilidad de analizar y concretar adecuaciones educativas que pretendan responder de manera
particular a las necesidades que presenten.

De este modo, se observé que en la totalidad de los casos del grupo B, ya existen
adecuaciones materializadas que son llevadas a cabo en el entorno educativo en beneficio del nifio.
No obstante, en el grupo A, mas especificamente en Al, la Unica adecuacion educativa que se
puede notar en el discurso, es el hecho de que el menor asiste a la institucion a cumplir con su

proceso académico los dias en los que realmente quiere hacerlo; si bien dicha adecuacion responde
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a un acuerdo realizado entre la institucion y la familia del nifio, no se evidencia una disposicion
movilizadora por parte de los cuidadores donde estos se involucren de manera directa con las pautas

educativas llevadas a cabo en la institucion para brindar los aprendizajes necesarios al menor:

El acuerdo con la profe es que cuando él desea hacerlo (ir al colegio) él viene, cuando no,
no. Porque él... hay veces gque no, que no, y no, y no, y no y se pone a llorar, y que no, y
gue no, como hay dias que se levanta muy animado y si se viene. (Madre y cuidadora

primaria, Al, comunicacion personal, 08 de mayo de 2024)

Del mismo modo, en el caso de A2, menciona que hasta el momento no se han realizado
adecuaciones en el colegio debido a que, hasta no concretar todo el proceso diagndstico, no se
realizan adecuaciones en el proceso educativo, sin embargo, refiere notar avances considerables en
el proceso educativo del menor, lo que atribuye al acompafiamiento dado por los y las docentes de
la institucion.

Al igual que con las adecuaciones familiares, puede evidenciarse que en el grupo B hay una
mayor organizacion y compromiso con relacion a las adecuaciones que puedan llevarse en casa
para complementar el proceso educativo, En ese sentido, puede evidenciarse como una mayor
cantidad y calidad de apoyos pueden resultar como beneficios no solo para el nifio, sino también
para la familia que se encuentra determinada por la condicion.

Asi pues, resulta fundamental que el entorno educativo se convierta en un aliado mas que
vaya en funcion del bienestar del individuo, pero también de la calidad de vida familiar, mostrando
disposicion de apertura a las caracteristicas y necesidades especificas que presente el sujeto, que,
en Gltimas, pueden terminar materializandose en retos o situaciones de alta complejidad que
dificulten el cumplimiento de metas y objetivos académicos. En ese sentido, resulta indispensable
la capacidad de respuesta que tengan los demas contextos de la vida del nifio, pero también la
capacidad de supervision parental ejercida sobre estos mismos, como en este caso, que el entorno
educativo realmente brinde las condiciones necesarias para optimizar el desarrollo del nifio desde
sus propias capacidades. Ejemplo de estas adecuaciones se pueden evidenciar en las siguientes

cuidadoras:
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Cuando Andrés se cansa mucho, y cuando es muy prolongada la clase, ella (la docente)
compraba jueguitos. Ella me decia, tienen retos, entonces Andrés cumple un reto, descansa,
pues alld ya 20 minutos de una clase, cumple uno de los retos, descansa y contintia. (Madre
y cuidadora primaria, A2, comunicacién personal, 5 de junio de 2024)

La profesora Lucia nos ayudo con los pictogramas, y yo ya habia trabajado eso porgque yo
en casa tuve la profesora en casa, me daba miedo mandarlo al colegio y todo. Lo tuve en
casa y ella fue la que nos ensefid todos esos pictogramas. (Madre y cuidadora primaria, B1,
comunicacion personal, 10 de mayo de 2024)

De la misma manera, los entornos educativos, desde su rol de aliados, deben garantizar que
no solo se brinde el conocimiento en cuestiones précticas, sino que, se cree un ambiente donde el
nifio con TEA sea reconocido como un sujeto con capacidades de aprendizaje, que, aunque en
ocasiones puedan ser distintas a las de un sujeto con capacidades cognitivas y habilidades
adaptativas tipicas, no debe limitarse, sino por el contrario, potenciarse a través de herramientas
que respondan de manera sensible a las necesidades del nifio. En ese sentido, generar procesos de
sensibilizacion en los otros nifios que comparten el mismo espacio con el individuo autista es
indispensable para brindar un ambiente beneficioso, seguro y respetuoso para el sujeto con la

condicion. Veamos el siguiente ejemplo:

La profesora dice que el comportamiento de él es normal. Pues, ¢qué? Porque sabe que él
tiene autismo. Sino que él coge es... como, por ejemplo, él termina algo muy rapido, y
empieza y se para, empieza de un lado para el otro. Pero como ella concientizd6 muchos
niflos quienes se comportan asi [...] por la condicion de él. (Abuela y cuidadora primaria,

B3, comunicacion personal, 23 de mayo de 2024)

A su vez, no se trata solo de reconocer las necesidades que posee el individuo con TEA,
sino también, de reconocer aquellos logros que, eventualmente, pueda presentar en el continuo de
su proceso educativo, que puedan dar cuenta de conductas de autosuficiencia que resultan

importantes reforzar, tal y como se evidencia en el caso B2, donde gracias al trabajo conjunto entre
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institucion educativa y cuidadora, es posible brindar total autonomia al menor en la realizacion de

sus deberes académicos:

Y bueno, y con sus actividades escolares, yo en eso no me meto, porque yo lo solté hace
dos afios. Entonces él todas las cosas de la escuela, las hace él, solo. Algin tema que él no
entienda, él viene y me pregunta. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal,
17 de mayo de 2024)

8.1.6. Conciencia Sobre la Condicién

Esto tiene que ver con el nivel de comprension sobre la condicion del TEA, y sobre cuanto
conocen los cuidadores las particularidades de sus hijos, si el cuidador ha realizado algunos
acercamientos sobre estos temas, si posee conocimientos claros y hace un uso comprensivo de éste,
integrandolos en sus préacticas diarias.

En este sentido, en ambos grupos A y B, las cuidadoras poseen cierto grado de
conocimientos y comprension al respecto y hacen un uso de estos en sus précticas diarias, aunque
su grado de conocimiento varia entre uno u otro cuidador, sin existir distincién entre grupos, pues
el factor tiempo en el proceso diagndstico y terapéutico no se constituy6 en un aspecto diferencial
para determinar el nivel de conciencia sobre la condicion, ya que dentro del grupo B se encontrd
que el grado de conocimientos y comprension del diagnéstico en 3 de las cuidadoras ( B3, B4,y
B5), eran iguales o incluso inferiores a los del grupo A.

Es asi como en el caso de la cuidadora B3, refiere que no conoce mucho al respecto de la
condicion, ya que su hermano quien también vela por el cuidado del menor es el que sabe sobre el
tema, pero no los comparte con ella: “Porque mi hermano si sabe. Pero no es de los que se sientan
a explicarle a uno, dice que no, que el comportamiento mio siga siendo el mismo” (Abuela y
cuidadora primaria, B3, comunicacién personal, 23 de mayo de 2024).

En el caso de la cuidadora B4 referia no conocer bien sobre el TEA a pesar de llevar 3 afios
en el proceso diagnostico y terapéutico, y si bien contaba con el acompafiamiento terapéutico para
el menor por parte de un profesional psicologo, sus conocimientos eran confusos o equivocados, y

expresaba su necesidad de aclarar muchas dudas al respecto; este también fue el caso de las
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cuidadoras A2 y B5, quienes referian muy poca descripcion sobre lo que saben del diagnéstico o
sus ideas era muy vagas.

Ya en términos de conocer las particularidades de estos nifios, todas las cuidadoras tanto
del grupo A como del grupo B, refieren conocer bastante bien a sus nifios en términos de gustos,
intereses, actitudes, comportamientos, forma de pensar, cualidades, entre otros, y hacen uso de
estos conocimientos para integrarlos a sus practicas diarias en términos de estrategias para la
crianza o la satisfaccion de necesidades basicas y afectivas.

Segln lo antes expuesto, quizés el grado de conocimientos y comprension del TEA
responda entonces a otro tipo de factor como lo es, el acceso a la informacion, que puede ser
presentada por un tercero que sensibilice y oriente al cuidador sobre la tematica, o se consiga de
forma autdnoma a través de recursos como la internet, libros o comunidades de apoyo, entre otros.
Un tercero puede ser un profesional de la salud, como por ejemplo, los especialistas que brindan
el acompafiamiento terapéutico al menor, como fue el caso de la cuidadora B2, quien conté con la
asesoria del psicélogo del nifio; también podria ser un profesional por fuera del proceso, como en
el caso del cuidador Al, quien tenia un familiar psicologo que le brindé dicha asesoria sobre el
TEA,; o en el caso de la cuidadora B1, que ademas de referir informarse autbnomamente a traves
de internet y comunidades de apoyo, también informa que conté con la orientacion por parte de un
psicologo particular para instruirse sobre el tema.

En conclusion, el grado de conciencia sobre la condicion y el uso comprensivo de este no
esta supeditado al tiempo en que las familias se encuentran inmersas en el proceso terapéutico, sino
que puede estar mas ligado a que tan accesible esta la informacion sobre el tema para poder

sensibilizarse sobre este, asimilar esos conocimientos y poder hacer uso de ellos.

8.1.7. Sentimientos de Frustracion y Culpa

En los sentimientos de frustracion se toma en cuenta todo aquello que tiene que ver con
sensaciones, emociones, 0 expresiones, asociados a situaciones de la vida cotidiana que son
consideradas complejas, estresantes, de dificil manejo o que exceden la capacidad del cuidador
para hacerle frente; en ellos se contempla emociones como la ira, tristeza, decepcion, y angustia, y

expresiones como el estrés o la ansiedad.
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En este sentido se tiene que, las cuidadoras del grupo A, relacionan dichos sentimientos con
el hecho de que como madres trabajadoras no cuentan con el tiempo suficiente para dar el cuidado
necesario a sus hijos, estar presente en su desarrollo cotidiano o compartir tiempo de calidad con
ellos, tal y como expresa la cuidadora Al: “A veces lloro mucho, por muchas cosas, porque si,
porque a veces no lo ayudo bien, hay veces que quisiera estar mas, pues, con mas tiempo por la
noche, sentarme con él, pero no, [...] porque tengo que trabajar” (Madre y cuidadora primaria, Al,
comunicacion personal, 8 de junio de 2024).

En cuanto a las cuidadoras del grupo B e incluso la cuidadora Al del grupo A, referian
frustracion por no poder comprender las intenciones comunicativas de sus hijos para expresar
necesidades, sentimientos, y deseos: “Por eso es como duro eso, como saberlo entender en muchas
cosas, no, a veces si uno se siente mal porque uno quisiera entenderlo en muchas cosas porque, él
a veces cuando uno no lo entiende él se frustra” (Madre y cuidadora primaria, A1, comunicacion
personal, 8 de junio de 2024).

O por no saber cOmo actuar en consecuencia de estos, como en el caso especifico de la
cuidadora B2, quien refirié que, en cierto momento de su vida, tuvo dificultades para tolerar el
comportamiento inadecuado de su hijo, y, como consecuencia, no pudo emitir una respuesta mas
adaptativa y reguladora para éste: “Para mi era muy complejo, para mi fue muy dificil y para Lucas
también. Porque era pegarle, porque yo no entendia. Era la frustracion de... ;como te ayudo?”
(Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024).

Adicional a esto, las cuidadoras B1, B2 y B4 también referian que dichos sentimientos de
frustracion estaban asociados a la falta de apoyo, comprension y satisfaccion de sus propias
necesidades, por parte de un tercero que valide, contenga, apoye, acomparie, u oriente frente a las

situaciones complejas por las que pasaban. Esto se puede apreciar en el siguiente comentario:

Yo no tuve quien me orientara. A €l lo protegian, ¢y a mi? Yo me sentia muy sola, sola,
mal. O sea, por eso te digo, es muy importante el acompafiamiento... a los chicos es
importantisimo, pero créeme que a los padres el doble. Porque esas son las guias de ellos.
Si yo como guia y estoy mal, ;cémo pretendes ti que mi hijo esté bien? Si yo soy la guia'y
lo que él vea a diario, y yo no sé bien, como quiere que el pelado esté bien. (Madre y

cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024)
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En suma, dentro de lo referido en el discurso de las cuidadoras de ambos grupos se encontro
como elementos diferenciadores dos factores: 1) la temporalidad en que son narrados sus
experiencias, pues los relatos del grupo A estan més centrados en lo actual, en comparacion con
los del grupo B que hablan en retrospectiva de todo su proceso; y 2) el tiempo que dedican a sus
hijos, ya que las dos cuidadoras del grupo A son madres que trabajan a tiempo completo.

Por ultimo, estos sentimientos de frustracion que acompariaban a las cuidadoras, estaban
presentes en ellas debido a: 1) al no ser capaces de satisfacer sus propias necesidades o las de sus
hijos, 2) al no tener tiempo para compartir con ellos, 3) al no tener la capacidad de comprender sus
comportamientos, emociones 0 intenciones comunicativas, 4) al no poder responder en
consecuencia de forma efectiva, 5) al no poder soportar en algunas ocasiones las conductas de sus
hijos y dar una respuesta mas adaptativa y ajustada a su rol de adulto; o 6) porque estando
supeditadas sus necesidades y las de sus hijos a la accion de otros no lograban acceder a dichos
apoyos.

Los sentimientos de culpa tienen que ver con esos sentimientos o emociones de tristeza e
ira, 0 expresiones de frustracion y arrepentimientos frente a, 1) la responsabilizacion que atribuyen
los cuidadores a si mismos en cuanto a la causalidad u origen de la condicion en sus hijos, esto se
ve reflejado en las cuidadoras B5 o la cuidadora B1. Observe el siguiente comentario: “Entonces,
yo decia, no, eso fue mi culpa, si. Todo el tiempo era mi culpa. Habia algo que yo habia hecho mal
para que él tuviera eso, si” (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacion personal, 10 de mayo
de 2024).

Y 2) por situaciones que el cuidador considera no tuvo la capacidad de darle manejo, bien
sea por ignorancia de la condicion, porque aun en conocimiento de causa no tenia la capacidad para
darle un resultado diferente a la situacion, o bien por priorizar sus propias necesidades antes que
las de sus hijos como por ejemplo en las cuidadoras A2, B2 y B4. Esto se puede evidenciar en los
siguientes comentarios: “Para mi era muy complejo, [...] y para Lucas también. Porque era pegarle,
porgue yo no entendia” (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de
2024).

Entonces me decia el psicélogo, el neurdlogo, me culparon... Me hicieron sentir muy mal

de que yo era culpable de que Tomas no habia mejorado mas. Porque yo le estaba quitando

el derecho a la recreacion, a la educacion y a la salud. [...] El estaba en guarderia, pero a
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veces ni yo queria salir. (Madre y cuidadora primaria, B4, comunicacion personal, 24 de
mayo de 2024)

Frente a la cuidadora B3, este sentimiento no se evidencid posiblemente porque si bien es
cuidador primario, no es la madre del menor, sino que asume la responsabilidad del cuidado del
nifio en falta del cuidado de su propia madre. Por Gltimo, respecto a cuidadoras del grupo A, este
tipo de sentimiento no se pudo evidenciar ni explicita ni implicitamente dentro de su discurso.

Estas diferencias entre grupos quizés respondan a lo antes ya mencionado, es decir, esa
mirada retrospectiva en las cuidadoras del grupo B, quienes ya han estado inmersas en el proceso
de acompafiamiento terapéutico de sus hijos por un buen tiempo, lo cual les ha posibilitado
reflexionar y reconocer sus emociones y sentimientos frente a esas vivencias de la condicion, ya
que cada una de ellas exponen su sentir sin tapujos 0 prejuicios, aceptando sus propios
sentimientos, y expresando abiertamente lo aprendido en sus vivencias, después de desmontar un
poco la carga afectiva que pesaba en sus recuerdos, convirtiendo sus experiencias en aprendizajes
significativos para la vida. Si bien este es un proceso que puede darse de forma natural en el tiempo
en el recorrido del proceso, un apoyo psicoldgico individualizado brindado a los padres o
cuidadores primarios puede entrar a intervenir directamente y ayudar a las familias a procesar

dichos sentimientos de una manera mas rapida y efectiva.

8.1.8. Aprendizajes y Resignificacion de la Experiencia

Estos aprendizajes se fundamentan en ideas, percepciones o creencias actuales que son
obtenidos por los cuidadores a partir de la experiencia vivida desde la condicion; estos emergen
como afirmaciones o supuestos que ha dejado la vivencia ante el cuidado del menor y los cambios
a los que tuvieron que acceder tras asumir el TEA como una condicion de vida. Se habla de una
resignificacion de la experiencia puesto que los cuidadores pueden tener una vision inicial sobre el
diagnostico muy diferente de la percibida en la actualidad, es decir, estas cambian a partir de las
nuevas interpretaciones que le dan los cuidadores a la condicion.

En este punto hubo cierta incidencia de tres factores particulares en la construccion de
aprendizajes; por un lado esta el factor capacidad de resiliencia, entendiendo ésta como la

capacidad que tiene una persona para adaptarse a circunstancias dificiles o adversas, y sacar de ello
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como resultado un aprendizaje positivo para su vida; el conocimiento adquirido sobre la condicion
através del proceso asimilacion del diagndstico, y por ultimo, esta el factor temporalidad, en cuanto
a al tiempo en que los cuidadores han estado inmersos en el proceso terapéutico de sus hijos; estos
dos aspectos parecen incidir en qué tantos nuevos significados o representaciones le pueden dar los
cuidadores a la experiencia vivida.

De ahi que se puede ver una diferencia significativa entre los grupos, los cuidadores que
hacen parte del grupo A manifiestan cierto grado de conocimiento sobre la condicion pero como
tal no refieren en su discurso haber experimentado cambios muy significativos en su vida (por lo
menos no como los que refiere el grupo B), y esto quizas responda al hecho de que aln estan
experimentando y aceptando lo que nhombramos como el proceso diagnostico, mientras que los
cuidadores del grupo B ya estan inmersos en dicho proceso o ya han pasado por el, y en
consecuencia estos refieren ideas, creencias y significados muy positivos de la experiencia del
TEA, e incluso algunos le dan un significado particular a la existencia de sus hijos, como en el caso
de las cuidadoras B1, B2 y B3.

Esto se puede evidenciar en los siguientes comentarios: “Para mi el autismo es eso, nifios
que vienen con una condicién especial a ensefiarnos a nosotros como vivir mejor, de una manera
diferente” (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacién personal, 17 de mayo de 2024). “Pero
le digo sinceramente, es un nifio muy amoroso. Ese nifio me ha llenado, es que ese nifio es el que
me motiva, pues, como para seguir” (Abuela y cuidadora primaria, B3, comunicacion personal, 23
de mayo de 2024).

Otro aspecto que se pudo evidenciar en este apartado es que para varias cuidadoras el
cambio de significados no solo impacto su vision sobre la vida, sobre la condicion o sobre el nifio,
sino también su vision de si mismas y de su capacidad parental. Es decir, estos cuidadores
asumieron la experiencia el TEA como un proceso que ha impactado sus vidas de manera muy
positiva, a nivel contextual pero también a nivel personal, pues en algunos casos las ha llevado a
replantearse lo que conocian de si mismas y sus capacidades, construyendo nuevos significantes
alrededor de un si mismo capaz y consciente.

Ejemplo de esto tenemos a la cuidadora B1 quien, junto a su nacleo familiar, debieron
replantearse la vida como la conocian, logrando ser mas conscientes de las necesidades de cada
integrante, brindandose apoyo moral y emocional entre ellos, y sentando las bases y valores

familiares desde una perspectiva muy diferente a la que poseian inicialmente:
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Pero abrazo este proceso, o0 sea, todo este proceso yo lo Ilamo salir de mi zona de confort,
me toco salir, cuando a ti te toca salir de la zona de confort es una cosa que te deja sin piso,
¢si? Es como tienes un edificio y tirar todo ese piso, derrumbarlo, volver a hacer nuevas
bases, ¢si? Unas bases, pero unas bases muy sélidas, mucho mas sélidas que las que
teniamos antes. (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacion personal, 10 de mayo de
2024)

En el caso de la cuidadora B4, por su parte refiere haber desarrollado otro tipo de
capacidades mucho mas funcionales para si misma, a raiz de verse obligada a realizar algunos
cambios y adecuaciones en su cotidianidad en funcion del bienestar de su hijo, por lo que ha podido

cambiar algunos aspectos de su realidad y sacar de ello un aprendizaje positivo de la experiencia:

Yo sé que me ha hecho mas fuerte. Porque inclusive yo no podia lidiar ni con mi propia
vida, ni con mis propias cosas. [...]Y esto me ha hecho como coger fuerza, como decir, yo
puedo hacer esto, tengo que hacer esto, otro. Si no quiero, tengo. Y entonces eso me ha
impulsado mucho como a cambiar muchas cosas. Y hoy me siento muy, muy feliz por lo
que he logrado con él. (Madre y cuidadora primaria, B4, comunicacién personal, 24 de
mayo de 2024)

O como en el caso de la cuidadora B2, quien ha encontrado un significado muy positivo
frente a la condicion y al hecho de ser madre de un nifio con autismo, pues ve a su hijo como un
maestro que le ha ensefiado aspectos de la realidad que antes no conocia, le ha ayudado a desarrollar
capacidades que antes no poseia, brindandole la oportunidad de mejorarse como persona 'y como

madre:

Para mi son...las mamads que tienen nifios con autismo, somos mamas muy bendecidas. [...]
Lucas para mi ha sido totalmente mi aprendizaje, él ha sido mi maestro en todo, en la
paciencia, tolerancia, comunicacion asertiva. [...] Ha sido un reto, pero para mejorarme a

mi misma. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024)
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Por otro lado, al respecto de esa capacidad de resiliencia y del factor tiempo, estos parecen
favorecer otro aspecto como es el empoderamiento, y es que como ya se ha demostrado
anteriormente, algunos padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA al afrontar situaciones
complejas como la vivencia de la condicion del TEA, logran a partir de estas condiciones de vida
y de sus aprendizajes, asumir su realidad, construir nuevos significantes, una nueva perspectiva
frente a la vida, un sentido del si mismo y el fortalecimiento de sus capacidades individuales,
adquiriendo asi autonomia para hacer sus elecciones y tomar el control sobre su propia vida, pero
ademas, ensefian a los demas a su alrededor sobre la condicion del TEA, crean nuevas conexiones
sociales para ayudar a otros a hacer mas llevadero el diagnostico e incluso participan activamente
en grupos de apoyo a estas comunidades.

Segun lo observado, estas particularidades se ven reflejadas en tres de los cuidadores del
grupo B, (B1, B2, B4) quienes particularmente cumplen con estos dos factores antes mencionados.
En el caso de la cuidadora B1, logra asumir la realidad, construye un sentido de si mismay fortalece
sus capacidades individuales y parentales, adquiriendo la autonomia suficiente como para hacer
sus propias elecciones de vida a futuro, y establece conexiones con otros padres de nifios con
autismo a partir de la participacion en comunidades de apoyo donde recoge informacion sobre la
condicidn, pero al mismo tiempo ensefia a otros padres sobre el TEA y su experiencia de vida, y
comparte estrategias que puede ayudar a hacer mas llevadera la sintomatologia médica y

comportamental; esto lleva a que la cuidadora le encuentre un sentido a su vivencia:

Senti que estoy haciendo algo muy bonito, muy productivo. Y por eso te digo, a través de
Mateo he encontrado otros nuevos propositos, [...]gracias a Dios lo que estoy haciendo me
estd ayudando. No solamente a Mateo, a mi casa, sino que puedo ayudar a otras personas.

(Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacién personal, 10 de mayo de 2024)

Respecto a la cuidadora B2, logra con el tiempo asumir su realidad, construir un sentido de
si misma y fortalecer sus capacidades individuales y parentales, por lo que refiere sentirse en
control sobre su propia vida y la de sus hijos, estar a gusto con su situacion actual y la vivencia del
TEA como condicion de vida, y se ve a si misma como un referente para otros: “O sea, muchas

mamas me llaman y me dicen pues y tal cosa con mi hijo, y yo bueno a mi me funcioné esto,



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 119

ensayalo ta a ver como te va” (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de
mayo de 2024).

Por ultimo, esta la cuidadora B4 quien ha podido construir un sentido del si mismo mucho
mas fuerte y valioso para ella, ha logrado fortalecer sus capacidades individuales y parentales, y
encontrarle un sentido muy positivo a su vivencia, lo que la hace sentir mucho mas segura de si
misma y de sus posibilidades a futuro. Si bien no es la cuidadora que mas represente este aspecto,

se puede evidenciar como en ella se va desarrollando dicha capacidad:

Consecuencias, bueno, ha habido cosas muy positivas acerca de eso porque me he
convertido en una persona muy inteligente. Una persona mas valiente. Y también me ha
servido para superar muchas cosas que también tenia ahi y no habia sido capaz. (Madre y

cuidadora primaria, B4, comunicacion personal, 24 de mayo de 2024)

Si bien como se ha dicho anteriormente, este es un elemento que se va desarrollando con el
tiempo y la capacidad de resiliencia que posea el sujeto, vemos en el apoyo psicologico una
posibilidad para que estos padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA, logren desarrollar
dicha capacidad para posicionarse dentro de sus condiciones de vida, como un agente de cambio
dentro de su nucleo familiar, como un sujeto que defiende los derechos de su familia y
principalmente de su hijo con TEA, con lo que podra velar por el acceso a los servicios
institucionales y sociales, y con ello favorecer los procesos de desarrollo vital y de ajuste en lo
social para el menor con TEA.

A la par del proceso de asimilacion del diagnostico se puede apreciar como a partir del
crecimiento y desarrollo de estos nifios y su transito por el proceso terapéutico, los padres se van
enfrentando a las particularidades comportamentales de sus hijos con TEA, por lo que el proceso
de crianza se convierte en un reto para muchos cuidadores, quienes incluso llegan a cuestionar sus
propias capacidades parentales y aquellos recursos con los que cuentan para afrontar y dar solucion
a situaciones complejas de su cotidianidad, por ello se hace relevante explorar como se dan estos
procesos en el desarrollo del menor y qué tipo de aporte puede proveer el apoyo psicologico en

estos términos.
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8.2. Categoria 2: Capacidad Parental

Las capacidades parentales engloban las habilidades, précticas y competencias que tienen
los padres durante el proceso de crianza, que permiten, 0 no, una correcta lectura de las necesidades
fisicas, emocionales y sociales de sus hijos, para responder a éstas de manera adaptativa. Por lo
tanto, este concepto abarca diversos aspectos que terminan siendo determinantes en el proceso de
desarrollo de cualquier individuo, partiendo desde la capacidad de poder proveer un espacio que
sea seguro donde el nifio pueda crecer y desarrollarse, aportar un adecuado clima afectivo y
emocional para el desarrollo psicolégico, brindar la estimulacion necesaria para potenciar sus
habilidades sociales en la interaccién con el medio y los otros, como también saber establecer
normas y limites claros respetando la autonomia e integridad del menor en cuestién, favoreciendo
con esto el 6ptimo desarrollo fisico, emocional y social.

Esta capacidad parental es un aspecto fundamental en el desarrollo del sujeto, partiendo
desde el hecho de que, normalmente las primeras figuras de apego son los principales modelos a
seguir, siendo los principales responsables del devenir de dicho sujeto (Garcés y Chamorro, 2011).
En ese sentido, resulta importante destacar que, el papel que desarrollan las capacidades parentales
es indispensable debido a que siempre van orientadas hacia la satisfaccion de las propias
necesidades del menor, y hacia objetivos socializadores especificos, por lo que no corresponden a
practicas que puedan ser generalizables para todos los sujetos, sino que se encuentran expuestas a
constantes cambios en busqueda de responder a la particularidad de cada caso. Por lo tanto, esto
puede complejizarse ain mas cuando se habla de la crianza de un nifio con necesidades
diferenciales, debido a los retos constantes que pueden presentarse en su proceso de desarrollo
vital.

Es asi como en lo consecutivo de este trabajo, se podra apreciar lo encontrado al respecto
de esta categoria a través de ciertos elementos, tales como: la autopercepcion de capacidad parental,
que pretende explorar sobre como se nombran a si mismo las cuidadoras y como se perciben a
través del discurso del otro frente a su capacidad de respuesta a las demandas propias de la crianza;
las dimensiones parentales de autonomia psicologica, control conductual y responsividad parental,
que se toman en cuenta para indagar sobre las practicas o estrategias parentales que utilizan los
cuidadores con sus hijos. Por otro lado, los estilos de crianza, en los que se distingue y clasifica el

estilo parental que utilizan los cuidadores con los menores con TEA, y, por ultimo, las estrategias
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de afrontamiento o de autorregulacion, que dan cuenta de cudles son los recursos que utilizan las

cuidadoras para el cuidado de su propia salud mental.

8.2.1. Autopercepcion de Capacidad Parental

Hace referencia a la capacidad que poseen los cuidadores principales para generar una
evaluacion subjetiva sobre sus propias habilidades, practicas y competencias en el proceso de
crianza. Lo anterior a partir de, por un lado, como se perciben a si mismos frente a la capacidad de
responder a las necesidades del nifio; y por otro, de como se nombran a partir de lo que suponen
que otros perciben de si mismos en relacion al cumplimiento de su rol como cuidador (su propio
hijo, familiares, o personas cercanas a su vida).

Al respecto, se encontré que en la gran mayoria de los casos estudiados (A1, B1, B2, B3,
B4, B5), a excepcion del caso A2, los implicados directos en la crianza de los nifios valoran su
capacidad parental actual como positiva desde su autopercepcion, pero también desde lo que otras
personas expresan sobre ellas (B1, B4); cabe destacar que dicha percepcion sobre sus propias
capacidades puede cambiar o variar en el tiempo a medida que se enfrentan a los retos constantes
en el cuidado. Veamos el siguiente ejemplo de autopercepcion: “Siento que lo estoy haciendo bien
y que voy por un buen camino. Entonces, bueno, ahi vamos. Yo creo que lo puedo estar percibiendo
y puedo estar recibiendo también que lo estoy haciendo bien, de manera positiva” (Madre y
cuidadora primaria, B1, comunicacion personal, 10 de mayo de 2024).

Del mismo modo, en los casos Al, B2 y B5, la autopercepcion de capacidad parental se
encuentra reforzada por la percepcion expresada que tienen sus hijos sobre ellos en el cumplimiento

de su rol como cuidador:

Yo me considero buena, porque tengo [...] muy buen acompafiamiento con mi hijo y muy
buena comunicacion asertiva, porque es que no es tener comunicacién por como te fue en
el colegio. Es analizar y ver en qué estado esta tu hijo en ese momento, para poder buscar
soluciones y ayudarlo si es el caso. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion
personal, 17 de mayo de 2024)
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Lo importante aqui es que, segun lo encontrado, esta autopercepcion de capacidad parental
termina reflejandose de manera directa en esa relacion bidireccional que se maneja entre padres e
hijos, ya que una valoracion positiva del vinculo influye sobre el bienestar que cada uno
experimenta, pudiendo instaurarse como un recurso protector para ambos.

Por otra parte, resulta llamativo como en el caso de la cuidadora B5 la valoracion que hace
de las capacidades parentales actuales se pone en contraste con las experiencias de crianza que
vivio en el pasado con su hijo, dado que, a pesar de calificar actualmente como buena su capacidad
de respuesta, esto no impide que pueda hacerse un anélisis en retrospectiva para evidenciar ciertas
acciones que en el presente califica como erréneas.

Esto, a su vez, ratifica que dicha valoracion sobre la capacidad de respuesta posee un
caracter dindmico en el tiempo que se modifica a través de la experiencia diaria y continua con la
condicion. Este cambio en la valoracion puede deberse a que a medida que los cuidadores se
enfrentan a los retos diarios de la crianza, se ajustan y conocen mas sobre la condicion, generan
cambios sobre las pautas de crianza que permiten demostrar mejorias no solo en el desarrollo del
menor, sino también en la dinamica relacional, tal y como lo expresa la cuidadora B5: “En ese
momento, bien. Pero si, fui muy dura con él. Antes de saber que él tenia [autismo]... Muy duro”
(Madre y cuidadora primaria, B5, comunicacion personal, 5 de junio de 2024).

En el caso de la cuidadora A2, el cuidador principal realiza una diferenciacién entre el rol
que deberia desempefiar como madre y el rol que deberia desempefiar un padre, al tratarse de una
madre soltera que asume al 100% la responsabilidad de la crianza de su hijo. En ese sentido,
considera que el rol paternal lo cumple de manera eficiente debido a que se encuentra en la
capacidad de proveer econémicamente lo necesario para sostener el ndcleo familiar de manera
instrumental. No obstante, considera que su rol como madre, en referencia a la capacidad de
responder sobre asuntos mas emocionales de la crianza, no es ejecutado de manera correcta,
manifestando una percepcion negativa del mismo, a pesar de que la valoracion que su hijo hace en
funcién de su rol como cuidadora es positiva; en este punto se hace necesario resaltar que, esta
valoracion realizada por dicha cuidadora responde mas a un creencia cultural que ha venido
trasmitiendose generacionalmente, y no necesariamente a lo que realmente esta designado como el

rol paterno:
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Como madre mala, yo soy mas bien como el papa. Yo como papa me considero bueno. No
falta el arriendo, no falta los servicios, no falta la comida, contrario a lo que otros perciban.
[...] Como papé bueno. Como mam4, que les hago la comida, me acuesto a ver mufiequitos

con ellos. (Madre y cuidadora primaria, A2, comunicacion personal, 5 de junio de 2024)

En ese sentido, no logran observarse diferencias significativas entre grupos en términos de
las valoraciones que las cuidadoras realizan sobre su capacidad de respuesta o de alguna relacion
directa existente con el acompafiamiento profesional recibido. En general, existe una percepcion
positiva que se encuentra mas ligada a aspectos de las vivencias que como cuidadoras han tenido
que atravesar en el proceso de crianza y desarrollo de sus hijos, y como a través de los desafios
enfrentados y las adecuaciones llevadas a cabo se han logrado evidenciar cambios sobre las pautas
de crianza que no solo son reconocidas por otras personas, sino que también son identificadas y
expresadas de manera directa por las cuidadoras.

Mas alla de esa autopercepcion de capacidad frente al cuidado de los hijos, encontramos
que, estas practicas ejercidas por los padres y cuidadores en funcion del cuidado, median esa
relacion bidireccional que sostiene entre ambos, ya que a medida que los cuidadores se enfrentan
a los retos diarios de la condicién, van generando cambios y ajustes en sus pautas de crianza,
permitiendo con ello mejorias no solo en el desarrollo cognitivo, emocional y social del menor,
sino también en la dindmica relacional que sostienen, creando asi un calido ambiente familiar. En
funcion de esto se consider6 relevante entonces explorar como se configuraban esos estilos de
crianza que marcan las formas de relacionamiento entre ambas partes y dirigen el cuidado hacia

unos objetivos socializadores.

8.2.2. Dimensiones Parentales y Estilos de Crianza

Aqui se tom6 en cuenta las 3 dimensiones parentales consideradas por Steinberg et al.
(1989) para el desarrollo de la Escala de estilos de crianza de Steinberg (1968), las cuales nombran
como, control conductual, autonomia psicoldgica y responsividad parental, pero ademas se exploro
los estilos de crianza resultantes de la interaccion entre dichas dimensiones, los cuales se conocen

como: estilos autoritativo democratico, autoritario, indulgente permisivo, y negligente.
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Segun lo descrito por estos autores, los estilos de crianza vienen a ser entonces ese conjunto
de actitudes y comportamientos que emiten los padres frente al cuidado de sus hijos, los cuales
abarcarian varias funciones parentales centradas en ese rol educativo y socializador, e incluyen las
dindmicas de interaccion que se establecen en la relacion bidireccional entre padres e hijos.
Respecto a las dimensiones parentales tenemos que, la autonomia psicoldgica se refiere al grado
en que se percibe que los padres utilizan estrategias democraticas, no coercitivas ni represivas, en
las cuales se toma en cuenta las opiniones de sus hijos, los alientan al desarrollo de la autonomia y
el amor propio, les ensefian sobre responsabilidad subjetiva, y promueven el desarrollo de sus
habilidades emocionales (Steinberg,1989, en Delgado y Arias, 2021).

Por otro lado, el control conductual se refiere a esas estrategias y técnicas empleadas por
los padres para regular y dirigir el comportamiento de sus hijos, las cuales se materializan en el
establecimiento de normas, limites y sanciones, y el seguimiento de las actividades que estos
realizan. Por Gltimo, la responsividad parental, tiene que ver con esa dimension afectiva de los
padres, en la que se evalla la percepcion que tienen sus hijos de sus conductas de acercamiento
emocional, la sensibilidad y el interés que muestran, la confianza mutua que establecen y el tiempo
de calidad que comparten como familia (Steinberg,1989, en Delgado y Arias, 2021).

Segun los resultados obtenidos en relacion a estos estilos de crianza, se hace dificil
determinar eficazmente el estilo especifico utilizado, por tres razones: 1) en la mayoria de los casos,
no se encontro suficiente informacién como para determinarlo, 2) la particularidad de cada nifio se
confrontaba con las particularidades de sus cuidadores (historia, contexto, conflictos, capacidad de
expresion, estilos de afrontamiento, capacidad de gestion emocional, disposicion de tiempo,
conocimientos, estilo comunicativo, etc.), y 3) las particularidades de cada nifio con TEA suponen
la demanda de una capacidad comprensiva, paciente y tolerante por parte de los cuidadores hacia
las actitudes y comportamientos del nifio, por lo que se hace complejo determinar en algunos casos
el limite entre un estilo autoritativo democratico y un estilo indulgente permisivo.

Pese a lo anterior y en términos de comparacién entre grupos, se pudo distinguir en el
discurso de las cuidadoras, practicas y actitudes que tienen que ver con estos dos estilos en
particular, mismos que se constituyen en una diferencia significativa entre ambos grupos (A y B).
Y es que, en lo que se pudo observar las cuidadoras del grupo A parecen brindar una gran cuota de
autonomia psicoldgica y una alta afectividad en sus hijos, llegando a verse muy limitado el control

conductual, lo que permite advertir una tendencia hacia la implementacién de practicas desde un
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estilo permisivo indulgente, donde estas cuidadoras se muestran poco directivas, no imponen
normas ni limites, entregando a sus hijos la autonomia para el control y la regulacién de sus propias
actividades y la toma de decisiones con muy poca interferencia por parte de ellas, sin embargo, son
muy afectuosas y orientadas hacia la persuasion, por lo que no son confrontativas y tienden a ceder
ante las demandas de sus hijos; el problema de esto es que, ante el establecimiento de normas y
limites poco claros, se manifiestan en los menores dificultades de ajuste comportamental que
influencian las dinamicas de relacion sostenidas en el nacleo familiar.

Esto quizas responda a lo antes ya mencionado y es que, estas cuidadoras son madres que,
en el cumplimiento de sus responsabilidades laborales, terminan destinando muy poco tiempo al
proceso de la crianza por lo que tienden a compensar o ceder ante sus hijos, 0 porgue no cuentan
con la orientacion por parte de un especialista frente a estrategias mucho mas efectivas para el
establecimiento de la norma.

Ejemplo de esto se tiene el caso de la cuidadora Al donde se pudo observar, ese limite tan
difuso entre uno u otro estilo, pues este tipo de actitud comprensiva, paciente y tolerante asumida
por la cuidadora frente a la actitud dominante de su hijo, hizo imposible distinguir donde el limite
entre ambos se franquea. Es asi como esta cuidadora, menciona acciones que considera
responsabilidades que el nifio gestiona de manera independiente, y resalta esa cuota de autonomia
que le brinda al menor cuando se establece alguna norma, sin embargo, no se observan lineamientos
claros al ejercer pautas de control conductual sobre el comportamiento del este, y, lo que se percibe,
es una linea muy difusa entre respetar su voluntad y establecer pautas de crianza efectivas donde
el menor posea responsabilidades a cargo dentro del hogar, que sean directamente establecidas por

las figuras cuidadoras:

Por ejemplo, se le dice, “Bueno Carlos, [...] el papd y la mama le gusta ver television”
entonces, porque él antes no, [...] que el televisor solamente era de él [...] entonces ya lo
hizo él solo (establecer la regla). Ah que entonces si, antes de ir al colegio y cuando llegara
del colegio un ratico mientras que se hacia de noche. El mismo lo quiso, entonces bueno,
entonces nosotros acatamos que esa es la regla, [...] porque él dice cuando no le gusta, [...]
entonces si, se le tiene como en cuenta la opinion. (Madre y cuidadora primaria, Al,

comunicacion personal, 8 de mayo de 2024)
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Esto evidencia que el menor se convierte en una figura de autoridad al instaurar normas que
van en via de sus propios intereses, y que al ser establecidas dentro del circulo familiar no aparece
explicitamente una figura que cuestione o que incluso pueda modificar la regla establecida por él,
solo existe la posibilidad de transformar dicha norma si el nifio considera que pueda hacerse de
esta manera. En este caso los padres no se ubican directamente como las figuras principales de
cuidado, por lo que, deben descargar la mayor parte de la crianza sobre la abuela del menor, y ésta
posee una tendencia a ceder frente a los deseos del nifio a manera de no generar conflictos en la
relacion.

Mientras que frente al grupo B, se puede observar un mayor equilibrio entre las dimensiones
de control conductual, autonomia psicologica y resposividad parental que como tal marcan una
tendencia hacia la utilizacion de un estilo de crianza autoritativo democrético, el cual esta
caracterizado por la exigencia en el cumplimiento de las normas, el manejo de altas expectativas
educativas, la monitorizacion de la conducta, pero donde también se fomenta la autonomiay la
capacidad de toma de decisiones en el menor, aplicando a su vez cierto grado de afectividad que
refleja calidez emocional, lo que les permite méas adelante a estos padres, ser consultados por sus
hijos ante cualquier dificultad de la vida.

Es asi como se puede evidenciar en este grupo, que cada cuidadora enfrentandose a la
particularidad de su caso, crea e implementan estrategias que pretenden motivar al nifio al
establecimiento de rutinas de manera independiente, o incluso a disfrutar de actividades de interés
de manera autobnoma, reforzando dichos aspectos conductuales a partir de actitudes de aprobacién
y acompafiamiento, sin dejar de lado el control conductual, lo que parece mostrarse como un
mecanismo efectivo que termina reflejando los efectos deseados sobre la crianza.

En este sentido, se puede observar cdmo el acompafiamiento profesional psicol6gico que
recibieron estas cuidadoras les brindé una gran cantidad de recursos para establecer estrategias mas
estructuradas que permitieran la creacion de habitos mas efectivos en los nifios, y se basaron mas
que todo en la utilizacion de reforzadores positivos que se implementaron a partir de los intereses
particulares del menor.

Esto se refleja por ejemplo en el caso de la cuidadora B1, en quien se evidencia la
implementacion de estrategias de control conductual que parecen resultar mas faciles de asimilar
para el nifio, como es el caso del juego, que, en ultima instancia, terminan teniendo el mismo nivel

de efectividad sin que necesariamente deba hacerse uso de la imposicion de normas. Estas



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 127

dindmicas demuestran como haciendo uso de reforzadores positivos como el trueque, se puede
respetar la autonomia del menor, y aun asi lograr efectos beneficiosos para alcanzar objetivos que
son de vital importancia para el correcto desarrollo del sujeto: “Hay unas que si las podemos meter
en un juego y si entran, ¢cierto? Hay otras que no, ni con juego. Por ejemplo, la comida, la comida,
ni jugando entra, ¢si? [...] Entonces, cojo, hago el trueque” (Madre y cuidadora primaria, B1,
comunicacion personal, 10 de mayo de 2024).

Tambieén se tiene el caso de la cuidadora B3, donde este uso de reforzadores positivos se
utiliza para motivar al nifio al cumplimiento de sus obligaciones, demostrandole que si realiza las
responsabilidades que se encuentran a su cargo, va a recibir una recompensa positiva como
disponer de tiempo en su Tablet, o por ejemplo como en el caso de la cuidadora B5 que promueve
el autocuidado, el cumplimiento de obligaciones en el hogar y la autonomia, como un habito en su
vida diaria mediante practicas sencillas que puede realizar el menor. Esto demuestra como al
ejercer el control conductual a partir de la implementacion de tareas simples en el hogar, pueden
irse introduciendo el desarrollo de habilidades practicas e incluso de autocuidado, que pretendan

fomentar la autonomia, la responsabilidad y el desarrollo personal del individuo:

Yo por ejemplo le digo, [...] siempre que juegue tiene que recoger los juguetes. Le estoy
ensefiando a que trate de tener la cama, mantener las cositas pues en orden. Y le estoy
ensefiando pues, de por si de que se vista solo, porque él siempre le dificulta mucho. (Madre

y cuidadora primaria, B5, comunicacion personal, 5 de junio de 2024)

Y en el caso especifico de la cuidadora B2, ésta refiere el acompafiamiento psicolégico
como un recurso importante para guiarla en el establecimiento de normas y adecuaciones, donde,
por recomendacién de los especialistas, se le entregd una fraccion importante de responsabilidad
al nifio con la condicidn de que éste continue siendo el encargado de labores especificas en el hogar.
Asi pues, aunque la cuidadora presente limitantes contextuales para el establecimiento de normas,
esto no le impide que se encuentre en la posibilidad de tener reglas que considere que no son

negociables:

Yo le hacia mucho caso a lo que me decia el psicélogo. O sea, si fui muy estructurada, si

que le vamos a trabajar esto, entonces lo haciamos de esa manera. O la neuropsicéloga,
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vamos a trabajar asi, asi, asi, y con la norma, con la normay con los tiempos, porque Lucas
se maneja asi, y a mi me funciona, y me va super bien. Me va super bien, con las
adecuaciones. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacién personal, 17 de mayo de
2024)

Este caso es un ejemplo claro de objetivos alcanzables por un adecuado control conductual,
pues la cuidadora ha logrado delegar la responsabilidad del cumplimiento académico totalmente al
menor, favoreciendo su autonomia y capacidad de respuesta ante los compromisos impuestos por
la institucion educativa. Esto demuestra como a través del acompafiamiento continuo pueden
Ilegarse a la consecucidn de avances significativos en el proceso de desarrollo del nifio con TEA,
que, en ultima instancia, puede disminuir la sobrecarga en responsabilidades experimentada por

los cuidadores a cargo, tal y como expresa la cuidadora B2:

Y bueno, y con sus actividades escolares, yo en eso no me meto, porque yo lo solté hace
dos afios. Entonces él todas las cosas de la escuela, las hace él, solo. Algin tema que él no
entienda, él viene y me pregunta. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal,
17 de mayo de 2024)

En ese sentido, se evidencia la importancia de la capacidad parental al momento de
desarrollar estrategias que se ajusten a las capacidades particulares de cada menor frente al
cumplimiento de los deberes cotidianos, pero que, a su vez, permitan y promuevan la autonomia
generando que la responsabilidad individual se convierta en un continuo, otorgandole un papel
activo sobre las necesidades que puedan presentarse dentro del circulo familiar. Es por esto por lo
que el control conductual ejercido por los padres y/o cuidadores se convierte en un eje central al
momento de pretender promover la autonomia del menor, pues el establecimiento de rutinas, reglas
y limites debe estar presente como un proceso normal y natural de la crianza, no obstante, este no
debe llegar a medidas coercitivas donde el cumplimiento de las responsabilidades se asigne como
un asunto inflexible que el sujeto cumpla como una mera obligacion.

Por ultimo, cabe destacar que frente a la responsividad parental en especifico, permite
construir esa relacion amorosa y de confianza que fortalece el vinculo entre padres e hijos, pero,

ademas, parece brindar esa cuota de afecto que motiva al menor a corresponder ante el control
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conductual que desean ejercer sus padres, genera la seguridad en ellos de confiar en sus propias
capacidades y explorar su autonomia, a la vez que va desarrollando sus habilidades emocionales.

En suma, se hace necesario resaltar como el acompafiamiento terapéutico obtenido para el
menor, puede ayudar a los padres a utilizar unos estilos de crianza més efectivos que cumplan con
los objetivos socializadores, pero que a su vez sostengan una calida dinamica relacional entre
ambos, y, es aqui donde se evidencia el potencial del apoyo psicologico individualizado, como una
estrategia que puede llegar a reforzar o guiar el proceso de la crianza favoreciendo con ello el
desarrollo del menor y el fomento de un buen ambiente familiar.

Adicionalmente a estos aspectos, y reconociendo que el proceso de la crianza no es facil y
Ileva consigo experiencias complejas que pueden poner en duda no solo su capacidad parental, sino
también su capacidad de afrontamiento para atender los retos diarios de la condicidn se hace
importante explorar cuéles son esas estrategias y recursos personales que poseen las cuidadoras, en
funcion de su capacidad de respuesta ante el cuidado del menor y su propia salud mental.

8.2.3. Estrategias de Afrontamiento y de Autorregulacién Emocional

La regulacion emocional es el proceso mediante el cual el sujeto puede monitorizar y
revaluar las emociones que esta experimentando, tanto positivas como negativas, para influir y
redirigir su conducta hacia unos objetivos y metas que pueden ser individuales o sociales, mediante
estrategias que modulan la expresion y la intensidad de las emociones, para con ello responder de
una manera mas ajustada y adaptativa al contexto o la situacion que este experimentando (Giuliani
etal., 2015; Gomez y Callejas, 2016; Gross, 1998; Thompson, 1994).

Estas estrategias son mecanismos utilizados por las cuidadoras, en aras de regular esos
estados emocionales negativos, en los que se ve implicados sentimientos desagradables como la
ira, tristeza, miedo, ansiedad, y frustracion, entre otros. Por lo que, dichas estrategias pueden estar
orientadas a lograr un funcionamiento méas adaptativo y ajustado a su rol de adulto y cuidador, y a
las exigencias contextuales que demandan su capacidad de respuesta. De este modo, estas
estrategias tienen que ver con los estilos de afrontamiento del cuidador, ya que estos suelen ir
dirigidos a regular emociones negativas como las antes descritas.

Dichos estilos de afrontamiento segun Lazarus y Folkman (1986) son “aquellos esfuerzos

cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
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demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de
los recursos del individuo” (p. 141). De ahi que estos estilos tengan dos funciones especificas, una
maneja el problema que causa angustia (centrado en el problema) y otra a regular la respuesta
emocional que le remite el problema (centrado en la emocion). Dentro de estos estilos existen
formas de afrontamiento que el sujeto utiliza segun la situacion que enfrente, lo que se conoce
como estrategias de afrontamiento o de autorregulacion emocional.

Estas estrategias pueden estar dirigidas al procesamiento cognitivo 0 a acciones
comportamentales, que naturalmente pueden ser adaptativas o desadaptativas. Asi pues, las
adaptativas estan dirigidas a disminuir la intensidad de la emocién y resolver el conflicto, tales
como la reevaluacion cognitiva, la aceptacion del evento, la focalizacién en pensamientos
positivos, la expresion emocional (que implica una descarga controlada de la emocion), la
planeacion y resolucion del problema, la atencion selectiva o focalizada hacia otros estimulos
(danza, correr, caminar, hacer ejercicios, ver TV, jugar, el empleo de técnicas de respiracion y
meditacion, etc.) y la valoracion positiva de los acontecimientos, entre otras. Por otra parte, las
desadaptativas, conducen a empeorar o prolongar en el tiempo la presencia de estas emociones
negativas, tales como la evitacion, el distanciamiento o aislamiento, la negacion, la minimizacion,
la rumiacién, la culpa o el autocastigo, entre otros (Compte, A., 2014; Hervas, G., 2011; Hervas y
Moral, 2017; Lazarus y Folkman, 1984).

De acuerdo con los resultados obtenidos, las estrategias de gestién emocional mas utilizadas
por los cuidadores se basaron en estrategias adaptativas como la expresion emocional, la
focalizacién de la atencidn en otros estimulos, la planeacion, basqueda y resolucién del problema,
y estrategias desadaptativas como la negacion y el aislamiento social.

En el caso de las cuidadoras Al, B1 y B4, estas indican usar estrategias centradas en la
emocion donde usan el llanto para liberar la carga emocional que supone una situacién
problematica o frustrante por la que pasan. Esto se puede evidenciar en los siguientes comentarios:
“A veces lloro mucho, por muchas cosas, porque si, porque a veces no lo ayudo bien, hay veces
gue quisiera estar mas, pues, con mas tiempo por la noche, sentarme con él, pero no” (Madre y
cuidadora primaria, Al, comunicacion personal, 8 de mayo de 2024). “Yo nunca he dejado llorar,
yo siempre he sido una sensible, soy una persona muy sensible, pero siento que la lagrima sana,

¢si? Llorar sana” (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacion personal, 10 de mayo de 2024).
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En la cuidadora B1, logran evidenciarse diferentes estrategias de afrontamiento como
focalizacion de la atencion en otros estimulos al refugiarse en sus creencias religiosas utilizando la
oracion y la meditacién como una forma de calmar sus angustias; adicionalmente, realiza ejercicios
fisicos, como una fuente de descarga de tensiones y de autocuidado para su salud mental y fisica,
por lo que esta hace parte de sus rutinas diarias, e incluso, es posible ver en esta misma cuidadora
la utilizacién de estrategias como la reformulacién positiva, en la que transforma la connotacion
negativa gque tiene un evento considerado negativo y le da una valoracion positiva y consciente al

respecto de la condicion de su hijo:

Ahi entendi que Mateo si tenia un trastorno de espectro autismo (autista), [...] entendi que
no es malo, entendi que no es una enfermedad porque realmente si fuera malo lo estaba
viendo era como una enfermedad. Entendi que si tenia que hablar en positivo, pero siendo
consciente, haciendo un trabajo consciente. (Madre y cuidadora primaria, Bl,

comunicacion personal, 10 de mayo de 2024)

Mientras que las cuidadoras B2, B3, B4, B5, salen a caminar como en una especie de
“tiempo fuera” para poder calmar sus emociones negativas, pensar o reflexionar sobre sus proximas
acciones, entender lo que les esta pasando, o también para dedicar tiempo a si mismas y liberar
tensiones.

Por otra parte, dentro de las estrategias adaptativas, también se encuentran las que son
centradas en el problema, como lo es la busqueda de informacién, planeacion, busqueda de
soluciones y la resolucién del problema. Este tipo de estrategias son evidenciadas en las cuidadoras
Al, A2, B1, B5 quienes al momento de recibir el diagndstico teniendo pocos conocimientos sobre
el tema, hacen una basqueda de informacion y posibles medidas a tener en cuenta en la crianza de
nifios con TEA, lo que les permite dar una comprension inicial a la condicion; ademas, realizaron
el seguimiento respectivo del plan de acompafiamiento disefiado por los especialistas, como una
forma de resolver aquello que les genera preocupacion.

Dentro de las estrategias desadaptativas evidenciadas en algunas cuidadoras encontramos
la negacion, que es utilizada en el momento de recibir el diagnostico por las cuidadoras Bl y B4,
y el aislamiento social, que es utilizado por esta Gltima cuando refiere sentirse triste 0 abrumada

por la situacion que le acontece, lo que al final la afecta a ella, pero también a su hijo: “No quiero
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que nadie me diga nada. Quiero es encerrarme y quiero estar sola. Y me da un pesar después con
el nifio porgue yo lo llevo a esa situacion también” (Madre y cuidadora primaria, B4, comunicacién
personal, 24 de mayo de 2024).

En definitiva, lo que se evidencia en términos de estilos y estrategias de afrontamiento es
que los dos grupos de estudio usan ambos estilos y estrategias de regulacion, para responder a las
diferentes situaciones, unas mas adaptativas que otras, dependiendo de la naturaleza y complejidad
del problema. En general, se observa una mayor tendencia a recurrir a estrategias de afrontamiento
centradas en la emocion, y esto puede darse asi debido a que para las cuidadoras estas estrategias
son mas accesibles frente a problemas inmediatos que puedan presentarse de manera frecuente en
su cotidianidad desde los retos del proceso de crianza.

Por otro lado, se pudo observar otros aspectos notables en la utilizacion de dichas
estrategias, y es que, si bien algunas cuidadoras utilizaban méas de una estrategia reguladora, habia
varias que referian tener una sola forma de confrontar la situacion o descargarse emocionalmente,
no conocian otras estrategias a utilizar, o no tenian el tiempo suficiente para implementarlas, como
es el caso de las cuidadoras del grupo A, y la cuidadora B3 del grupo B.

Por tanto, recibir orientacion sobre el tema, donde se le oriente e instruya a los cuidadores
sobre estrategias mas adaptativas a manera de una caja de herramientas que puedan utilizar, puede
favorecer un buen clima en el hogar e influenciar ademas sus practicas de crianza. Entendiendo
con esto que entre mayor sea la cantidad y calidad de apoyos que reciban se esperaria que el
cuidador esté en la capacidad de generar respuestas mas adaptativas para su propio beneficio y el
de otros que estén bajo su cuidado, teniendo un impacto positivo no solo sobre la calidad de vida
que experimenta el cuidador, sino también sobre el menor en cuestion. Lo anterior, es relevante ya
que se le brinda al cuidador la posibilidad de poder desarrollar dichas capacidades o fortalecer esos
recursos de afrontamiento, en aras de facilitar el proceso de asimilacion del diagnostico TEA,

fortalecer sus capacidades parentales, y potenciar sus recursos psiquicos para la vida.
8.3. Categoria 3: Bienestar y Calidad de Vida Familiar
Cuando se habla de bienestar, Valdés (1991) sefiala que es un concepto que abarca, por un

lado, multiples situaciones que determinan a un sujeto en particular, tales como el acceso a bienes

materiales, servicios de salud, tiempo libre, y demas; pero, también, a la capacidad y posibilidad
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de experimentar estados emocionales internos que la persona valore como valiosos tras la
realizacion de deseos, anhelos y planes de vida.

Asi pues, la calidad de vida familiar si bien se encuentra estrechamente relacionada con la
calidad de vida individual, posee un marco de referencia distinto que pretende brindar una vision
integral tomando en cuenta a cada sujeto que compone la unidad familiar; por tal motivo, tal y
como afirma Fernandez et. al (2015), dicho concepto se ha convertido en un eje central a la hora
de pensar en servicios y programas que pretendan brindar acompafiamiento a familias que estan
conformadas por individuos con necesidades diferenciales; de esta manera, el autor resalta algunos
consensos existentes dentro de la academia sobre la calidad de vida familiar.

En primer lugar, dicha dimension se encuentra estrechamente relacionada con la impresién
subjetiva de satisfaccidn que posea cada individuo que conforma el ndcleo familiar; segundo, esta
evidencia como la familia se encuentra en la capacidad de responder frente a las necesidades
individuales que cada uno de sus miembros presente en diferentes areas de su vida; y, por ultimo,
no se puede concebir la familia en su totalidad atendiendo a descripciones de individuos, dado a
que, aspectos como la cohesion, interaccion, toma de decisiones y demas, son aristas que influyen
a la hora de pensar sobre dicho concepto.

Dicho asi, la relacion entre ambos conceptos resulta indisoluble, ya que, nos muestra que
al hablar de calidad de vida familiar se debe tomar en cuenta la particularidad de cada uno de los
sujetos que conforman el nacleo primario, mostrando la importancia de que los apoyos se extiendan
sobre todos los que lo conforman al tratarse de un ambiente donde, a través de la interaccion, todos
se determinan entre si; pero, también, reconoce el potencial de impacto que pueden generar un
trabajo articulado que involucre a toda la familia al tratarse del afrontamiento constante de una
condicion como el TEA.

Dicho asi, dentro de las subcategorias encontradas se encuentran: las necesidades del
cuidador, donde se explora sobre las necesidades sentidas, normativas y expresadas que
experimentan los padres y/o cuidadores que se encuentran a cargo del proceso de crianza del nifio
con TEA, a partir de la idea de que asumir dicho proceso impacta sobre otras areas e individuos
que participan en la vida del menor; por otro lado, el bienestar psicolégico subjetivo del cuidador
teniendo en cuenta la valoracion que éste hace sobre sus condiciones de vida y sobre si mismo

frente a aspectos del funcionamiento, fisico, psiquico y social de si mismo.
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De la misma manera, se indaga sobre los apoyos institucionales y sociales que les han sido
ofertados al momento de asumir el proceso diagnostico e interventivo del menor, se explora sobre
el apoyo psicolégico como un recurso que oriente e instruya, pero que también acompafie el
proceso de crianza de un nifio con la condicién. Y, por Gltimo, se hace un recuento sobre el concepto
de calidad de vida familiar, destacando aquellas variables que son tenidas en cuenta a la hora de
determinarla, como una forma de revisar en base a los resultados obtenidos, como estas variables,

influyen sobre la calidad de estas familias con TEA.

8.3.1. Necesidades del Cuidador

Moreno etal. (2015) explica la necesidad como un sentimiento o estado donde se
experimenta carencia o déficit, acompafiado del impulso por suprimir dicha falta. Dentro de los
tipos de necesidades se pudo encontrar estan las necesidades sentidas, que son aquellas que el sujeto
percibe como necesarias; seguido de las necesidades normativas, que son las que pueden ser
percibidas o definidas por el criterio de un profesional a partir de una evaluacion individualizada;
y, por ultimo, las necesidades expresadas o demandas del servicio, cuando una necesidad es sentida,
pero incluye la accion misma de buscar el apoyo (Thompson et al., 2010).

En primer lugar, un hallazgo a destacar es que, en la totalidad de los casos de ambos grupos
se observan necesidades sentidas y expresadas que abarcan distintos aspectos de la experiencia de
cada familia; por un lado, necesidades con relacién a situaciones o condiciones que van en via de
un mejor desarrollo para el menor; pero, por otro lado, aspectos que van orientados hacia
necesidades percibidas por el mismo cuidador que tienen implicaciones sobre su bienestar
subjetivo.

En el grupo A, ambas entrevistadas manifiestan una necesidad explicita de disponer mayor
tiempo para compartir con sus hijos, para en primer lugar, poder tener una participacion activa en
el proceso de desarrollo vital de su hijo, lo que les permitiria estar mas informadas y tener una
mejor comprensién frente a lo que les sucede; como también, para ser participe en el proceso de

salud del menor, dado a que no se desempefian como sus cuidadoras permanentes:

Pues a mi me gustaria mas tiempo, [...] no solamente un dia a la semana que yo tengo

descanso, [...] porque ya uno llega y hace mas otras labores en el hogar entonces, eso es
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como, me gustaria como mas apoyo con él, pues yo estar mas con él. (Madre y cuidadora

primaria, Al, comunicacion personal, 8 de mayo de 2024)

Por otra parte, en el grupo B pueden inferirse necesidades de naturaleza un poco distintas,
que se orientan més hacia el cuidador como sujeto también de cuidado; en ese sentido, B1 identifica
la necesidad de disponer tiempo para si misma producto del agotamiento generado por asumir de
manera directa el proceso de crianza del nifio con TEA, pero, también para responder frente a la
crianza de sus demas hijos. Esta cuidadora sefiala la importancia del apoyo profesional a las figuras
parentales desde la idea de que, si se realiza un adecuado acompafiamiento familiar, se estara en la
posibilidad de brindar mejores condiciones que permitan el Optimo desarrollo del menor,
concibiendo las necesidades del menor como un proceso continuo donde se ven implicados

diferentes agentes, como el cuidador principal. Como ejemplo se tiene el siguiente comentario:

El cuidador es mas importante ain que el nifio. Mira, al nifio por EPS le van a hacer todos
los procedimientos que le tenga que hacer, y él tiene que empezar a crecer [...], €l va a
encontrar el camino; pero, o posiblemente no lo encuentre, pero porque nosotros los
cuidadores no lo encontramos. O sea, tengo que estar bien yo para que mi hijo pueda estar

bien. (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacién personal, 10 de mayo de 2024)

Del mismo modo, B2 resalta no solo la percepcion de necesidad que como cuidador
principal se pueden experimentar durante el proceso de crianza, sino también la importancia de que
desde la institucionalidad se conciban este tipo de necesidades expresadas como otro asunto de
interés, debido a la cantidad de retos que de manera continua puede traer consigo la condicion, no
desde una vision reducida a signos y sintomas individuales, sino como un proceso que

transversaliza a la familia completa:

Yo no tuve quien me orientara. A él lo protegian, ¢y a mi? Yo me sentia muy sola, sola,
mal, sola, mal. O sea, por eso te digo, es muy importante el acompafiamiento... a los chicos
es importantisimo, pero créeme que a los padres el doble. Porque esas son las guias de ellos.

Si yo como guia y estoy mal, ;cdmo pretendes tl que mi hijo esté bien? Si yo soy la guia'y
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lo que él vea a diario. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo
de 2024)

Educar mas a los padres, que las EPSs como tal sean mas inclusivas con padres que tengan
hijos con diagndstico [...], porque nos ignoran mucho [...], entonces muchas veces no
sabemos manejar nuestras emociones [...], ya cuando a uno se le salen las manos, uno pide
ayuda a gritos, y nadie te ayuda. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal,
17 de mayo de 2024)

De este modo, si bien en ambos grupos pueden experimentarse necesidades comunes
orientadas hacia un mayor bienestar del menor, en el grupo B se muestran de una manera mas clara
necesidades encaminadas hacia las figuras cuidadoras, teniendo en cuenta que el compromiso en
el nivel de cuidado es mucho mayor al tratarse de personas que, en su mayoria, se dedican de
manera exclusiva a las labores de crianza, lo que ha representado mayores cambios en sus
dindmicas y calidad de vida familiar, permitiendo que la percepcion de necesidades sobre si
mismos se haga mas evidente. Asimismo, también es importante destacar el hecho de que estas
cuidadoras conciban estas necesidades propias como algo relevante y de cuidado, dentro de los
procesos de acompafiamiento que se realizan al menor, permitiéndoles ubicarse como sujetos de
atencion dentro de los procesos interventivos.

Si bien se ha hablado de algunos tipos de necesidades a los que se da lugar en el hogar y
especificadamente en el cuidador, se ha de tener en cuenta que esta percepcion sobre sus propias
necesidades en conjunto con las del menor, contribuyen a construir esa valoracion subjetiva de
bienestar psicoldgico que poseen las cuidadoras, en tanto dichas necesidades se ven atendidas y
sean consideradas como satisfactorias, lo que se reflejara en ese sentir positivo frente a si mismo,

frente a la vida, y la experiencia del TEA como condicién de vida.
8.3.2. Bienestar psicoldgico subjetivo del cuidador
El bienestar subjetivo es el juicio, valoracion o grado de satisfaccion que un sujeto hace de

sus condiciones de vida, y la percepcion de control o influencia de alguna situacion que los

determina; mientras que el bienestar psicoldgico segin Gonzalez y Garcia (2000) expresa el sentir
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y pensar positivo sobre si mismo, definido por su naturaleza subjetiva experiencial respecto a
aspectos particulares del funcionamiento fisico, psiquico y social del individuo.

Es decir que el bienestar psicoldgico subjetivo se podria considerar como la valoracion
positiva que hace el cuidador acerca de si mismo y de sus condiciones de vida con relacion a sus
experiencias vitales, las cuales se encuentran condicionadas por su propia capacidad funcional,
ademas, de la percepcion de dominio que tiene para enfrentar ciertas situaciones complejas que
pretendan determinarlo. Este término también hace referencia a la impresion subjetiva de
satisfaccion, la cual es uno de los factores que determinan la calidad de vida familiar, como una
variable dindmica constituida por los aspectos personales y sociales de cada uno de sus miembros
(Fernandez et al., 2015).

En este sentido, todos los cuidadores refieren en su discurso, desde una mirada retrospectiva
o actual, la valoracién que hacen de sus condiciones de vida y la satisfaccion que tiene con ella.
No obstante, en dichas valoraciones se puede evidenciar la influencia de varios factores, entre ellos:
1) los apoyos sociales, familiares e institucionales con los que cuenta el menor y sus cuidadores,
2) los recursos econdmicos que posea el nucleo familiar y el nivel de adaptacion frente a estas
condiciones, y 3) la capacidad de resiliencia del cuidador y la valoracion positiva o negativa que
se tenga del TEA como condicién de vida.

Frente a la comparacion entre grupos, la diferencia mas significativa la constituye el factor
temporalidad, es decir, el tiempo que llevan en el proceso diagnostico y el de acceso al
acompafiamiento terapéutico del menor. Segln lo anterior, se encontré que la mayoria de las
cuidadoras del grupo B, suelen referir en su discurso valoraciones mucho mas positivas en lo actual
de sus condiciones de vida y la satisfaccién que tienen con ella, en tanto que, las valoraciones
negativas corresponden mas a la época donde comenzaron con el proceso diagndstico o los
primeros meses posteriores al diagnéstico confirmado.

Si bien cada una de estas cuidadoras del grupo B refiere cambios en la economia del hogar,
necesidad de reubicacion familiar, cambios en sus estrategias parentales, y en sus dinamicas
familiares, hay un punto en comin y muy particular entre la gran mayoria de las cuidadoras del
grupo B, y es como esa percepcion subjetiva de satisfaccion con la vida, estan permeadas por la
valoracion positiva que ellas hacen sobre los cambios que supuso el diagnostico del TEA en sus
vidas, ya que a raiz de este proceso adquirieron nuevos significantes sobre la condicidn, sobre sus

hijos, sobre la percepcion de la vida e incluso sobre ellas mismas.
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En relacion con la cuidadora B1, esta expone en su discurso su satisfaccion por los cambios
experimentados a través del proceso, los cuales valora como positivos y enriquecedores, tanto a
nivel familiar como individual, ya que éste generd en su nucleo familiar mas cohesién, cercania
afectiva y corresponsabilidad entre sus miembros, asi como el desarrollo de valores como la
solidaridad, tolerancia y comprension, y a nivel individual, refiere cambios sobre la percepcion de

si misma, de sus capacidades y sus proyecciones a futuro, en términos de realizacion personal:

Mi esposo renuncid. Entonces ya nuestra capacidad econémica merm0. Pero somos
diferentes, si. Todo esto nos ayudd, y nos hizo crecer un monton. No sabes como crecimos.
Porque no sabes el esposo tan amoroso que tengo yo, si. Un esposo que no era...no es que
no me quisiera, sino que estaba enfocado en su trabajo, en generar dinero. [...]Y no habia
comunicacion. No hablabamos. No habia nada. Hoy tenemos una vida al menos un poco
mas llena de amor. (Madre y cuidadora primaria, B1, comunicacién personal, 10 de mayo
de 2024)

Asimismo, la cuidadora B2 refiere una valoracion positiva frente al proceso y los cambios
experimentados a nivel familiar, ya que le permitié cambiar conductas disfuncionales relacionadas
con la crianzay la vinculacién familiar, frente a su reactividad ante el comportamiento desajustado
de su hijo y el uso de estrategias correctivas fisicas desproporcionadas, 1o que permitié que sus
relaciones a nivel familiar mejoraran, que la comunicacion entre sus miembros fuera mucho méas
asertiva y que su capacidad parental se potenciara, dando lugar a procesos de mejora en si misma,

en términos de autoconfianza, seguridad y amor propio:

Digamos que llevo dos afios en un estado de paz total. Antes de eso yo vivi en una tormenta
total con él, con...conmigo misma, como una culpa. [...] Entonces digamos que he ido
trabajando mucho en eso. He trabajado mucho en mi, mucho, mucho, me he documentado
mucho. [...] He avanzado mucho, al estado que estoy me gusta. Me gusta, la version que
tengo ahora de mi misma y el concepto que veo de mi, como madre, COmo mujer y como

persona. (Madre y cuidadora primaria, B2, comunicacion personal, 17 de mayo de 2024)
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Por otra parte, la cuidadora B3 quien es la abuela del menor, refiere que encontré un sentido
de vivir en la existencia de su nieto con TEA, pues al momento de recibirlo bajo su cuidado se
encontraba atravesando un proceso oncoldgico que ponia en riesgo su vida, por lo que su estado
emocional se encontraba decaido, lo que con el tiempo cambia a través del cuidado permanente del
menor.

A su vez, la cuidadora B4, sefiala que los cambios experimentados, le han permitido
reconocer cambios significativos en si misma, en su autopercepcion de capacidades parentales y
personales, lo que le ha ayudado a enfrentar sus miedos y sus propios estados animicos que
complejizaban el cuidado del mejor y su propio autocuidado, y a crear una imagen de si misma
mucho mas segura.

En tanto al grupo A, se pudo observar que esa valoracion de satisfaccion sobre sus
condiciones de vida es menos positiva en comparacion al grupo B, o coinciden en términos de
temporalidad, frente a las valoraciones que hacen antes del proceso terapéutico. En cuanto a la
cuidadora Al, esta solo cuenta con el apoyo de los servicios educativos en cuestion de un
acompafiamiento orientado hacia las necesidades de la condicién, sus apoyos familiares y
econdmicos son limitados, lo que supone un ajuste en el nicleo familiar poco satisfactorio. Y en
tanto a la cuidadora A2, aunque lleva un afio y medio en el proceso de evaluacion diagnostica, solo
hasta hace 2 meses se confirmd el diagndstico, por lo que lleva solo 1 mes desde que inicio con el
acompariamiento terapéutico.

En ese sentido, se hace evidente como el acompafiamiento terapéutico brindado desde las
diferentes especialidades sobre las necesidades del menor, se convierte en apoyos de vital
importancia, no solo para generar procesos de ajuste en el desarrollo vital del nifio, sino que, este
a su vez termina teniendo implicaciones de manera indirecta sobre las dinamicas del hogar, sobre
la vision que tienen las cuidadoras de su propia vida, de la condicion e incluso sobre si mismas,
dado que, a medida que el menor genera procesos de mayor adaptabilidad al entorno, esto va
permitiendo de manera progresiva una mejor adaptabilidad familiar. Por ello las necesidades del
menor se convierten en las propias necesidades de sus cuidadores y se expanden al ndcleo familiar,
Ilegando a ser de gran importancia dicho acompafiamiento profesional para generar procesos que
impacten de manera directa no solo sobre el bienestar experimentado en los nifios sino al resto de
los miembros de su familia, mas aun si adicionalmente se le puede proveer un acompafiamiento

profesional enfocado sobre las necesidades del propio cuidador o su nicleo familiar.
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8.3.3. Apoyos Institucionales y Sociales Ofertados

Al momento de recibir el diagnostico, se espera que desde la institucionalidad se despliegue
una serie de apoyos interdisciplinares y especializados que permitan realizar un acompafiamiento
temprano al menor y sus familiares, en el abordaje de los retos presentes en el desarrollo vital del
menor, de manera que se pueda disefiar un plan de intervencion individualizado ajustado en funcion
de las necesidades especificas de cada sujeto, pero que también sea un proceso integral y articulado,
a través del trabajo orientado por los especialistas y los esfuerzos complementarios en casa, lo que
contribuiria a garantizar una buena calidad de vida no solo del sujeto con TEA sino también la de
sus familiares, y es que, segun Zuna et al. (2009, 2010) la actuacién de los Servicios y apoyos a
nivel individual y familiar, actian como variables mediadoras para predecir la calidad de vida
familiar, con esto se refieren a los servicios institucionales y sociales aportados, los cuales segun
su implementacion proveen cierto grado de satisfaccion sobre las condiciones de vida en estas
poblaciones. Es por ello que, este apartado no solo se refiere a los servicios de salud, sino también
aquellos apoyos desplegados desde otros ambitos como el educativo, social, comunitario, deportivo
y recreativo, entre otros.

En este sentido, lo encontrado en esta investigacion es que, de la totalidad de los casos
estudiados, solo una de estas familias a la fecha no ha podido acceder al tratamiento de salud
especializado para el nifio a pesar de tener el diagnostico certificado; en los seis casos restantes,
los tratamientos en comun ofertados por los especialista encargados del caso, fueron:
neuropediatria, psicologia, fonoaudiologia y terapia ocupacional, y algunos mas diferenciales
como: nutricién, psiquiatria, terapia fisica y terapia de integracion sensorial.

Por otro lado, dentro de los servicios de apoyo e inclusion ofertados desde el area educativa
solo dos de los casos reportaron no tener en el momento un disefio de ajustes razonables, pues estos
dependen del diagndstico certificado del menor y las recomendaciones educativas por parte de los
especialistas. En términos de los apoyos comunitarios, deportivos y recreativos, ninguno de las
cuidadoras reporta la inclusion de los menores en estos servicios, ni haber recibido la oferta abierta
para su participacion. En cuanto a lo social, se observa que la gran mayoria de estos nifios no
presenta una red social amplia y disponible con la cual interactuar, mas alla de los escenarios

escolares.
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Algo aresaltar es que, en la totalidad de los casos, dichos apoyos en materia de salud fueron
ofertados solo en funcion de cumplir con las necesidades del menor, sin embargo, frente a los
padres y/o cuidadores, el acompafiamiento por parte de la institucionalidad es practicamente nulo.
Lo que reportan estas cuidadoras es la falta de atencion por parte del sistema de salud sobre sus
propias necesidades a nivel psicoldgico, pues no hay un especialista que informe, contenga, valide,
acomparie, 0 remita a los demas servicios de salud, incluso aun cuando sean ellas las que soliciten
el servicio, como en el caso de la cuidadora B2, quien mostré particularmente interés por acceder
a un acompafamiento en el que pudiese encargarse de sus propias necesidades, no obstante, le fue
rechazada dicha solicitud.

En cuanto a los otros ambitos sociales, educativos y recreativos, se evidencia el
distanciamiento de los cuidadores con estos servicios, bien sea porque no hay tiempo mas alla del
cuidado del menor, del hogar, o lo laboral, o porque sus redes de apoyo son muy limitadas, ninguna
de las cuidadoras reporta una vida social activa y disponible, excepto por una de ellas que expone
la inclusion en grupos de apoyo para familias con TEA, ella al ser una cuidadora que ha tenido la
oportunidad de documentarse y acompariarse de profesionales en el tema, le ha permitido adquirir
y dominar cierto nivel de conocimiento sobre la condicién, con lo cual ella misma se ofrece como
un apoyo para otras personas que se encuentran pasando similares condiciones.

Dentro de los apoyos ofertados por la institucionalidad en materia de salud se encuentra el
apoyo psicologico, el cual es un servicio destinado para el cuidado de la salud mental ya que se
encarga de abordar aspectos emocionales, cognitivos y conductuales, como también se convierte
en una herramienta que favorece los procesos de socializaciéon y las dindmicas relacionales del

menor con los demas y con su entorno.

8.3.4. Apoyo Psicologico

Este es un servicio especializado que aporta la institucionalidad en materia de salud mental,
el cual pretende brindar diferentes beneficios al nifio, pero que también deberia ser accesible a su
familia, en tanto este recurso puede concientizar a sus integrantes sobre la condicidn, acompanar
el proceso de asimilacion del diagndstico, guiar el proceso de la crianza, fortalecer las capacidades

parentales, proporcionar herramientas y recursos que permitan un mejor afrontamiento de los retos
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cotidianos que trae la condicidn, y aportar estrategias que ayuden a regular o gestionar sus propias
emociones, entre otros.

Como se puede observar en el apartado anterior, el apoyo psicoldgico es un recurso que
estd presente en todos los nifios que ha recibido como tal el disefio de un plan de intervencién
terapéutico, pero dicho apoyo solo ha estado presente en funcion de las necesidades del menor y
no en las de sus familiares. Es por esto que, para esta investigacion resultd importante conocer
dentro de las experiencias vividas de las cuidadoras, qué tipo de percepcion tienen sobre el servicio,
si lo identifican como una necesidad para si mismas, qué valoracion hacen de éste, si en algln
momento pudieron recibir un acompafiamiento psicoldgico en paralelo a la intervencién del menor,
o0 incluso si tuvieron experiencias cercanas sin ser concernientes a la condicion.

En tanto a la percepcién y valoracion que hacen las cuidadoras del servicio se tiene que,
mas alla de la comparacién entre grupos en la que es evidente su diferenciacion dentro del proceso
diagndstico en términos de tiempo, desde lo reportado por las cuidadoras tanto del grupo A como
del grupo B tenemos que: tres de las cuidadoras (A2, B1y B4) han asistido a un proceso psicologico
por asuntos personales mucho antes del proceso diagnostico de sus hijos, dos de ellas poseen una
percepcidn y valoracion mas positiva sobre lo que es el servicio y sus beneficios, mientras que por
el contrario, una de ellas (A2), sostiene una valoracion mas negativa tanto del servicio como de los
profesionales por los que fue atendida en el pasado, por lo tanto, de los casos investigados es la
Unica que no expresa una necesidad sentida de acceder a dicho servicio.

Respecto a las otras cuatro (A1, B2, B3, B5), por un lado, la cuidadora Al no reporta tener
orientacion con profesionales, salvo la asesoria con un familiar psicologo al inicio del proceso
diagnostico del menor y fue més en términos de aclarar algunas dudas frente al diagndstico como
tal; por otro lado, las cuidadoras B3 y B5 no sabian de qué se trataba el servicio de psicologia o sus
funciones, mientras que B2 aun cuando conocia del servicio por acercamiento con el psicélogo del
menor, hizo la solicitud para que le fuera suministrado el servicio pero este le fue negado.

Por ultimo, en términos de la oferta de servicios, solo una de las siete cuidadoras (B4)
reporta la remision por parte del especialista del menor a terapia familiar, sin embargo, dicho
recurso termina siendo valorado por ella como una ayuda esporadica de la que incluso desconoce
su proposito, y las cuidadoras A2, B1, B2, B3 y B5 sefialan que, si bien sus hijos han recibido o
reciben dicho apoyo psicoldgico, para ellas no les fue ofertado el servicio ni individualizado ni de

terapia familiar.
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En tanto a la cuidadora B1 especificamente, reporta que asistio hace aproximadamente 2
afios a psicologia por sus propios medios remitida por su ginecéloga, pues se encontraba
atravesando su segundo embarazo en el cual entra en crisis, por lo que debid recibir un
acompafiamiento terapéutico no solo enfocado en ella, sino también con su nucleo familiar.

En suma, se encontr6 que en la totalidad de los casos investigados, las cuidadoras perciben
el apoyo psicologico como un recurso que se orienta mas hacia las necesidades particulares del
menor, e incluso cuidadoras como B4 y B5, tienen la idea de que en caso de ser ellas quienes
reciban el acompafiamiento, la funcion de este servicio seria mas en términos de recibir una guia
en relacion a las pautas de crianza que deben implementar con sus hijos, 0 como un recurso que
explique las manifestaciones comportamentales que trae consigo la condicion; es decir, que brinde
conocimientos que permitan tener una mejor y mas asertiva respuesta frente a las necesidades
particulares que el nifio pueda presentar.

Sin embargo, dentro del discurso de las siete cuidadoras, se evidencia que también
contemplan la idea de que el acompafiamiento psicoldgico se oriente hacia las necesidades
particulares de cada una de ellas, dado a que, la condicion se instaura como un evento en continuo
que es transversal en sus vidas, y frente al cudl se hace necesario crear recursos personales que
permitan relacionarse de mejor manera con su entorno.

Es asi como estas cuidadoras manifiestan que dentro del proceso diagndstico que han
atravesado o se encuentran atravesando, han identificado la necesidad de que también se les tome
como sujetos merecedores de cuidado y de atencion, no solo a través de unas pautas que permitan
una mejor respuesta parental, sino que se ubique como un proceso orientado hacia las necesidades
propias y particulares de ellas que como sujetos de cuidado también presentan. Esto se puede

apreciar en el siguiente comentario:

El cuidador es més importante ain que el nifio. Mira, al nifio por EPS le van a hacer todos
los procedimientos que le tenga que hacer, [...] y, bueno, él va a encontrar el camino [...] o
posiblemente no lo encuentre, pero porque nosotros los cuidadores no lo encontramos. O
sea, tengo que estar bien yo para que mi hijo pueda estar bien. (Madre y cuidadora primaria,
B1, comunicacion personal, 10 de mayo de 2024)
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De aqui se concibe la importancia de que el trabajo interventivo se expanda también a los
demas entornos del menor y a las personas que se relacionan con la condicién, dado que, ocuparse
de estas otras esferas de la vida personal del nifio, van a terminar trayendo consigo consecuencias
que potencialmente favorezcan el desarrollo del este.

En este sentido, se ha destacado desde apartados anteriores, la percepcion de unas
necesidades emergentes tanto individuales como familiares frente al TEA como condicion de vida,
las cuales interactian y se influyen mutuamente, demostrando que, si bien el apoyo al menor es
importante el cuidado a la unidad familiar también lo es. Este enfoque nos permite hablar de “una
calidad de vida familiar”, ya que la familia desempefia un papel crucial en este tipo de procesos,
siendo este un ambiente de interdependencia donde se determinan unos a otros (Bronfenbrenner,
1987; Bechara (2013)

8.3.5. Calidad de Vida Familiar

En este apartado se ha hablado de la calidad de vida de los nifios con TEA, del cuidador
principal y de los deméas miembros de su ndcleo familiar, pero, ademas, de lo importante que es el
cuidado de todos como un solo organismo o unidad funcional. Esto en suma de lo que habla es de
una Calidad de Vida familiar (CdVF), que, a pesar de ser un concepto influenciado por la calidad
de vida individual, posee un marco de comprension distinto desde el cual hacer lectura de sus
dimensiones e indicadores. En este trabajo se toma en cuenta la definicion que hacen Zuna et al.
(2010) sobre el concepto, en la cual definen el concepto calidad de vida familiar como “un sentido
dindmico de bienestar familiar, definido de forma colectiva y subjetiva, e informado por sus
miembros, en el que las necesidades a nivel individual y familiar interactiian” (p. 262).

Fernandez at al. (2015) haciendo revision del concepto, contemplaron algunas dimensiones
o variables identificadas en la literatura como predictores de CdVF y las unificaron en tres tipos de
variables que son: variables individuales, variables de la unidad familiar y variables relacionadas
con la actuacion de servicios y programas. Este trabajo retomara estas variables para hacer revision
de ellas a la luz de los resultados obtenidos en estas familias, con el objetivo de mirar como estas
variables influyen sobre su calidad de vida familiar.

En cuanto a las variables individuales se tiene:
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1) La relacion entre calidad de vida del cuidador y del familiar con TEA. Esto tiene que ver
con el nivel de los apoyos requerido y la dependencia funcional del menor, y la posibilidad de que
éste pueda construir proyectos vitales a futuro en independencia de sus padres o cuidadores. En
este sentido, encontramos que dentro del estudio solo 1 participante (A1) reportd el diagndstico de
su hijo con un grado de autismo de nivel 3, donde el nivel de necesidad en los apoyos es mayor,
tiene dificultades en el habla, presenta problemas de conducta, su nivel de funcionalidad adaptativa
es mas bajo, por tanto, es mas dependiente, y sus proyecciones a fututo son inciertas, con un
agravante y es que no cuenta con un proceso de acompafiamiento terapéutico aun.

En comparacion al resto de la poblacion estudiada, dos de las participantes (B1, B4)
reportaron en sus familiares un autismo de grado 2, donde refieren algunas dificultades en el habla,
son capaces de seguir una rutina, cumplen con algunos compromisos en el hogar como lavar un
plato, organizar sus juguetes y zapatos, poseen cierto grado de funcionalidad y autonomia, y
responden a los compromisos académicos de acuerdo con los ajustes razonables dispuestos por la
institucion educativa. Por Gltimo 4 participantes (A2, B2, B3, B5) reportaron en sus familiares un
autismo de grado 1, en donde su nivel de funcionalidad e independencia son mas altos, asisten a la
institucion educativa con regularidad, son capaces de cumplir sus compromisos académicos y
algunas obligaciones del hogar, son mucho méas auténomos, lo que posiblemente podria dar pie a
contemplar la formulacién de proyectos de vida independientes de sus padres a futuro.

2) El género del cuidador principal y el nivel de sobrecarga. Se ha de tener en cuenta que
todas las siete cuidadoras son del género femenino, cinco de ellas (del grupo B) son amas de casa
que se dedican al cuidado del hogar, del menor y de su nacleo familiar, y 3 de estas, ademas, hacen
trabajos informales como independientes, mientras que las otras dos cuidadoras (del grupo A)
trabajan formalmente y cumplen un horario laboral, y una de ellas (A2) refiere altas cargas de
responsabilidades frente a su rol como proveedor, madre cabeza de familia y trabajadora. Por
ultimo, todas las siete cuidadoras reportan que sus interacciones y actividades sociales son muy
pocas, ya que no poseen tiempo para hacerlo, pues entre las responsabilidades del hogar, las
obligaciones laborales y el acompafiamiento terapéutico del menor no les queda tiempo para
dedicar a otro tipo de experiencias a nivel social independientes de su labor como madres o
cuidadoras.

3) La edad de los cuidadores y el grado de los apoyos. En este sentido las cuidadoras de

este estudio estan en edades comprendidas entre los 23 y los 52 afios, sus apoyos familiares varian
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en el caso por caso, aungue cabe destacar que en todos los casos sus redes de apoyo son escasas, a
excepcion de la cuidadora B1, quien reporta tener un buen apoyo familiar. Por otro lado, en el caso
especifico de la cuidadora B3 aunque estd en una edad cercana a los 52 afios, atin no refiere mayores
planteamientos o preocupacion sobre futuros cuidados del menor con TEA a su cargo, aunque Si
manifiesta tener pocos ingresos econdémicos, no trabaja, es cuidadora de su padre enfermo y de su
nieto con TEA, ademas, tiene antecedentes de cancer por lo que maneja un riesgo alto de recaida
segun lo relatado.

4) La salud de los integrantes de la familia como predictores de CdVF. Al respecto solo la
cuidadora B3 refirié un familiar enfermo dentro de su ndcleo familiar y a ella misma con posible
riesgo de recaida; el resto de las cuidadoras gozan de buena salud junto a su nucleo familiar.

5) Las percepciones, expectativas y nivel de comprension que tienen los familiares respecto
a la condicién. Como ya se habia descrito en apartados anteriores, cada cuidadora posee cierto
grado de conciencia sobre el diagndstico de TEA como condicién de vida, quiz&s unas en mayor
grado que otras, pero cuanto mas conocimientos y comprension tienen los cuidadores sobre el
diagnostico y las caracteristicas particulares de sus familiares con TEA, mas se favorece el proceso
de asimilacion del diagndstico, el proceso de crianza y el desarrollo optimo del menor.

Frente a las variables familiares se tiene:

1) El funcionamiento, la corresponsabilidad del nucleo familiar y las estrategias de
afrontamiento desarrolladas para manejar los problemas y buscar soluciones. Frente a esto la
persona que asume el cuidado principal del menor es la madre de este o en su defecto la abuela, y
en la mayoria de los casos refieren el apoyo recibido de su nacleo familiar frente al cuidado del
menor con TEA, a excepcidn de la cuidadora B4 quien reporta que, aunque vive con su hijo mayor,
este no muestra interés por ayudarle al respecto. En tanto a como en familia han superado las
adversidades, segun lo encontrado, la gran mayoria de las cuidadoras del grupo B refieren la
construccion de unos aprendizajes significativos alrededor de la experiencia del TEA a medida que
transitaron el proceso de asimilacion diagnostico y terapéutico; sin embargo, frente al grupo A,
dichas cuidadoras poseen ciertas circunstancias que le dificultan el ajuste y la reorganizacion
familiar de manera efectiva, lo que en algunos momentos las lleva a enfrentar problematicas en su
dia a dia (desacuerdos entre hermanos, cargas repartidas inequitativamente, sobrecarga en el
cuidador principal, falta de cumplimiento a la norma, etc.), y soportar altas cargas de estrés frente

a las conductas disruptivas de sus hijos con TEAY larelacién con los otros integrantes de la familia.
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2) El apoyo social, la integracion en la comunidad, la aceptacion del entorno cercano, el
soporte emocional y material de la familia como redes de apoyo naturales. Al respecto de esto
como bien se formulo en apartados anteriores, si bien las redes de apoyo familiar en la gran mayoria
de cuidadoras estan presentes y disponibles, sus redes de apoyo social son méas limitadas, lo que
les dificulta el proceso de asimilacion y de normalizacion de la vida cotidiana, pues no cuentan con
redes sociales disponibles lo que puede favorecer el aislamiento social y una disminucion en la
percepcion de bienestar subjetivo con la vida, con la condicién y consigo mismas.

3) Bienestar econdmico. Segun lo encontrado todas las familias en el presente estudio,
poseen en sus viviendas una estratificacion socioecondmica de nivel 2 (bajo) y 3 (medio, bajo), y
segun sus relatos, se podria estimar que sus ingresos salariales oscilan entre los $467.561 a los
$4.936.148, lo que los ubica entre una clase social vulnerable y media. Frente a la constitucion de
sus nudcleos familiares, dos de estos siete hogares estan constituidos por ambos padres y sus hijos,
siendo en uno de los casos, ambos padres los proveedores del hogar; por otro lado, cuatro de estas
unidades familiares estan constituidos por el cuidador principal y los menores, donde dos de estos
cuidadores asumen el rol de proveedores de manera parcial, y los otros dos de forma completa, por
ultimo, uno de estos nucleos estd conformado por familiares en segundo grado de consanguinidad
con el menor, y solo uno de sus cuidadores asume el cien por ciento de la carga monetaria del
hogar. En tanto a la ocupacion laboral, solo dos de las siete cuidadoras poseen un trabajo formal,
las otras cinco son amas de casa, cuatro de ellas trabajan como independientes de vez en cuando
con horarios y sueldos flexibles que les ayuda a estar pendientes del cuidado del menor y de cumplir
su rol como proveedor. Todas ellas reportan implicitamente en su discurso bajos ingresos en sus
unidades familiares por lo que les toca vivir con las preocupaciones diarias del mantenimiento del
hogar y las bajas posibilidades de manejar una fluidez econémica que les permita gozar de
estabilidad monetaria con la que puedan responder comodamente frente a las necesidades de todo
el grupo familiar.

4) Lugar de residencia. Todas las unidades familiares del presente estudio residen en el area
urbana de la ciudad, sin embargo, esto no garantiza un mayor acceso a la informacion, redes de
apoyo sociales disponibles o el acceso a programas comunitarios donde se les tenga en cuenta, ya
que como se ha podido observar algunas familias enfrentan algunas dificultades en el acceso a los
aspectos antes descritos, aunque cabe destacar que si favorece un mayor acceso a los servicios

institucionales de apoyo para los menores en condicion de TEA.



RELEVANCIA APOYO PSICOLOGICO INDIVIDUALIZADO A PADRES DE NINOS CON TEA... 148

Y, por ultimo, estan las variables relacionadas con la actuacion de servicios y programas:

1) El apoyo de servicios. Como bien se hizo mencion en apartados anteriores, los servicios
ofertados a los nifios con TEA varian segun la necesidad particular del menor, sin embargo, para
las familias el apoyo institucional es casi nulo, lo que puede acarrear dificultades en el hogar ya
que esta condicidn es trasversal a todos los individuos que componen su nucleo familiar, limitando
el campo de accién parental ante la falta de recursos personales con que enfrentar mejor la
complejidad de los retos cotidianos que trae consigo la condicion.

2) El acceso a la informacion. Nuevamente resuena este aspecto ya que una constante en
las familias es el poco acceso a la informacidn por parte de los profesionales del menor, o por parte
de un tercero que informe, oriente, acompafie, y valide; si bien se encontrd que algunos tenian un
poco mas de conocimientos sobre la condicion que otros, en términos generales la gran mayoria
solo tenian conciencia de que esta condicidn seria algo con lo que debian vivir por el resto de sus
dias, y aunque dichas familias viven en un &rea urbana con acceso a internet y otras fuentes de
informacidn como la escuela, algunas familias no hacian uso de estas.

3) La necesidad de planificar el futuro de la persona con TEA. Desde el discurso de las
cuidadoras no se pudo evidenciar el disefio de proyecciones a futuro para el menor con TEA, lo
que si se pudo percibir son estimaciones a corto plazo de logros y avances en su proceso de
aprendizajes basicos y acordes a la edad, mas desde el devenir de la condicion que como un
proyecto estructurado de vida, donde se pueda pensar en estudios universitarios, ocupacion laboral
o incluso llevar una vida independiente de sus cuidadores. Y en termino de oportunidades y
recursos materiales, estas familias, como hemos podido observar de acuerdo con sus condiciones
econdmicas, viven con ingresos muy limitados, intentando cumplir con los gastos del mes, por lo
que el acceso en la adquisicidn de bienes y servicios pasa a ser algo limitado, lo que los hace vivir
en la incertidumbre de adonde llegaran a futuro tanto ellas como sus hijos con TEA.

En suma, dichas variables componen a grandes rasgos la vida de estas familias que se
encuentran determinadas y trasversalizadas por el TEA como condicién de vida, y en muchas de
ellas como se pudo evidenciar, se encuentran vacios en la atencion para lograr que puedan vivir en
condiciones de calidad de vida, pues en términos de apoyos se encuentran muchas carencias a nivel
social, econémico y politico, con lo que no se alcanza a solventar las necesidades del ndcleo

familiar, lo que limita las posibilidades de desarrollo y la vision de proyecciones a futuro, y puede
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disminuir su percepcion de satisfaccion con sus condiciones de vida, lo que deriva en una CdVF

algo carente y poco satisfactoria.
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9. Discusion

Tomando como referencia los resultados encontrados, se pretende responder al objetivo
general de analizar la relevancia que puede tener el apoyo psicoldgico individualizado en padres
y/o cuidadores primarios, en el proceso de desarrollo vital del nifio con TEA. Esto teniendo en
cuenta algunas categorias de analisis que estan implicitas en el proceso diagnostico y terapeutico
del menor, entendiéndolo como un proceso que impacta al circulo familiar inmediato, tales como:
el duelo y la asimilacion del diagnostico, el cuidado de si (autocuidado), la autopercepcion de
necesidad, la gestion emocional y los estilos de afrontamiento, los estilos de crianza parentales,
entre otros que aparezcan en el proceso investigativo.

Del mismo modo se pretende en este apartado, atender a los objetivos especificos
planteados dentro de la investigacidn, los cuales se basan en conocer desde las experiencias de los
padres y/o cuidadores primarios, acerca de como han vivenciado ellos la condicion del TEA de sus
hijos desde su proceso de desarrollo vital, asi mismo, explorar la percepcion que tienen estos sobre
las necesidades psicoldgicas propias implicadas en el proceso de crianza y desarrollo del menor, y
por ultimo, analizar cuél es la percepcion que tienen y la valoracién que hacen del apoyo
psicolégico y los apoyos sociales e institucionales recibidos. Por ultimo, se habla de las
limitaciones encontradas en el presente estudio, ademas, de brindar algunas sugerencias para
préximas investigaciones que se pretendan llevar a cabo en torno a este tema.

En esta revision se obtuvo tres categorias principales resultantes de todo el proceso
investigativo las cuales nombramos como: Asimilacion del diagnostico, Capacidad parental, y
Bienestar y calidad de vida familiar. Dichas categorias contienen a su vez varias subcategorias
resultantes que responden a los datos obtenidos de las experiencias contadas por los participantes
y varias de ellas se enmarcan en las categorias de analisis antes mencionadas.

Respecto a la categoria “Asimilacion del diagndstico” se encontraron varios elementos que
revelan momentos importantes dentro del proceso de aceptacién de la condicion, que van desde el
impacto inicial del diagndstico en los cuidadores y sus familiares, hasta los aprendizajes y la
resignificacion que hacen de la experiencia vivida a partir del TEA como condicion de vida.

Dentro de los hallazgos encontrados respecto al Impacto inicial del diagndstico en los
familiares y el cuidador, se tiene que hay aspectos que influyen o modulan el nivel de impacto

psicolégico que se origina a nivel familiar lo cual influye en las acciones posteriores al anuncio, y
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se traducen en: a) Qué tan esperada es la noticia de la condicion y los conocimientos previos que
tenga la familia frente al diagnostico. Baron-Cohen y Bolton (1998) sefialan que, pese a que los
padres hayan podido manejar sospechas de un posible diagnostico previamente, la confirmacién
definitiva del diagndstico supone un fuerte impacto para ellos. En este aspecto es importante
resaltar que, la zozobra que origina el no saber sobre la condicion o incluso lo poco que saben sobre
esta, puede despertar en algunos un temor significativo y desesperanzador sobre lo que sigue
posterior al diagnostico. Esto mismo es resaltado por Benjamin (2006) cuando habla que uno de
los sentimientos que acostumbran a experimentar los familiares de nifios con TEA inicialmente, es
la duda o los sentimientos de inseguridad, incertidumbre y desconfianza, pues la condicion como
tal se enmarca como algo de lo desconocido y, por tanto, provoca muchos miedos hacia el futuro
y la manera en que han de enfrentar esta situacion.

b) El grado de credulidad que le otorguen las familias al diagndstico como algo plausible o
real. Al respecto, Benitez (2010) indica que, al momento de recibirse la noticia del autismo, en los
padres y en la familia se genera una crisis inicial, en la que asumen con sorpresa e incredulidad el
diagnostico, seguida por un periodo de negacion, antes de asumir una reaccion mas realista de la
situacion.

c) Las circunstancias por las que esté pasando la familia en el momento de recibir la noticia,
los recursos de afrontamiento que posean para asumir la condicién a pesar de su complejidad, la
forma en que es trasmitida la noticia y su posterior acompafiamiento por parte de los especialistas.
En este sentido, Baron-Cohen y Bolton (1998) sefialan que la reaccidn inicial de los padres puede
verse afectada de acuerdo con diversas circunstancias como la estabilidad psicol6gica de los padres,
el apoyo que pueden recibir de la familia, de los parientes, de los amigos y de los servicios
profesionales.

Por altimo, d) la existencia de un vinculo significativo entre el nifio y sus familiares, ya que
en algunos casos se observo la inclusion de miembros lejanos en el nucleo familiar los cuales
lograban conectar con las necesidades afectivas e instrumentales del nifio y el cuidador, y en otros
casos, se encontrd familiares cercanos en consanguinidad, pero desconectados del proceso o la
situacion por la que estaban pasando ambos; esto es importante porque tal y como indica Correa et
al. (1998), la reaccion frente al diagnostico de autismo dependera de la calidad de las relaciones
familiares que se sostengan en el grupo, es decir de la cohesion familiar que se desarrolle en funcién

de sus vinculos.
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Estos aspectos se hacen relevantes en el sentido que, se evidencia que dependiendo de como
es recibido el diagndstico dentro del nucleo familiar, el cuidador podra contar con los apoyos
necesarios por parte de los otros miembros del hogar, logrando con ello pactar acuerdos que
favorezcan la reorganizacion familiar y las adecuaciones pertinentes al caso. Esto coincide con lo
que indica Fernandez et al. (2015) ya que, cuando el cuidado que provee la madre o cuidador
principal se acompafia de una buena relacion y cohesion familiar, y niveles altos de
corresponsabilidad en la toma de decisiones y en la solucion de problemas, la percepcion del nivel
de calidad de vida es mayor.

Frente al rol del cuidador, se encontr6 que en la totalidad de los casos la persona que
normalmente asume el papel de cuidador principal es la madre, o, en su defecto, alguna mujer de
estrecho grado de consanguinidad (como la abuela), y el resto del nicleo familiar viene a cumplir
un papel de cuidador transitorio o auxiliar frente a las necesidades del menor. Estos resultados
coinciden con lo que indican algunos autores, y es que, son las mujeres las que con mayor
recurrencia se ocupan del cuidado de otros, en especial el cuidado de los hijos (Hernandez et al.,
2012; Garcia et al., 2020; Segui et al., 2008), por lo que, socialmente se espera que el cuidado de
las personas dependientes se vea como una responsabilidad del rol materno, lo que implica que a
menudo sean ellas las que deban renunciar a sus trabajos para dedicarse a las labores de cuidado,
0, dado el caso de que estas conserven su trabajo, finalmente terminan encontrando limitaciones
para cumplir con ambos roles, lo que se hace méas problematico en el caso de familias
monoparentales o con una escasa red de apoyo social y familiar (Bédalo-Lozano, 2010).

Es por ello que, la mayor parte de la responsabilidad en satisfacer las necesidades del nifio
recae sobre una sola persona, en este caso el cuidador primario, dado que es quien de manera directa
se enfrenta a los cuidados rutinarios del menor lo que termina exteriorizando sentimientos de
sobrecarga o de descuido sobre los otros miembros del hogar. Esto coincide con lo que Fernandez
et al. (2015) sefialan sobre que, por lo general el cuidador principal suele ser un familiar que
enfrenta una importante carga fisica y emocional, que después se refleja en un mayor grado de
estrés y la disminucién en su calidad de vida; lo que hace que sea necesario poner atencién a la
mujer cuidadora, ya que ellas sostienen altas cargas en las tareas de cuidado y del hogar, y su red
social se ve disminuida (Burton et al., 2009).

Respecto a lo anterior, segun lo encontrado en el presente estudio, en tanto al nivel

educativo y la ocupacion laboral de las cuidadoras, en la totalidad de los casos las participantes
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Ilegaron a culminar sus estudios de bachillerato, e incluso algunas de ellas presentan niveles de
educacion técnica o estudios superiores, solo dos de las siete cuidadoras poseen un trabajo formal,
las otras cinco son amas de casa dedicadas a las labores del hogar y el cuidado de la familia, algunas
de ellas trabajan de manera esporadica como independientes con horarios y sueldos flexibles; sin
embargo, todas reportan implicitamente en sus discurso bajos ingresos en sus unidades familiares
por lo que se encuentran supeditadas a vivir en el constante debate de las preocupaciones diarias
del cuidado de los hijos, el mantenimiento del hogar y las bajas probabilidades de manejar una
fluidez econdmica que les permita gozar de estabilidad monetaria y responder comodamente a las
necesidades de todo el grupo familiar.

Esto coincide con los resultados obtenidos en el estudio de Hernandez et al. (2012), en
cuanto al nivel educativo de los cuidadores, se encontrd que las categorias de mayor frecuencia son
el bachillerato y la carrera técnica con un 26.3% cada una, lo cual revelaba que en su mayoria,
dicha poblacién estudiada poseia un nivel de estudios superior al basico, y en cuanto a la ocupacion
de los cuidadores, encontraron que las categorias con mayor incidencia fueron las labores del hogar
(66.7%) y ser empleados (21.1%), por lo cual suponian que, en general, el nivel socioeconémico
de esta poblacion correspondia al nivel medio o bajo.

En tanto a la comparacion entre grupos (A 'y B) se resalta la importancia del factor Tiempo
en que el menor lleva en el Acompafiamiento Terapéutico (TAT) el cual se constituye en una
variable diferenciadora entre ambos grupos, ya que, segun lo encontrado, este tiene una gran
influencia dentro del proceso de asimilacion del diagnostico de los cuidadores primarios y sus
familiares, en relacion con varios aspectos que componen el proceso adaptativo a la condicion.
Estos aspectos interacttan entre ellos para configurar todo el sistema de asimilacion y aceptacion
de la condicidn, entre estos se tiene: el proceso de aceptacion y duelo, la reorganizacion familiar y
las adecuaciones en el hogar, los ajustes a nivel educativo, los sentimientos de frustracion y culpa
en los cuidadores, y la construccion de aprendizajes significativos. A continuacion, se describen
cuales fueron los hallazgos alrededor de esta variable.

En cuanto al proceso de aceptacion y duelo, en relacion con la variable (TAT), si bien no
todas las cuidadoras pasaron por las etapas de duelo anteriormente descritas, se pudo evidenciar
como las familias van llegando a la aceptacion del diagndstico, en la medida en que van asimilando
gradualmente las pérdidas simbdlicas y materiales asociadas a la condicion, van incorporando

nuevos conocimientos sobre el TEA, asumen los aspectos y cambios de esta nueva realidad, buscan
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opciones de mejora e implementan las adecuaciones que sean necesarias, incorporan a sus vidas el
autismo como una condicion que es permanente en el tiempo, construyen nuevos significados y le
dan un sentido a la experiencia vivida a partir de los aprendizajes obtenidos en el trascurso de la
vivencia. En el estudio de Yaacob et al. (2022) encontraron que la aceptacion fue la estrategia de
afrontamiento mas utilizada por los cuidadores, convirtiéndose en una parte esencial de su vida, ya
que, no solo repercutid en sus percepciones frente a la condicion sino también en su bienestar y el
de sus hijos.

Esto se configura a partir del grado de conciencia que obtienen los cuidadores sobre la
condicidn, que si bien dentro de lo encontrado en esta investigacion no esta supeditada a la variable
(TAT) especificamente, si se hace necesario resaltar un elemento que influye en los procesos de
adaptacion a la condicion y es, el acceso a la informacion, ya que dependiendo de qué tan accesible
es la informacion sobre el TEA en los cuidadores, estos podran sensibilizarse sobre el tema,
asimilar conocimientos y hacer un uso comprensivo de ellos. Asimismo, lo resalta Yaacob et al.
(2022) en su estudio, cuando hablan de que el conocimiento obtenido y el facil acceso a este, se
convierte en una estrategia muy conveniente, ya que tiende a disminuir el sentimiento de
impotencia en los padres frente al diagnostico.

Este acceso a la informacion si bien puede estar ligado al grado de autonomia que posea
cada cuidador para obtener informacion a través de varios medios y recursos, parece estar mas
relacionada al hecho de que exista un tercero que sensibilice y oriente al cuidador sobre la tematica,
por ejemplo, los especialistas del caso o un psicélogo que guie y acomparfie en el proceso a los
cuidadores y el nacleo familiar. Esto concuerda con lo que Bafia (2015) indica sobre el proceso
adaptativo de los padres a la condicién, cuando afirma que una adecuada informacion y educacion
en los cuidadores, repercutira en un mayor aprendizaje y menores niveles de estrés e insatisfaccion
con sus condiciones de vida, ya que la familia no s6lo necesita un juicio clinico adecuado, sino que
también necesita informacion y educacion para saber como interactuar con su hijo; ademas, de la
necesidad de tener apoyos por parte de la institucionalidad, y la solidaridad de la sociedad en
general.

Adicionalmente, coincide con lo que Sumalavia y Almenara (2018) exponen, y es que,
cuando los cuidadores observan que son apoyados, sus niveles de estrés decrecen y su percepcion
de control aumenta, lo que resalta la importancia de las fuentes de apoyo social e institucional. A

su vez Keen et al. (2010) afirman que proporcionar informacién individualizada y apoyo
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profesional a las familias de hijos con TEA resulta crucial para el adecuado funcionamiento de esta
y la adaptacion a su nueva realidad.

Alrededor de esto, esta investigacion encontrd que dichos conocimientos obtenidos dentro
del proceso de acompafiamiento a través de las orientaciones aportadas por los especialistas del
caso, favorecen los procesos de adaptacion en tanto a que, la educacion les proporciona a los
cuidadores herramientas y recursos con lo cual comprender mejor la condicién y los
comportamientos de sus hijos, lo que a su vez, disminuye la sensacién de incertidumbre y aumenta
su confianza en la capacidad que tienen para afrontar las dificultades. Esto comparte similitudes
con lo que Martinez y Bilbao (2008) afirman sobre lo relevante que es el apoyo y la orientacion a
cuidadores por parte de profesionales en los primeros momentos del diagnostico, ya que estos son
cruciales para que aprendan a comprender y aceptar a su hijo, ya que una vez estos logran entender
el sentir de sus hijos con TEA y ubicarse en su mundo, les es posible comprender sus
comportamientos, incluso a aquellos que son problematicos.

Adicionalmente, el conocimiento resultante se convierte en un recurso que les permite a los
cuidadores una planificacion mas estructurada y estratégica frente a las adecuaciones llevadas a
cabo en el hogar, la reorganizacion familiar y las adecuaciones académicas a implementar en
integracién con las instituciones educativas; lo que, demuestra la importancia del acompafiamiento
profesional en el proceso de desarrollo de estos nifios con necesidades diferenciales. Esto coincide
con lo que Hernandez et al. (2012) sefiala al afirmar que se hace indispensable crear mas programas
de apoyo en todos los niveles para las familias por parte de las instituciones publicas, ya que el
bienestar a futuro del nifio diagnosticado dependera en gran medida del éxito logrado en el proceso
de duelo y de reorganizacion familiar.

Si bien como se habia mencionado, cada cuidador se las arregla para ir asumiendo la
realidad del diagndstico hasta llegar a aceptarlo, es importante resaltar que el apoyo psicoldgico
puede ayudar a elaborar de manera mas rapida y efectiva el proceso de duelo o asimilacion del
diagnostico, lo que favorecera al menor en términos de los cambios generados en pro de su
desarrollo y bienestar.

En tanto a la reorganizacion familiar y las adecuaciones en el hogar frente a la variable
TAT, se pudo evidenciar como ésta influye en dichos procesos, desde la diferenciacion que se hace
entre grupos (A y B), pues segun lo hallado, las familias que no han recibido el acompafiamiento

terapéutico poseen mas baja estructuracion frente a la organizacién familiar y las adecuaciones que
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realizan en el hogar para tratar de atender a las necesidades del menor y del nucleo familiar,
mientras que en los participantes que han contado con apoyo profesional existe una planificacion
mucho més estratégica y estructurada de las adecuaciones llevadas a cabo, y una mayor
organizacion a nivel familiar, desde la asignacion de roles, los acuerdos concertados y el apoyo
entre los miembros que permiten el cuidado de todos y del hogar.

Estos ajustes o adecuaciones llevadas a cabo van desde el desplazamiento y los cambios de
domicilio que realiza todo el nucleo familiar a lugares diferentes, en bldsqueda de apoyos que
favorezcan el bienestar del nifio y la calidad de vida familiar, los cuales pueden variar desde una
necesidad de asistencia emocional, hasta la posibilidad de poder acceder a mejores servicios de
salud que atiendan las necesidades del menor, lo que implica, en algunos casos, la renuncia a
comodidades con las que antes se contaba. Esto coincide con lo que algunos estudios sostienen en
cuanto a que las familias priorizan vivir en zonas urbanas ya que tienen mas probabilidad de
disponer de un nivel de calidad de vida superior a las que lo hacen en zonas rurales (Chou et al.,
2007; Martinez et al., 2012), ademas de que, la falta de servicios relacionados con los TEA en las
zonas rurales y suburbanas podria retrasar la evaluacion, el diagnéstico y la terapia de los nifios
(Yaacob et al., 2022), sin mencionar que, la distancia entre la residencia y el centro de atencion del
menor se convierte en un predictor de estrés parental (Nik et al., 2019).

Por otro lado, cuando se habla de adecuaciones o ajustes, estos también se trasladan a las
condiciones que la familia ha efectuado dentro del hogar para generar espacios que permitan el
desarrollo, la recreacion, la comunicacion y la mejora en los habitos de vida del menor. Estas, son
modificaciones que implican a todo el nicleo familiar, ya que se ven en la necesidad de velar por
el bienestar del nifio, pero a su vez este cuidado impacta positivamente sobre la calidad de vida de
todos. Tal y como sefialan Lavado & Mufioz (2023) dichos ajustes implican cambios en diversos
sentidos como la adaptacion fisica de la vivienda, las modificaciones en los sistemas de
comunicacion entre los miembros, la disminucion de las posibilidades de ocio y recreacion, y las
oportunidades de desarrollo profesional de los padres o cuidadores. Asi mismo lo expone
Bertalanffy (1976), cuando afirma que una alteracion en cualquier miembro de la familia afecta a
todos, modificando no sélo el contexto o el clima familiar, sino también las cargas de
responsabilidad, cuidado y dedicacion, y los recursos de los que disponen sus integrantes en

conjunto.
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Frente a la organizacion familiar y las adecuaciones a nivel educativo donde esta implicada
la variable TAT, se encontré que existe una mayor organizacion y compromiso por parte de los
cuidadores en relacion a las adecuaciones que puedan llevarse en casa para complementar el
proceso educativo, convirtiéndose cada cuidador en un aliado de las instituciones educativas en
funcion del bienestar del menor. Esto coincide con lo que Bejarano et al. (2020) encontraron, y es
que, una de las barreras en el proceso de educacion inclusiva de los nifios con TEA es la falta de
participacion de sus cuidadores, ya que dependiendo de esto se podran ver mayores avances en la
educacién del menor, por ello resaltan lo importante que es que el cuidador se comprometa de
forma diligente en el proceso educativo del nifio.

En ese sentido, resulta indispensable no solo la participacion de los cuidadores en el disefio
de ajustes razonables o en la implementacion desde casa, sino ejercer una capacidad de supervision
parental sobre las instituciones, para verificar que éstas realmente brinden las condiciones
necesarias para el desarrollo del menor y optimicen sus capacidades desde su singularidad,
permitiéndole a éste, mejores posibilidades de funcionamiento en lo social a futuro. Desde lo
encontrado, todos los padres del grupo B que llevan implicita la variable TAT presentan un disefio
de ajustes razonables consensuado con la institucion educativa, por tanto, esto habla del
compromiso en la implementacion de las adecuaciones educativas al tiempo que verifican que los
apoyos planteados si se estén llevando a cabo por la institucion.

Frente a como asumen estos cuidadores los sentimientos de frustracion y culpa en relacién
con la variable TAT, se tiene que, dependiendo de como los cuidadores enfrenten y asimilen la
nueva realidad del TEA en el tiempo, de como gestionen sus emociones y sentimientos, se puede
facilitar el proceso de asimilacion del diagnostico, permitiendo una respuesta mas rapida y efectiva
frente a las necesidades diferenciales del nifio con TEA, pues como asegura Walsh (2004) los
conflictos psicolégicos y de organizacion en el ambito familiar no se originan como una
consecuencia directa de la discapacidad, sino que emergen debido a la dificultad de la familia al
tratar de afrontar, resignificar y superar la nueva realidad.

Esto va muy ligado a lo que sefialaban Sumalavia y Almenara (2018) en cuanto a que, en
el diagnostico aparecen diversos sentimientos y pensamientos influenciados por la falta de
informacién sobre el TEA y de lo que implica para todos dicha condicion. Y es que, segun lo
encontrado, los sentimientos de frustracion que acomparfiaban a las cuidadoras que presentaban la

variable TAT, es decir las cuidadoras del grupo B, se originaban debido a algunas situaciones
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relacionadas con el desconocimiento sobre la condicidn y sus implicaciones, por un lado, estaba el
hecho de no poder comprender los comportamientos, emociones o intenciones comunicativas de
sus hijos con TEA para responder de una forma efectiva y ajustada a su rol de cuidador, y por otro
lado, estos también se presentaban al no sentirse en la capacidad de satisfacer sus propias
necesidades o las de sus hijos.

Esto concuerda con lo indicado por Duran et al. (2016) frente a qué, los padres de su estudio
atribuian el malestar emocional a caracteristicas propias, que al parecer tenian que ver con la
presencia de estrategias de afrontamiento inadecuadas que dificultan el manejo del estrés y limitan
las habilidades para responder a las demandas y necesidades de sus hijos, lo que generaba a su vez
sentimientos de frustracion y tensién al percatarse de que los esfuerzos realizados no estaban dando
los resultados esperados.

En tanto a los sentimientos de culpa que reportaban los cuidadores, estos tenian que ver con
emociones de tristeza, ira, vergiienza o arrepentimiento, a raiz de la responsabilizacion que las
cuidadoras atribuian a si mismas frente a los posibles origenes de la condicion en sus hijos.
Benjamin (2006) también sefiala que, la culpa es una de las emociones mas comunes que
experimentan los cuidadores al recibir el diagnostico de TEA, y esta se manifiesta en
recriminaciones y reproches hacia si mismos buscando causas o acciones en el pasado que hayan
causado el trastorno. Asimismo, Raudez et al. (2017) informan que, al recibir el diagnéstico, los
padres y madres experimentan una variedad de emociones y reacciones, como confusion, culpa,
tristeza, dolor y preocupacion, entre otras, y afirman que la aceptacion del diagnostico por parte de
los padres es fundamental para el progreso de los nifios en las terapias. Por esta razon, sugieren que
los padres y madres reciban un apoyo psicologico que les ayude en ese proceso de aceptacion de
la condicion.

Por otro lado, este sentimiento de culpa también se experimentd en las cuidadoras por
multiples ocasiones en las que ellas consideraban no habian tenido la capacidad de darle un manejo
efectivo a diversas circunstancias, bien por ignorancia de cdmo hacerlo o porque no supieron
responder de manera adaptativa a la situacion, lo que contrasta con los sentimientos de frustracion
antes descritos que se enlazan con los bajos recursos de afrontamiento que posee el cuidador para
responder a situaciones de alta complejidad. De esta manera, llama la atencion lo encontrado por
Luna y Farfan (2022) en cuanto a la relacion que se establecen entre la culpa y la depresion, pues

sus resultados revelaron que la una puede dar origen a la otra, y esto se da a partir del proceso de
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duelo que se atraviesa en la asuncion del TEA, ya que la negacion que presentan frente al
diagnostico, la dificultad para afrontar las limitaciones del hijo, y el desconcierto por no poder
hacer méas de lo que estd a su alcance, intensifican y contribuyen tanto a la depresion como al
sentimiento de culpa. Adicionalmente, si estos se presentan en combinacion con sentimientos de
desesperanza, tal y como refieren Martinez y Bilbao (2008), pueden llegar a sentirse muy
abrumados por la carga emocional que se deriva de la situacion y empeorar como tal su estado
emocional.

Si bien el proceso de tramitacion de las emociones puede darse de forma natural en el
tiempo, lo encontrado en esta investigacion es que aquellos cuidadores que han estado inmersos en
el proceso terapéutico de sus hijos han tenido la posibilidad en el tiempo de reflexionar, reconocer
y aceptar sus emociones y sentimientos frente a esas vivencias de la condicion, expresando
abiertamente su sentir desde una mirada retrospectiva, después de desmontar esa carga afectiva
implicada en sus memorias, convirtiendo dichas experiencias en aprendizajes significativos para la
vida. En suma, esto coincide con lo sefialado por el Ministerio de Salud y Proteccion Social (2015),
cuando afirma que el grado de trasformacion que representan estos momentos clave en la vida, esta
determinado por el significado que el sujeto le atribuya a la experiencia, el momento en que se
produzca, su historia de vida, sus estrategias de afrontamiento, su entorno y las redes de apoyo
familiar, social e institucional que tenga a su disposicion.

Todo esto habla del paso por el proceso de asimilacidn y aceptacion de la condicion llevado
a cabo en el tiempo, y de la adquisicion de recursos de afrontamiento para los retos diarios de la
crianza desde un sentir mas positivo de la condicion. Es por ello que se resalta el tema del apoyo
psicolégico, ya que, dependiendo de cdmo los cuidadores asuman esta nueva realidad del
diagnostico, de como gestionen sus emociones y esos sentimientos asociados a la experiencia, se
podré facilitar el proceso de asimilacion de una manera mas agil, promoviendo con ello los ajustes
necesarios y oportunos que beneficien tanto al nifio como a su nucleo familiar.

Por otro lado, en la construccion de aprendizajes y resignificacion de la experiencia
vinculado a la variable (TAT) se encontrd la incidencia de factores como: la capacidad de
resiliencia, el conocimiento adquirido sobre la condicidn y el factor tiempo. Estos aspectos parecen
incidir en qué tantos nuevos significados o representaciones le pueden dar los cuidadores a la
experiencia vivida. Esto se pudo evidenciar ya que los cuidadores referian ideas, creencias y

significados muy positivos de la experiencia del TEA, sobre la existencia del nifio, su vision sobre
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la vida, sobre si mismas y de su capacidad parental. De esta manera, Schlebusch y Dada (2018)
sefialan que tras el diagnostico la familia adquiere la capacidad de percibir de manera positiva la
condicidn, en tanto sus miembros se han fortalecido y han adquirido la capacidad de valorar la
situacion como positiva, facilitando asi el proceso de adaptacion y la disminucién de la sensacion
de carga. Del mismo modo, (Yaacob et al., 2022) indican que, las familias se vuelven resilientes
cuando aceptan su condicion y buscan activamente soluciones a sus problemas, miran
positivamente la vida mas alla de los retos a los que se enfrentan, y se centran en aprovechar al
maximo las opciones que tienen a su alcance, ya que no hay tiempo para desesperarse y sumirse en
el dolor durante mucho tiempo.

Entre otras cosas, estos mismos factores antes mencionados parecen favorecer otro aspecto
como es el empoderamiento, y es que algunas cuidadoras de este estudio, al enfrentarse a
situaciones complejas derivadas de los retos diarios de la crianza, logran a partir de sus experiencias
y aprendizajes, asimilar la condicién y adoptar una perspectiva mas positiva sobre la vida,
fortalecer su autoestima y potenciar sus habilidades personales, lo que les permite tomar las riendas
de su vida haciendo valer sus derechos y los de sus hijos, a la vez que, son capaces de trasmitir sus
conocimientos a las personas a su alrededor y participar activamente en grupos de apoyo en los que
logran establecer nuevas conexiones. Esto coincide con lo planteado por Boshoff et al. (2016)
frente a qué, la sensacion de empoderamiento proporciona en los cuidadores estrategias de
afrontamiento que les permite mejorar sus practicas parentales cotidianas, incrementar su sensacion
de control, y fomentar la colaboracion con otras familias que estén pasando por situaciones
similares. También es consistente con lo que plantea Giné (2001) al sefialar que, desde un abordaje
integral de los apoyos, los elementos clave en los que debe centrarse la labor educativa con las
familias de nifios con TEA, incluyen: la formacidn a padres, el apoyo emocional, orientacion en la
elaboracion de planes y metas educativas, promover su participacién en organizaciones, y en la
defensa de sus derechos.

Si bien como se ha dicho el empoderamiento es un elemento que se va desarrollando con el
tiempo e implica la capacidad de resiliencia que posea el sujeto, vemos en el apoyo psicoldgico
una posibilidad de que los padres y/o cuidadores primarios de nifios con autismo, logren desarrollar
dicha capacidad para posicionarse dentro de sus condiciones de vida, como un agente de accion y
cambio dentro de su nucleo familiar. De igual forma, Mira et al. (2012) resaltan la importancia de

implementar intervenciones en los familiares, brindandoles asesoramiento y capacitandolos en
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recursos que les sirvan de apoyo, con el fin de promover la autoeficacia parental y el
empoderamiento, ya que cuando los padres reciben orientacion frente a la condicion se perciben a
si mismos con mé&s capacidad para enfrentar los desafios de la crianza y atender de forma mas
efectiva las necesidades de sus hijos.

El ultimo elemento indagado en esta categoria es el Apoyo familiar, del cual se puede decir
que no se logra percibir una relacion directa entre éste y la variable TAT, los casos demuestran
distintos tipos de participacion y compromiso familiar dentro de los cuidados, pero no
necesariamente estos responden al acompafiamiento de la institucionalidad, sino a las dinamicas
propias de cada unidad familiar, ya que segun lo observado la familia si bien puede llegar a
convertirse en un apoyo fundamental en el proceso, igualmente también podra tornarse en un factor
altamente estresor para el cuidador. Yaacob et al. (2022) sustentan que, a la hora de enfrentar el
cuidado del menor con TEA, la cohesion familiar puede ayudar a disminuir el estrés parental. Asi
mismo Verdugo y Colbs (2008) sostienen que, dentro de las dinamicas familiares, los problemas
de convivencia, la falta de apoyo entre sus miembros, la falta de espacio o la ausencia de intimidad,
pueden constituirse en elementos que generan desequilibrios significativos en la estructura
familiar, pudiendo intervenir en los procesos de asimilacion del diagndstico.

Como hemos descrito, todo este proceso de asimilacion del diagndstico tiene muchos
elementos implicados en los que se hace indispensable poder contar con apoyos tanto familiares,
sociales e institucionales, dentro de estos apoyos se hace relevante el acceso a los servicios de
psicologia tanto en el nifio con TEA como para sus cuidadores principales y demas familiares, el
cual como ya se ha demostrado puede incidir en este proceso, llegando a cumplir una funcién de
sostén transitorio del que se apoyen las familias para favorecer el proceso de adaptacién y
aceptacion del autismo como condicién de vida para todos.

Como se ha demostrado, si bien el apoyo psicolégico aportado dentro del proceso de
acompariamiento terapéutico en los nifios tiene un impacto en la organizacion familiar y el proceso
de adaptacion, en este trabajo se contempla el apoyo psicoldgico a los padres y/o cuidadores
primarios como una estrategia de gran potencial de impacto sobre la calidad de vida de sus
cuidadores, asi como en el desarrollo del menor, ya que esta puede favorecer dichos proceso de
adaptacion ayudando a las familias a que se resuelva de una manera mas agil y ajustada a las
necesidades de todos. Del mismo modo lo afirma Duran et al. (2016), quienes sefialan que, es

esencial brindar apoyo a las familias para estas puedan desarrollar estrategias de afrontamiento, y
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al mismo tiempo, promover programas informativos y formativos que favorezcan la vida familiar
y la comprension de las implicaciones del TEA.

Este apoyo psicoldgico se hace relevante para los cuidadores y demés familiares por que
puede, entre otras cosas, proveer al cuidador y a su familia los apoyos necesarios para: 1) validar
y contener emocionalmente al cuidador, permitiendo que el impacto inicial del diagndstico se
amortigle al reducir sentimientos de temor, zozobra e incredulidad frente al diagnostico; 2)
permitir el acceso de la informacion de primera mano, concientizando al cuidador y sus familiares
sobre todo lo concerniente al diagnostico; 3) ayudar a tramitar los proceso de duelo, en el que se
permita ir elaborando las perdidas simbolicas y materiales asociados al diagnostico; 4) desarrollar,
fortalecer o reforzar sus recursos de afrontamiento, y su percepcion de capacidad para afrontar la
complejidad; 5) orientar a los cuidadores en el fortalecimiento de sus vinculos familiares para poder
generar la reorganizaciéon familiar, orientar los apoyos y la cohesién familiar, que permita la
implementacidén de las adecuaciones necesarias en el hogar y los ajustes en el &mbito educativo; 6)
oriente al quehacer cotidiano frente a los retos de la condicién en los diferentes ciclos del desarrollo
vital de sus hijos.

Esto coincide con lo hallado dentro de la investigacion realizada por Lavado-Candelario y
Mufioz-Silva (2023) sobre la implementacién de intervenciones parentales y sus implicaciones, y
es que, cuando los padres y/o cuidadores de nifios con TEA reciben informacion y una formacién
adecuada a partir de programas de intervencion individualizados o de grupos de apoyo, se presenta
en ellos mejorias en diversos aspectos tales como: salud mental, funcionamiento familiar y calidad
de vida, estilos de crianza, creacidon de redes de apoyo social y en el comportamientos de los
hijos/as. Y, por otro lado, en cuanto a la modalidad, Garcia et al. (2020) sefialan dentro de sus
conclusiones que, las intervenciones terapéuticas en las que se incluyen técnicas individuales y
familiares pueden ayudar a mejorar el prondstico y la calidad de vida del cuidador primario.

Respecto a la categoria “Capacidad parental” se encontraron varios elementos que dan
cuenta de como esta capacidad impacta sobre las dindmicas relacionales con sus hijos y demas
miembros de la familia, pero, ademas, sobre la percepcion de satisfaccion con sus condiciones de
vida, su bienestar y calidad de vida.

Frente a la autopercepcion de capacidad parental, segun lo hallado en los grupos estudiados,
la gran mayoria de las cuidadoras valoran su capacidad parental como positiva desde su propia

percepcion, pero también desde lo que otros expresan sobre sus competencias, y en algunos casos,
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desde la percepcion que tienen sus hijos sobre ellas en el cumplimiento de su rol como cuidadora,
que, entre otras cosas, como asegura Gallego et al. (2022) dicha percepcion depende en gran
medida de las précticas de crianza utilizadas por los cuidadores. Cabe destacar que esta percepcion
sobre sus propias capacidades puede cambiar o variar en el tiempo a medida que se enfrentan a los
retos constantes en el cuidado, ya que finalmente esto es una apreciacion subjetiva de si mismas
frente a su autoeficacia parental.

Esta valoracion positiva frente a su capacidad parental se convierte en un factor relevante
dentro de la relacion, ya que ese sentir positivo se termina reflejando de manera directa en relacion
bidireccional que se maneja entre padres e hijos, e influye sobre el bienestar que cada uno
experimenta, pudiendo instaurarse como un recurso protector de la dinamica vincular, dado a que
existe un mayor grado de satisfaccion en el cumplimiento de sus responsabilidades parentales. Esto
se alinea con lo que Gallego (2006) expone sobre la comunicacion familiar, donde hace referencia
a como entre los miembros del circulo primario del menor se generan procesos de comunicacion
diferentes a otros, donde se transmiten afectos, sentimientos, emociones y filiaciones familiares, lo
que resalta la importancia de generar procesos de valoracion positiva dentro de los miembros que
conforman el nacleo familiar, por un lado, por los beneficios que trae en el tejido de relaciones,
pero ademas, porque incide de manera directa sobre la percepcion que pueda tener el cuidador en
el desempefio de sus capacidades parentales.

Por otro lado, no se logré observar diferencias significativas entre grupos en términos de la
autopercepcién parental, ni tampoco una relacion directa con el acompafamiento terapéutico
recibido por los hijos, ya que en ambos grupos se pudo percibir valoraciones positivas excepto una
cuidadora del grupo A; entorno a esto lo Unico que se puede decir es que con el tiempo puede llegar
a cambiar sus valoraciones, al reforzar sus capacidades parentales y al construir mejores recursos
para el afrontamiento, que como tal afiancen su sensacién de seguridad y confianza frente a su
autoeficacia parental para asumir los retos que trae cada etapa del ciclo vital y la condicion que los
trasversaliza. Y en general lo que se encuentra es que existe una percepcion positiva ligada a
aspectos de las vivencias que como cuidadoras han experimentado en el proceso de desarrollo del
menor, a través de los desafios enfrentados, las adecuaciones llevadas a cabo sobre sus pautas de
crianza y la expresion afectiva que realizan sus hijos hacia ellas.

Por otro lado, en un estudio realizado por Davies (2009) se sitla el sentido de competencia

parental y el apoyo social como elementos de gran relevancia ya que de esto dependia la
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disponibilidad emocional en la relacion padre e hijo. En si, lo encontrado en este estudio es que un
bajo sentido de autoeficacia y un bajo apoyo social daba como resultado una baja disponibilidad
emocional del padre hacia el hijo, sin embargo, los que presentaban bajo sentido de autoeficacia y
contaban con apoyos sociales presentaban mayores niveles de disponibilidad emocional, y por el
contrario cuando el sentido de autoeficacia era alto, el apoyo social no era significativo.

Esto demuestra la importancia de que los padres presenten una autopercepcion de capacidad
parental positiva, ya que incluso sin los apoyos sociales pueden arreglarselas para sostener
relaciones célidas y afectivas con sus hijos, lo que determinar el tipo de vinculo que establecen
entre ellos, y pone de manifiesto como los apoyos aportados a los padres de esta poblacién pueden
ayudar a los cuidadores a desarrollar un sentido de autoeficacia méas positivo en tanto se refuercen
sus capacidades y se desarrollen recursos para el afrontamiento. Esto concuerda con algunos
resultados en el estudio realizado por Hernandez et al. (2012), en el que estos encontraron que,
quienes mas solicitan tratamientos individuales son las madres de los chicos, y entre los temas que
destacan de sus relatos, estd el dolor y la tristeza que ellas experimentan debido a que sus
capacidades como madres se ponen a prueba con cada conducta dificil de controlar en el nifio, por
lo que a menudo manifiestan sentirse desesperadas al no saber como actuar frente a la situacion.
Esto da cuenta de una baja percepcion de control, bajos recursos de afrontamiento y baja percepcion
de autoeficacia, lo cual impactara a su vez en su bienestar psicoldgico.

Esto concuerda con lo que Dunst y Trivette (2009) proponen frente a un nuevo modelo o
paradigma basado en la “creacion de capacidades”, en el que se enfatizan en el empoderamiento y
la importancia de promover y apoyar a las familias, en el desarrollo de capacidades y fortalezas
parentales. En este sentido, quizas esto responda a esa relacion entre el acompafiamiento
terapéutico y la autopercepcion de capacidad que no se pudo confirmar dentro del estudio.

En lo concerniente a estilos de afrontamiento, si bien se observo en las cuidadoras
estrategias centradas en el problema y centradas en la emocidn, existe una mayor tendencia a
recurrir a estas Ultimas, en parte, dado a que generalmente son de mas facil acceso cuando se
presenta alguna situacién de dificil manejo. No obstante, a pesar de que este tipo de estrategias
suelen resultar efectivas para la expresion emocional inmediata, no suelen generan efectos
sostenidos en el tiempo, ademas de, tal y como afirman Duran et a. (2016), suelen encontrarse

relacionados con mayores niveles de estrés clinicamente significativos, dado a que limitan las
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competencias de los padres para afrontar de manera adecuada las demandas y necesidades de sus
hijos.

En esta misma via Simarro-Vaquez (2013), sefialan la importancia de brindar apoyos a las
familias, donde se fomenten iniciativas que informen y formen a las familias, con lo cual se facilite
la comprensidn del autismo y los planteamientos profesionales, puedan desarrollar estrategias de
afrontamiento mucho mas activas, y favorezca la vida familiar, con lo que se espera repercusiones
positivas en el desarrollo del nifio autista, y la manera en como el cuidador se relaciona con la
condicion.

En relacién a las dimensiones parentales y los estilos de crianza, uno de los temas a relucir
dentro de los resultados fue como a partir de unas adecuadas practicas de crianza, se pueden generar
acuerdos para establecer limites y normas claras, al mismo tiempo que se favorecen los procesos
de autonomia en el menor, ya que lo que se espera es que de manera progresiva se generen procesos
de adaptacion en el nifio, donde éste se encuentre en capacidad de responder por si mismo ante
responsabilidades familiares, educativas y sociales.

Lo que se encontro es que, cada una de las cuidadoras del grupo B, enfrentandose de manera
particular a la condicion de su hijo, crea o implementa estrategias que pretenden motivar al nifio
en el establecimiento de rutinas de manera independiente, sin dejar de lado el control normativo
dentro del hogar y los diferentes contextos en que se desenvuelve el menor. Vale resaltar que lo
anterior se encuentra influenciado por el nivel de afectividad con que el cuidador comunique,
negocie y establezca las normas al interior del circulo familiar, dado a que, tal y como afirman
Delgado & Arias (2021), el estilo de crianza recomendado para la poblacion autista debe estar
primado por el respeto, el carifio, la comprension y la paciencia, pero presentando normas y limites
que se encuentren claramente definidos.

A su vez, esto coincide con la perspectiva de Capano y Ubach (2013), cuando exponen el
estilo de parentalidad positivo, que pretende brindar protagonismo tanto a los padres como a los
hijos en la construccién de normas y valores, a través del didlogo y la negociacion, en aras de lograr
la adaptacion mutua. Del mismo modo, Fuentes et al. (2001), refuerzan esta vision al manifestar
que “es mas probable que los hijos/as acepten los mensajes educativos de los padres y madres si
éstos son expresados en un clima de afecto y si los adolescentes los consideran justos y adecuados

para cada situacion” (p. 237).
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Por otro lado, segun resultados de esta investigacion, estas capacidades parentales se
pueden ver influenciadas por la variable TAT, ya que segun lo encontrado, las cuidadoras que
tuvieron la oportunidad de recibir orientacion por parte de un profesional desde el proceso
terapéutico de sus hijos, aun siendo de manera indirecta, lograron establecer practicas orientadas
hacia la norma mucho mas estructuradas, lo que demuestra que, al estar los nifios con TEA
vinculados a un proceso terapéutico se generan efectos positivos no solo sobre los procesos de
ajuste del nifio, sino también sobre la manera en que los cuidadores se relacionan con sus hijos.

Asi mismo Guevara y Plancarte (2002) sefialan que la inclusién de los padres en los
programas de intervencion debe considerarse como algo l6gicamente susceptible y aceptable pues
son ellos quien la mayor parte del tiempo se encargan de la educacion y el cuidado del nifio autista.
Dicho asi, se hace evidente como el acompafiamiento profesional puede posicionarse como un
recurso muy Util en el desarrollo de una efectiva capacidad parental para generar respuestas acordes
a las necesidades del nifio con TEA, entendiendo ademas que dicha condicion no solo impacta
sobre los diferentes ambitos del individuo, sino que, a su vez, modifica las condiciones de vida de
quienes se relacionan de manera cercana con ellos.

Por tultimo, se tiene la categoria “Bienestar y calidad de vida” en la que resaltan algunos
elementos que dan cuenta, por un lado, de la autopercepcion que tienen los cuidadores sobre sus
propias necesidades psicoldgicas, su bienestar psicolégico subjetivo y los apoyos sociales e
institucionales con los que cuentan, y, por otro lado, se muestran los indicadores que evidencian
cudl es la calidad de vida familiar en estos cuidadores.

Se pudo observar necesidades en los cuidadores, que abarcan distintos aspectos de la
experiencia de cada familia; por un lado, necesidades con relacion a situaciones o condiciones que
favorecen el desarrollo del nifio; y por otro, se encuentran aquellas necesidades vinculadas al
bienestar subjetivo de los cuidadores, que reflejan su propia percepcion como sujetos de cuidado.
Y es que, otro dato relevante encontrado es el hecho de que los sentimientos de frustracion
presentes en las cuidadoras, también se originaban debido a que estando supeditadas las
necesidades propias o las de sus hijos a la accion de un tercero (la institucionalidad) no lograban
acceder a los apoyos, asi los solicitaran. Benitez (2010) sostiene que una persona experimenta
calidad de vida cuando se suplen sus necesidades basicas, pero, ademas, cuando esta tiene las
mismas oportunidades que otros para perseguir y lograr sus metas en las diferentes esferas de su

vida.
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En este sentido, dichas necesidades basicas y de autorrealizacion, se perciben mas
especificamente sobre las cuidadoras que se dedican de manera casi que exclusiva a las labores de
crianza y del hogar, ya que este factor les permite hacer mas evidente la percepcion de sus propias
necesidades y las dificultades constantes en la vida diaria, y a su vez, esta percepcion puede a
afectar de manera directa la sensacion de bienestar que pueden experimentar dichos cuidadores.
Igualmente Segui et al. (2008) indica que los cuidadores que experimentan mayores niveles de
sobrecarga en el hogar y el cuidado poseen generalmente mayor afectacion tanto psicolégica como
fisica, y teniendo en cuenta las enormes repercusiones que esto supone en funcion del cuidado de
un hijo con TEA, concluyen la necesidad de un mayor énfasis en la asistencia por parte de los
diferentes dispositivos atencionales de salud, en la creacidn de programas especificos de atencion
sobre las necesidades familiares para ayudarlas en el dificil manejo de la condicion.

Adicionalmente, se encontr6 que en todas las cuidadoras independientemente del grupo al
que pertenecian, conciben la importancia de que sus necesidades sean atendidas en paralelo a los
procesos de acompafiamiento que se le realizan al menor, permitiéndoles ubicarse también como
sujetos de cuidado dentro de los procesos interventivos, ya que consideran que si ellas estan bien,
tendran mejores oportunidades para sortear las dificultades que presente la condicién y la vida en
general. Esto es consistente con lo que afirma Fernandez y Espinoza (2019) al considerar que tanto
las intervenciones dirigidas al nifio como aquellas enfocadas en la salud mental de sus padres
podrian desarrollarse de manera simultanea e integral, para la atencién de las necesidades de todos
en conjunto.

Esto es relevante ya que, segun lo descrito en el marco conceptual, desde el concepto del
“cuidado de si y el cuidado de otros”, se tiene que un cuidador es aquel que asiste o cuida a otra
persona en situacion de dependencia funcional, lo cual le impide el desarrollo normal de sus
actividades basicas en la vida diaria, por tanto, este cuidador juega un papel crucial frente al
cuidado de la integridad y bienestar del sujeto bajo su cuidado puesto que se convierten en la
principal fuente de sostén emocional e instrumental para el sujeto. Es por esto que resulta
indispensable pensar no solo en el cuidado que se le brinda a la persona con necesidades
diferenciales, sino también sobre el individuo que posee la responsabilidad de cumplir el rol de
cuidador. En este sentido Lanz (2012) sostiene que la experiencia de si no tiene que ver solo con

respecto a nosotros mismos, sino también en relacion con los otros; es decir, el individuo que logra
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identificar sus propias necesidades y trabaja en beneficio de su propio bienestar, que cuida de si
mismo, es aquel que esta en disposicion de poder cuidar a otros.

En otras palabras, mantener un buen estado de salud mental es esencial para ofrecer un
apoyo que pueda ser acorde y sostenible frente a las necesidades de un otro. Esto se alinea con lo
que Hernéndez et al. (2012) destacan, y es que las dificultades personales y familiares aunadas a
unas carentes redes de apoyo complican la situacién emocional de los familiares de nifios con TEA,
por lo cual se hace necesario brindar también apoyo psicoterapéutico a esta poblacion.

En sintonia con esto, lo encontrado en este estudio es que las mismas cuidadoras destacan
lo relevante que seria que, desde la institucionalidad y a través del apoyo psicolégico, se conciban
estas necesidades como un asunto particular de atencion, debido a la cantidad de retos que de
manera continua trae la condicion, partiendo desde la idea de que, si se realiza un adecuado
acompafiamiento familiar, se tendra la posibilidad de brindar mejores condiciones para el 6ptimo
desarrollo del menor, teniendo en cuenta que el proceso terapéutico es algo que transversaliza a la
familia completa, y tiene un papel trascendental no s6lo para la persona diagnosticada con tea, sino
también para sus familiares, puesto que el ser humano, ademas de ser un sistema en si mismo, es
parte de uno més amplio, como es la familia (Hernandez et al., 2012)

Otro hallazgo encontrado en esta categoria es que el tiempo que llevan las cuidadoras en el
acompariamiento terapéutico (TAT), influye en esa valoracion positiva o negativa que hacen las
cuidadoras de su bienestar psicoldgico subjetivo, ya que, segun lo encontrado, las cuidadoras que
llevan algun tiempo ya en el proceso terapéutico (grupo B) suelen referir en su discurso
valoraciones mas positivas de sus condiciones de vida en lo actual, y valoraciones mas negativas
respondientes a la época donde iniciaron el proceso diagndstico, lo que coincide con las
valoraciones que hacen las cuidadoras que apenas iniciaron dicho proceso diagnéstico (grupo A).

Esto se correlaciona con lo antes hallado sobre “la construccion de aprendizajes y
resignificacion de la experiencia” ya que en ella evidencidbamos como la vinculacion entre la
variable (TAT), la capacidad de resiliencia y el conocimiento adquirido sobre la condicidn, inciden
en esa construccion de aprendizajes y la capacidad para percibir o valorar las experiencias de
manera positiva, en términos de ideas y creencias sobre la existencia del nifio, sobre la vida, sobre
si mismas y frente a su capacidad parental. Esta valoracion positiva de la experiencia incide
entonces en el nivel de satisfaccion con la vida e impacta sobre su percepcion de bienestar

psicolégico.
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Esto coincide con lo que Segui et al. (2008) concluye en su estudio, y es que, la falta de
satisfaccion con la vida en general y la restriccion de oportunidades son las que ocasionan un mayor
impacto en el bienestar psicologico de las cuidadoras. Por lo que dichas valoraciones también
pueden estar vinculadas al propio acompafiamiento terapéutico en términos de los apoyos sociales
con los que cuenta el menor. Esto es consistente con lo que Lopez-Marquez (2013) sefiala 'y es que,
la calidad de vida esta relacionada con los niveles de sobrecarga en el cuidador, lo que a su vez va
a depender del grado de los apoyos terapéuticos recibidos por el menor. En esta misma linea se
encontrd que, dichas valoraciones de las cuidadoras se encuentran influenciadas por factores como:
1) los apoyos familiares, sociales e institucionales con los que cuentan, 2) los recursos econémicos
y el nivel de adaptacion que posea el nucleo familiar frente este, y 3) la capacidad de resiliencia
del cuidador frente a los retos que trae el TEA como condicion de vida.

Frente a esto, como se habia mencionado en el marco conceptual, el bienestar subjetivo
tiene que ver con ese juicio o valoracion que el individuo hace sobre sus condiciones de vida y la
percepcion de control que posea sobre alguna situacion en particular, y en este sentido, dicha
percepcion de las cuidadoras estaba permeada por la valoracion positiva que hacian de los cambios
que supuso el diagndstico del TEA en sus vidas tanto a nivel familiar como individual, y estos
tienen que ver con la modificacion de conductas disfuncionales relacionadas con la crianza, la
comunicacion asertiva, la cohesion familiar, la cercania afectiva y la corresponsabilidad entre sus
miembros, asi como el fortalecimiento de valores familiares como la solidaridad, tolerancia y
comprension, lo que favorecié no solo el mejoramiento de las relaciones a nivel familiar, sino
también la percepcién positiva de sus propias capacidades, sus proyecciones a futuro, sobre sus
hijos, sobre la percepcion de vida e incluso sobre ellas mismas.

Estos datos dan cuenta a su vez sobre la Calidad de vida Familiar (CdVF) de la que nos
habla Fernandez et al. (2015) en su estudio, en tanto se toma en cuenta la “variable unidad familiar”
como indicador de la (CdVF), y en la que se menciona que muchas de las familias de poblacion
con discapacidad refieren cambios muy positivos a partir de la experiencia de convivir con un
familiar en dicha condicion, por lo que esta vivencia aporta aprendizajes significativos a todos los
miembros en conjunto desde el desarrollo de valores como: la solidaridad, la tolerancia, el respeto,
la empatia y la sensibilidad por el otro, lo que contribuye a cambios de creencias y actitudes mas
prosociales. Esto también coincide con lo que Hernandez et al. (2012) sefiala sobre la construccion

de significados saludables frente a la existencia de un miembro diagnosticado con TEA y los
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cambios que esto ha propiciado en la familia, los cuales dependen de la adaptacion a la condicion,
la calidez y el apoyo mutuo que se provean entre ellos.

En la mayoria de los casos en que las familias acceden al proceso terapéutico, dichos
servicios solo son ofertados en funcion de cumplir con las necesidades del menor, y frente a los
cuidadores, el acompafiamiento por parte de la institucionalidad es préacticamente nulo. Esto
concuerda con lo referenciado por Fernandez y Espinoza (2019) y es que desde la intervencion
terapéutica que provee el sector salud, la mayoria de los sistemas de atencion se organizan en
funcion de satisfacer las necesidades propias de los individuos con TEA, y las necesidades de los
cuidadores rara vez son abordadas.

Las cuidadoras reportan falta de atencidn por parte del sistema de salud sobre sus propias
necesidades a nivel psicologico, pues no hay un especialista que informe, contenga, valide,
acompafie, o remita a los demas servicios de salud, incluso aun cuando sean ellas las que soliciten
el servicio. Frente a esto Segui et al. (2008) concluyen que teniendo en cuenta las enormes
repercusiones en el bienestar psicologico y fisico derivado de la labor en el cuidado de un nifio con
TEA, se hace necesario una mayor atencion por parte de la institucionalidad en materia de salud
mental y de apoyos sociales, desde la creacion de programas especificos y particularizados frente
a las necesidades familiares, y no solo enfocado en las necesidades propias del nifio con esta
condicion.

La carencia de apoyos en los cuidadores como se ha evidenciado a lo largo de la
investigacion puede generar dificultades en el hogar ya que esta condicion es trasversal a todos
miembros del ndcleo familiar, limitando la capacidad parental para enfrentar la complejidad de los
desafios cotidianos. Si bien como indica Bafia (2015) actualmente se esta generando un cambio de
paradigma desde el modelo de atencion temprana, donde se pasaria de un modelo de atencion
exclusivo para chicos con TEA a uno centrado en la familia como contexto de desarrollo, se
advierte que la integracion de los apoyos en el pais es algo que no parece contemplarse aun, lo que
continta demostrando que para la institucionalidad adn resulta complejo poder asumir a la familia
en su totalidad como sujetos determinados también por la condicién.

Segun lo evidenciado, en Colombiay dentro de la institucionalidad no existe un diagnostico
de necesidades a nivel familiar para la poblacion con TEA, meramente una evaluacion a grandes
rasgos del menor para mirar a qué tipo de servicios es remitido segun protocolos y politicas

institucionales, por lo que igualmente no existe el disefio de programas de atencion y de integracién
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que vayan en paralelo con la atencion del menor, servicios con los cuales podrian vincular a las
familias al proceso en pro del bienestar y la calidad de vida de todos. Esto mismo advierte Bafia
(2015) al indicar la importancia de la participacion familiar en el proceso atencion de los nifios con
TEA, y por tanto la necesidad de no dejar de lado el estudio de sus necesidades, para generar los
apoyos necesarios y oportunos en las diferentes fases de evolucién del individuo con TEA,
posicionando a la familia como objeto central de atencion.

En la gran mayoria de los casos se encuentran muy limitados los apoyos comunitarios,
deportivos y recreativos tanto para los nifios con TEA como para sus padres y/o cuidadores.
Ninguna de las cuidadoras reporta la inclusion de sus hijos o ellas en estos servicios, bien sea por
un tema econdmico, por falta de tiempo, de desconocimiento sobre la oferta de servicios para su
participacion o porgue sus redes de apoyo son muy limitadas. En cuanto a lo social, se observa que
la gran mayoria de estos nifios y sus cuidadoras no presentan una vida social activa o una red social
amplia y disponible con la cual interactuar, mas alla de los escenarios escolares o familiares. Esto
es consistente con lo indicado por Bafia (2015) y es que, los apoyos pueden llegar a desempefiar
diferentes funciones, pudiéndose emplearse bien sea para fortalecer las capacidades y recursos de
una persona como para ajustar los contextos de manera que se optimice su funcionamiento. A su
vez, Fernandez et al. (2008) destaca la relevancia del apoyo social, la integracion en la comunidad,
la aceptacion del entorno, el soporte emocional y material de la familia extensa, como elementos
importantes que contribuyen a mejorar la calidad de vida.

Si bien las redes de apoyo familiar en la mayoria de las cuidadoras estan presentes y
disponibles, sus redes de apoyo social son mas limitadas, lo que les dificulta el proceso de
asimilacion y de normalizacion de la vida cotidiana, pues no cuentan con redes sociales disponibles
lo que puede favorecer el aislamiento social y una disminucion en la percepcion de bienestar
subjetivo con la vida, con la condicién y consigo mismas.

En cuanto a la percepcion y valoracion que las cuidadoras tienen del apoyo psicoldgico se
observo que algunas de ellas desconocen el servicio o sus funciones, o0 no conocen de este mas alla
del apoyo terapéutico que han recibido sus hijos, por lo que sus respuestas son timidas, cortas y
poco descriptivas, y otras cuidadoras han frecuentado el servicio antes o despues del diagnostico,
pero por motivos diferentes a la recepcion de este. Y las valoraciones que hacen del servicio tanto
positivas como negativas responden a los cambios o la efectividad que han podido experimentar,

la relacion terapéutica establecida en consulta, o por referencias de otros personas que conocen el
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servicio. Tal y como advierte Pozo et al. (2006), la adaptacion de los cuidadores principales va a
depender no solo de las caracteristicas del TEA y los retos diarios de la condicidn, sino también de
como perciban o valoren los apoyos recibidos.

Finalmente, el tema de las carencias percibidas durante el proceso, son las que llevan a la
gran mayoria de cuidadoras a considerar el acceso al servicio como una opcion para satisfacer
ciertas necesidades psicoldgicas, donde se les tome en cuenta como sujetos merecedores de cuidado
y atencidn, no solo para educarlas en pautas que permitan una mejor respuesta parental, sino para
que se les ubique en un proceso orientado hacia sus propias necesidades particulares que como
sujetos de cuidado también presentan, tomando en consideracion que la condicion de TEA es un
evento en continuo que transversaliza sus vidas, y frente al cual ven como necesario desarrollar
unos recursos personales que les permitan relacionarse de mejor manera con su entorno y consigo
mismas. Tal y como afirma Thompson et al. (2010), los apoyos son ese nexo entre lo que es y lo
que puede llegar a ser la persona, en tanto se disminuye esa brecha en el desajuste de sus
capacidades y las demandas de su entorno.

Por ultimo, frente a la CdVF, se encuentran muchos vacios en la atencion para lograr que
estas cuidadoras y sus familias puedan vivir en condiciones de calidad de vida. En términos de los
apoyos se encuentran muchas carencias a nivel social, econdémico y politico que no alcanzan a
solventar las necesidades del ndcleo familiar, y esto limita las posibilidades de desarrollo, la vision
de proyecciones a futuro, y disminuyen su percepcion de satisfaccion con sus condiciones de vida,
lo que se traduce en una CdVF algo deficitaria y poco satisfactoria. Segin Fernandez et al. (2015),
el siguiente paso logico después de analizar la CdVF en estas poblaciones, se debera dirigir a la
construccién de un modelo tedrico que les permita a los profesionales implementar todos aquellos
avances encontrados en las investigaciones, en el sentido de que puedan relacionar la CdVF a
practicas que mejoren las condiciones de vida de todos los miembros de la familia.

Todo esto refuerza la idea de que, desde la integralidad de los apoyos, se expanda la
intervencion terapéutica hacia el cubrimiento de las necesidades familiares, y principalmente de
sus cuidadores, ya que finalmente esto traera mas adelante consecuencias que favorezcan el

desarrollo del menor.
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10. Conclusiones

El apoyo psicolégico segun lo planteado en este trabajo de investigacion es una estrategia
que pretende brindar un acompafiamiento a los padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA,
desde la integralidad en los apoyos que se oferten por la institucionalidad, el cual cubriria una
amplia gama de intervenciones en favor de la adaptacion familiar, la construccion de recursos
personales, la capacidad parental eficaz y el impacto en la calidad de vida familiar, con lo que
beneficiara por un lado, la salud mental de los cuidadores, y por otro, se velard por
proporcionandole al individuo con TEA un entorno comprensivo y enriquecedor donde crecer y
desarrollarse. Como tal, es un recurso que pretende desempefiar una funcion de sostén transitorio
del que se apoyen los cuidadores y familiares mientras transitan por el proceso de asimilacion del
diagndstico.

Estas ayudas y acompariamientos propuestos desde la integralidad de los apoyos pretenden
que de manera oportuna se atiendan las necesidades que se vayan presentando tanto en los nifios
con TEA como en sus cuidadores y familiares, es decir, se propone que los apoyos que se brinden
sean paralelos al proceso terapéutico individualizado del menor, para poder fomentar de manera
mas répida la adaptacion de todos a la condicion. Si bien cada cuidador se las arregla para ir
asumiendo la realidad del diagndstico en el tiempo hasta llegar al punto de aceptarlo, se hace
fundamental contar con el acompafiamiento psicoldgico, ya que éste puede ayudar a elaborar de
manera mas diligente el duelo o asimilar de forma adecuada y mas oportuna la realidad del TEA
como condicién de vida, lo que favorecera directamente al menor en términos de los ajustes que se
establezcan en pro de su desarrollo y bienestar.

En este trabajo se destaca la relevancia que tiene la inclusion del menor con TEA en un
proceso de acompafiamiento terapéutico, ya que le brinda la oportunidad al nifio de que se ocupen
de sus necesidades diferenciales para desarrollar la potencialidad de sus capacidades, pero al mismo
tiempo, puede ayudar a largo plazo a sus cuidadores a asimilar el diagnostico y las implicaciones
que de la condicion deriva, impactando directamente con ello, las dinamicas del hogar, la vision
que tienen las cuidadoras de su propia vida, de la condicion del TEA e incluso sobre si mismas, en
tanto que, a medida que el menor genera procesos de mayor adaptabilidad al entorno, esto va
permitiendo de manera paulatina una mejor adaptabilidad familiar y una percepcidn de satisfaccion

con sus condiciones de vida.
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Si bien este no es un proceso agil que incida de manera rapida y oportuna frente a las
necesidades que van presentando los cuidadores, si se evidencia que logra gradualmente ayudar a
las familias en el proceso adaptativo a la condicion, en tanto, las necesidades del menor se
convierten en las necesidades de sus cuidadores y se expanden al ndcleo familiar, llegando a ser de
vital importancia dicho acompafiamiento profesional para generar procesos que impacten de
manera directa no solo sobre el bienestar experimentado en los chicos con TEA sino el de toda su
familia.

Por otro lado, en términos de los apoyos familiares, se hace de vital importancia poner
énfasis en cdmo es asumido el diagnostico por parte de los demés miembros del ndcleo familiar,
siendo la familia un sistema completo trasversalizado por la condicion, por lo que habra que
indiscutiblemente contar con el acceso al apoyo psicoldgico para este, bien sea de manera
individualizada o en forma de psicoterapia familiar. Adicionalmente, frente a otros familiares
cercanos al nucleo familiar, habrd que empoderar al cuidador para que concientice a los demas
miembros del sistema sobre la condicién y el proceso en el que estan, ya que dependiendo de esto
el cuidador podrd contar con la ayuda necesaria en términos de apoyo moral, emocional,
econdmico, instrumental, entre otros, logrando pactar con todos ellos, acuerdos para la
reorganizacion familiar y las adecuaciones pertinentes al caso, haciendo mucho més llevadero el
proceso de adaptacién al TEA.

Uno de los datos mas significativos en el estudio es que se hace fundamental para favorecer
el proceso adaptativo a la condicion, facilitar un mayor acceso a la informacion sobre la condicion,
es decir, se deben crear espacios de acompafiamiento donde se informe y se eduque al cuidador y
a su nucleo familiar sobre las implicaciones del diagndstico, ya que este proceso consciente puede
ayudar a mitigar el impacto inicial de la noticia, llevarlos a comprender mejor el diagndstico,
reducir en ellos la incertidumbre y el miedo hacia el futuro, asumir y aceptar la condicion en el
nifio como algo real, tramitar los procesos de duelo elaborando las perdidas simbdlicas y materiales,
favorecer la cohesion y la reorganizacion familiar y orientar las adecuaciones en el hogar y lo
educativo.

De igual manera, se hace fundamental brindar a los padres y cuidadores primarios un
acompariamiento psicoldgico y formativo, en el que puedan llegar a gestionar los sentimientos de
frustracion y culpa, promover el autocuidado en la salud mental, fortalecer los recursos personales

de afrontamiento y mejorar la capacidad parental, incrementar la capacidad de resiliencia para la
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construccién de aprendizajes significativos, y estimular el empoderamiento para la defensa de sus
derechos, lo que mas adelante impactara en la percepcion de bienestar y calidad de vida.

Por ultimo, se destaca la necesidad de que estos padres y/o cuidadores primarios se les
brinde una oferta de servicios sociales y comunitarios con los cuales puedan ayudar aminorar la
sensacion de carga del cuidado, generando con ello un sentir positivo y un mayor grado de
satisfaccion con sus condiciones de vida, lo cual se traducira en mayores niveles de calidad de vida
a nivel familiar. Por ende, se hace fundamental el trabajo mancomunado de las instituciones
sociales, politicas y econémicas para que ayuden a garantizar los apoyos en todas las dimensiones
y ambitos, ya que en estas poblaciones se presentan muchas carencias que disminuyen la

percepcion de su calidad de vida.
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11. Recomendaciones

Esta investigacion present6 algunas limitaciones durante el desarrollo de esta, entre las que
podemos mencionar tenemos: 1) La disponibilidad de tiempo de las participantes del estudio, ya
que fue bastante complejo lograr llevar a cabo con éxito las citas pactadas, es asi como el nimero
de participantes y la distribucion de los grupos se vio afectado por este factor. 2) La particularidad
en el discurso de algunas participantes, ya que si bien algunas tenian muy buena capacidad oral y
discursiva para expresar lo que pensaban y sentian, habia otras que presentaban tangencialidad,
logorrea, 0 respuestas cortas, lo que dificultaba comprender en ocasiones lo que pretendian
comunicar. 3) La tematica tan amplia, fueron muchos los temas abordados desde el marco
conceptual sumados a los encontrados en el estudio, lo que complejiza la busqueda de fuentes, el
andlisis de los datos, los resultados, y los tiempos destinados para la labor; en si, el tema a investigar
requeria de una amplia gama de enfoques por lo que fue ambicioso abarcar gran variedad de sus
aspectos. 4) La experiencia practica del investigador al realizar las entrevistas, ya que se dejaron
sin explorar algunos datos concretos que hubiesen servido en la investigacion. 5) Factores
ambientales y contextuales que intervinieron en el desarrollo y culminacion del proceso. 6) Al
tratarse de un tema poco abordado desde la institucionalidad y la academia, se encontraron grandes
dificultades en el rastreo de informacion que vincule de manera explicita el apoyo psicoldgico
orientado a los padres como un recurso importante dentro del proceso interventivo en el autismo.
Estas limitaciones se han de tener en cuenta para futuros proyectos en los que se pretenda orientar
la investigacion a estas poblaciones.

Adicionalmente, se extiende la invitacion para futuros investigadores a continuar
capturando la mirada social ante este tipo problematicas, por ende, se recomienda, seguir
investigando alrededor de las experiencias de estos cuidadores para generar procesos de
identificacion de sus propias necesidades. Estudiar como esta condicion impacta a otros individuos
cercanos a la vida del menor, como lo es la relacion con hermanos u otros familiares. Contemplar
otras estrategias similares que ayuden a establecer a la familia como un foco central en la
intervencion, para que de esta manera se cumpla la condicion de integralidad en los apoyos,
Ilevandose a cabo un proceso paralelo o alterno al acompafiamiento terapéutico del menor. Por

ultimo, dar continuidad a esta investigacion sobre el apoyo psicoldgico individualizado, llegando
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a implementar la estrategia, pues como se ha evidenciado puede ser una herramienta util que

impacte de manera significativa la vida de estas familias.
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AnNExos

Anexo 1. Formato consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN ENTREVISTA DE
INVESTIGACION

Titulo de la investigacion: Relevancia del apoyo psicoldgico individualizado a padres y/o
cuidadores primarios de nifios con TEA en su proceso de desarrollo vital.

Usted esté invitado(a) a participar en el presente estudio que se llevara a cabo con la comunidad de
padres y/o cuidadores primarios de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en la
Institucion Educativa Campo Valdés. La investigacion es conducida por los estudiantes Yeni Uribe
Correa y Joan David Castafio Castrillén del pregrado de Psicologia, de la Facultad de Ciencias
Sociales y Humanas (FCSH) de la Universidad de Antioquia, el cual cuenta con el asesoramiento
del docente y psicologo profesional, César Alejandro Pérez Atehortla, quien en uso de sus
facultades y actuando en nombre y representacion de la institucion universitaria estara a cargo de
vigilar el correcto desarrollo de las actividades que de este trabajo deriven.

Antes de decidir si desea participar, es importante que entienda el objetivo, la metodologia, los
beneficios y los riesgos asociados con esta investigacion. Después de revisar la informacion que le
ha sido otorgada en este consentimiento, y una vez despejadas todas sus dudas al respecto, usted
tendréa el conocimiento suficiente para tomar la decision de participar o no en este estudio.

El objetivo de esta investigacion es analizar la relevancia que tiene el apoyo psicoldgico
individualizado a padres y/o cuidadores primarios de nifios con TEA en su proceso de desarrollo
vital. En relacion a la metodologia, la informacion se obtendra a partir del material suministrado
en entrevistas individuales presenciales, las cuales seran grabadas, guardadas y trascritas bajo
absoluta reserva y confidencialidad, con fines exclusivamente académicos.

El proceso de desarrollo de esta investigacion tendra una duracion aproximada de 4 meses, y el
tiempo de custodia de la informacion obtenida serd de 2 afios a partir de la terminacion de la
investigacion, posterior a esta fecha toda la informacion recolectada de las entrevistas serd
destruida. La custodia de la informacion durante este tiempo estard a cargo del docente César
Alejandro Pérez Atehortla, y se almacenara en medios digitales de acceso institucional

La participacion en este estudio no conlleva beneficios personales inmediatos, pero su contribucion
ayudara a avanzar en el campo del conocimiento en la compresién de cémo el acompafiamiento
psicolégico individualizado a padres de nifios con TEA puede ser un recurso indispensable durante
el proceso de cuidado y desarrollo de un nifio con necesidades diferenciales.

Por ultimo, esta investigacion se ajusta en términos eticos a la Ley 1090 de 2006 por la cual se
reglamenta el ejercicio de la profesion de psicologia, el codigo deontoldgico y bioético, entre otras
disposiciones, el acuerdo 0057 acta 0003 del 26 de febrero de 2024 en el que se establecen
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directrices para la inclusion de los principios éticos en los trabajos de investigacion de pregrado y
posgrado de la Facultad de Ciencias Sociales y Humanas de la Universidad de Antioquia, y por
ultimo la Resolucion 8430 de 1993 por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas de la investigacion en salud. De acuerdo a esta Gltima resolucién se concibe este
ejercicio investigativo como de riesgo minimo por cuanto es un estudio que emplea el registro de
datos a través de procedimientos comunes como la entrevista y para lo cual no se contempla la
intervencion de la conducta del sujeto. Sin embargo, el abordaje de temas experienciales puede
generar respuestas emocionales en los participantes que modifiquen su estado de animo y requiera
de una contencién emocional en el momento. Por tanto, en caso de que, como respuesta a los temas
tratados durante la entrevista se generen este tipo de reacciones emocionales fuertes, se pedira
apoyo profesional al psicologo de la institucion educativa para lograr estabilizar a la persona, y si
aun es su deseo, culminar con la actividad investigativa.

Si adn con la informacion brindada sobre este ejercicio investigativo persisten dudas o inquietudes,
usted podra ponerse en contacto con los investigadores en las siguientes direcciones de correo
electronico:

yeni.uribel@udea.edu.co y jdavid.castanol@udea.edu.co.

En caso de que tenga dudas respecto al manejo de sus datos y como se manejan podré ponerse en
contacto con el comité de ética de investigacion de la Facultad de Ciencias Sociales y Humanas:
comiteeticainvestigacionfe@udea.edu.co

Luego de conocer la intencionalidad de este estudio, si usted desea participar es necesario
completar la siguiente informacion:

Declaracién de consentimiento informado

Medellin, de , de 2024
Yo identificado (a) con cédula de
ciudadania (CC) de , otorgo mi consentimiento de

manera voluntaria para participar en el presente estudio, teniendo en cuenta que he sido informado
sobre la intencionalidad de la investigacion y mi rol en ella, y que se tiene la libertad de retirarse
en el momento que lo desee.

Firma:

Identificacion:



