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RESUMEN

Esta investigacion presenta una descripcion de las caracteristicas sociofamiliares de
nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista en un rango de edad de 2-10 afios
de una institucién de la ciudad de Valledupar relacionadas a interaccion familiar, rol
parental, recursos generales de la familia y apoyo para el miembro con una condicion
especial. Se realiz6 un estudio de tipo cuantitativo, de alcance descriptivo, de disefio no
experimental, transversal, teniendo en cuenta los resultados obtenidos en el cuestionario
sociodemogréafico y la escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) instrumento validado y
adaptado en una poblacién Colombiana por Coérdoba, Verdugo, Gomez en 2011, aplicado a
25 familias de nifios diagnosticados, de muestreo tipo sujeto voluntario. Esto para
identificar y describir las caracteristicas que hacen parte del universo familiar y social de
nifios con esta condicion, ademas de conocer las reacciones familiares hacia el diagndstico
de este trastorno en uno de sus hijos. Los resultados evidencian que, en las familias
participantes existe un buen funcionamiento en su dinamica familiar después de conocer el

diagnostico de Trastorno del Espectro Autista de sus hijos.

PALABRAS CLAVE: Trastorno del Espectro Autista, TEA, Dinamica Familiar, nifios,

diagnostico, apoyo, interaccion familiar, rol parental, recursos familiares.



ABSTRACT

This research presents a description of the socio-family characteristics of children
diagnosed with Autism Spectrum Disorder in an age range of 2-10 years from an institution
in the city of Valledupar related to family interaction, parental role, general family
resources and support for the member with a special condition. A quantitative, descriptive,
non-experimental, cross-sectional study was carried out, taking into account the results
obtained in the sociodemographic questionnaire and the Family Life Quality (FLQS) scale,
a validated and adapted instrument in a Colombian population for Cérdoba, Verdugo &
Gomez in 2011, applied to 25 families of children diagnosed, of sampling type voluntary
subject. This to identify and describe the characteristics that are part of the family and
social universe of children with this condition, in addition to knowing the family reactions
to the diagnosis of this disorder in one of their children. The results show that in the
participating families there are a good functioning in their family dynamics after knowing

the diagnosis of Autism Spectrum Disorder of their children.

KEYWORDS: Autistic Spectrum Disorder, ASD, Family Dynamics, children, diagnosis,

support, family interaction, parental role, family resources.
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INTRODUCCION

Reyes (2013) afirma que el autismo es una alteracion en la formacion de los nifios, que
cursa un estancamiento en el desarrollo. Las areas del desarrollo més afectadas son: la
interaccion social, la comunicacion y las actividades estereotipadas. Segun el DSM-V
(2013), el autismo presenta deficiencias persistentes en la comunicacién e interaccion
social, ademas de manifestar patrones restrictivos y repetitivos (Asociacion Americana de
Psiquiatria, 2013).

En las ultimas décadas se ha observado un incremento de la prevalencia de trastornos de
espectro autista, lo cual induce a pensar en la influencia de factores como, problemas
inmunitarios, malnutricion y carencias vitaminicas, problemas perinatales, padre o madre
de edad avanzada (Pino — Lopez, 2013).

Los padres de un nifio con autismo tienen que hacerle frente a una serie de dificultades,
tanto en el campo emocional como en el eminentemente préctico. La presencia en la familia
de un nifio con alguna discapacidad se convierte en un factor potencial que puede perturbar,
en forma significativa, la dinamica familiar (Cabezas, 2015. Citado por Benites, 2010).

Se ha mencionado (Orjales y Polaino, 1993. Citado por Garrote, 2014) que en aquellos
hogares donde vive un nifio con autismo se presentan mas problemas familiares que en
aquellas familias en las que los hijos no tienen necesidades educativas especiales; sin
embargo, este no es un factor determinante para que se altere el orden familiar, sino que
hay otros aspectos asociados que inciden en ello, como la estabilidad emocional de cada
uno de los miembros del nacleo familiar, la educacion de los padres y, sobre todo, el
proceso de aceptacion del nifio.

Segun la Secretaria de Salud Municipal de Valledupar en (2014), mediante el reporte

de discapacidades del DANE en (2014), en la ciudad de Valledupar se estima que hay
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aproximadamente 115 nifios entre un rango de edad de 2 a 16 afios, diagnosticados con
algun trastorno del espectro autista (Citado por Sanchez, 2016), por tal motivo se hace
imperativo estudiar las variables relacionadas a la dinamica familiar en cuanto a interaccion
familiar, rol parental, recursos familiares y apoyo. A través de esta investigacion se
determinaron las caracteristicas sociofamiliares y emocionales de nifios diagnosticados con
trastorno de espectro autista (TEA) en la ciudad de Valledupar, caracterizados
sociodemogréficamente.

Es una investigacion cuantitativa de tipo descriptivo. Para el proceso de tabulacion y
andlisis de informacion, se trabajo con gréficos y tablas, para determinar las caracteristicas
sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista de una
institucion de la ciudad de Valledupar, teniendo en cuenta el cuestionario y la escala en la
que estan medidos los indicadores relacionados a la dinamica familiar: interaccion familiar,
rol parental, recursos familiares y apoyo.La investigacion tuvo como participantes a 25
familias de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista de una Institucion de la
Ciudad de Valledupar, un 88% hombres y un 12% mujeres, los nifios tenian edades
comprendidas entre los 2 y 10 afios. Participantes los cuales se les aplico un cuestionario
sociodemogréfico y la Escala de Calidad de Vida Familiar ECVF.

En el Trastorno del Espectro Autista se ven afectadas areas tales como las funciones
superiores, el comportamiento, la comunicacion y la interaccion social, limitando de
manera significativa la capacidad del diagnosticado en sus actividades diarias, en su
participacion en la sociedad y en su ambito familiar.

Los resultados evidencian que, en las familias participantes existe un buen
funcionamiento en su dinamica familiar después de conocer el diagnostico de Trastorno del

Espectro Autista de sus hijos.
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CAPITULO I
1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
1.1 Descripcion del Problema

Estudios a nivel mundial revelan el incremento del desarrollo del Trastorno del Espectro
Autista en los Gltimos afios. El autismo es un trastorno generalizado del desarrollo que se
caracteriza por la presencia de alteraciones en tres grandes areas: en la interaccién social,
en la comunicacion y en la flexibilidad conductual, cognitiva y de intereses, el cual, suele
presentarse en los primeros tres afios de vida (Vazquez, 2015).

El autismo constituye un problema personal, social y también esta involucrado lo
familiar. Las familias con un integrante que ha sido diagnosticado con el Trastorno del
Espectro Autista muestran niveles de estrés cronico significativamente superiores en
comparacion con los que ostentan familias con hijos con otras discapacidades (Martinez &
Bilbao, 2008).

Por tanto, este incremento del diagndstico trae como consecuencia afectaciones en la
dinamica familiar y en su calidad de vida. La familia pasa a ser el principal y mas
permanente apoyo para el individuo, de su actuacion van a depender muchas de las
expectativas, posibilidades, bienestar y calidad de vida de la persona (Bafa, 2015).
Algunos autores sefialan las reacciones emocionales que se pueden encontrar en las familias
de una persona con Trastorno del Espectro Autista, como similares a las de un duelo por la
muerte de un ser querido. A este respecto, Cunningham y Davis (1988) sefialan las fases
que se presentan en la familia después del diagndstico del Trastorno del Espectro Autista;
Fase de Shock, Fase de no, Fase de reaccion y Fase de adaptacion y orientacion, fases que

repercuten en la dindmica familiar, en factores como interaccion familiar, rol parental,
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recursos familiares y apoyo proporcionado al miembro de la familia con Trastorno del
Espectro Autista (Baria, 2015).

Viveros & Arias (2006) exponen que la dindmica familiar hace referencia a la
movilidad que se da en el clima relacional que construyen los integrantes de la familia para
interactuar entre ellos mismos y con el contexto externo. En ella son interdependientes
dimensiones como: autoridad, normas, roles, comunicacion, limites y uso del tiempo libre.
De acuerdo a como sean las caracteristicas particulares de la dindmica familiar aparecen las
afectaciones, los mecanismos para afrontarlos y las singularidades con las que cada uno de
sus integrantes analiza e interactta (Citado por Viveros & Vergara, 2014, p.9).

Finalmente, es por esto que, el objeto de estudio de la presente investigacion es describir
las caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar. Esto para identificar y describir las

caracteristicas que hacen parte del universo familiar y social de estos nifios.

1.1.1 Formulacion del problema.

Teniendo en cuenta la problematica evidenciada, se busca responder la siguiente
pregunta de investigacion:

¢Cudles son las caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del

Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar?
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1.2 JUSTIFICACION

Segun la Organizacion Mundial de la Salud OMS en (2017) uno de cada 160 nifios
tiene un trastorno del espectro autista (TEA). En Colombia, 1 de cada 110 nifios presenta
trastorno del espectro autista (Ministerio de Salud, 2013).

Colombia actualmente no cuenta con cifras oficiales que establezcan la prevalencia en
el pais de este trastorno, por esta razon, el Ministerio de Salud y Proteccion Social lo
incluy6 en el Estudio Nacional de Salud Mental (Ministerio de Salud, 2013). Sin embargo,
La Liga Colombiana de Autismo en (2016), estim6 que en Colombia, donde hay
11.152.094 nifios, 1 de cada 110 nifios presenta autismo, de acuerdo con los referentes
internacionales. Es decir, en el pais hay aproximadamente 102.000 nifios con esta condicién
que afecta cuatro veces mas a hombres que a mujeres.

Segun la Secretaria de Salud Municipal de Valledupar en (2014), mediante el reporte de
discapacidades del DANE en (2014), en la ciudad de Valledupar se estima que hay
aproximadamente 115 nifios entre un rango de edad de 2 a 16 afios, diagnosticados con
algun trastorno del espectro autista (Sanchez, 2016).

El Trastorno de Espectro Autista se origina desde temprana edad y puede llegar a limitar
de manera significativa la capacidad de una persona para sus actividades diarias y su
participacién en la sociedad. A menudo influye negativamente en los logros educativos,
sociales y en las oportunidades de empleo, asi el apoyo familiar se convierte en un factor
muy importante desde el momento del diagndstico y en la calidad de vida. El Trastorno del
Espectro Autista puede limitar de manera significativa la capacidad de una persona para sus
actividades diarias y su participacion en la sociedad. A menudo influyen negativamente en

los logros educativos y sociales y en las oportunidades de empleo (Baria, 2015).
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Es por lo anterior que, en el presente proyecto de investigacion es importante, ya que, se
buscara describir las caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar. Como esto ha influido
en su dinamica familiar y calidad de vida, en los factores de interaccion familiar, rol
parental, recursos familiares y apoyo. Ademas de identificar las reacciones familiares hacia
el diagnostico de este trastorno en uno de sus hijos. Por otra parte, esta investigacion
también es de gran importancia porque ayudara a conocer las diversas experiencias,
situaciones y aceptacion familiar, respecto al desarrollo del Trastorno del Espectro Autista.
Finalmente, con esta investigacion se busca adquirir conocimiento cientifico en este campo

de estudio para todo el proceso de aprendizaje en la carrera de Psicologia.
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo General

Determinar las caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar.

1.3.2 Objetivos Especificos.

» Describir la interaccion familiar de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro

Autista.

» Evaluar los recursos generales de la familia y el rol parental en nifios diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista.

 Identificar las caracteristicas de apoyo para los nifios diagnosticados con Trastorno

del Espectro Autista.
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CAPITULO I
2. MARCO REFERENCIAL
2.1 Marco Tedrico

El autismo es un trastorno neuroldgico de diagndstico conductual que afecta a la persona
durante toda su vida y que se manifiesta antes de los tres afios por, al menos, un retraso o
funcionamiento anormal en el rea de la interaccién social, del lenguaje utilizado en la
comunicacion social o del juego simbdlico o imaginativo (Pino — Lopez, 2013).

Bleuler (1911), refirio el Autismo originalmente a un trastorno bésico de la
esquizofrenia, consistente en la limitacion de las relaciones con las personas y con el
mundo externo, una limitacion tan extrema que parece excluir todo lo que no sea propio de
la persona. Esta limitacion podria describirse como una retirada, por parte del paciente, del
mundo social para sumergirse en si mismo (Garrote, 2014).

El autismo es una alteracion en la formacion de los nifios, que cursa como un
estancamiento en el desarrollo, lo cual, se puede deber a direcciones equivocadas, rupturas,
giros incorrectos y rutas apartadas del ciclo vital (Espindola & Gonzélez, 2008 citado por
Reyes, 2013). Las areas del desarrollo méas afectadas son: la interaccion social, la
comunicacion y las actividades estereotipadas. Es pertinente aclarar que el autismo no es
una enfermedad, sino una forma diferente de desarrollarse, que necesita de los demas para
adaptarse al entorno, con el fin de lograr que las personas diagnosticadas con dicha
condicidn participen plenamente en la sociedad y mejoren su calidad de vida (Reyes, 2013).

Con relacion a la familia, esta tiene una gran influencia en los aspectos de la vida de un
hijo con autismo, sobre todo en la calidad de vida. De modo que, las relaciones sociales o

de amistad de los padres y madres se ven reducidas al maximo (Mesa, 2015. p.7).
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Por otro lado, en las dltimas décadas se ha observado un incremento constante de la
prevalencia de Trastornos del Espectro Autista (TEA) que no se explica solo por la mejora
en los procedimientos de diagnostico, lo cual induce a pensar en la influencia de factores
(medio ambiental, laboral, etc.). Se ha encontrado asociaciones positivas entre el Trastorno
del Espectro Autista e indicadores de estatus socioeconomico de los padres tales como
educacidn, ocupacion o ingresos econdmicos (Pino — Lopez, 2013).

En cuanto a su etiologia, se ha propuesto la influencia de multiples factores como causa
del autismo, con distintos pesos y grados de evidencia: infeccion intrauterina por virus de la
rubéola, problemas inmunitarios, malnutricidn y carencias vitaminicas, intolerancia al
gluten, problemas intestinales, problemas perinatales, padre o madre de edad avanzada,
intoxicacion por plomo o por mercurio, vacuna triple viral, etc. (Pino — Lopez, 2013).

Actualmente, ninguna conclusion ha sido hecha respecto a una causa especifica del
Trastorno del Espectro Autista; la mayoria de los estudios se centran en posibles factores
cerebrales, mentales y genéticos que afectan al autismo (Frith & Hill, 2004). Un marco
comun que pudiera explicar y desmitificar la causa y el desarrollo de este trastorno tiene
que ser todavia elaborado. Por el momento, la etiologia puede ser considerada
multifactorial (Keen, Reid & Arnone, 2010).

Indicadores del comportamiento.

Los nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, usualmente, comparten las
siguientes series de caracteristicas; conocidas como la ‘Triada de las discapacidades’
(Wing, 2002):

a) Discapacidad de la interaccion social: Los nifios prefieren hacer actividades

individuales y no compartir su tiempo con otros. Esto podria significar que ellos son
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b)

vistos como individuos raros, aislados, que son indiferentes a los demas. Existen
tres grupos principales de comportamientos que caracterizan este problema:
Comportamiento distante: Los nifios diagnosticados con TEA no estan interesados
en tener contacto con otros y prefieren evitar a las personas que estan interesadas en
interactuar con ellos.

Comportamiento pasivo: Los nifios diagnosticados con TEA no estan interesados
en la interaccion, pero participan si alguien esta dispuesto a interactuar con ellos.
Comportamiento activo pero extrafio: Los nifios diagnosticados con TEA quieren
comunicarse, pero tienen dificultades en seguir las reglas sociales. Ellos no saben
cémo interactuar y con frecuencia se acercan demasiado o muestran un trato
impredecible con los demas.

Discapacidad en la comunicacion: Un retraso en el desarrollo del lenguaje y del
lenguaje no verbal es una caracteristica comun del Trastorno del Espectro Autista.
A ellos también se les dificulta entender gestos no verbales. Los niveles de
habilidad del lenguaje varian entre los nifios con TEA, con algunos de ellos que
presentan dificultades en el lenguaje. EI tema crucial aqui es que la mayoria de
ellos, por ejemplo, incluso aquellos que pueden hablar, carecen de un deseo natural
de comunicarse con otros. Se calcula que aproximadamente 25% de los nifios con
TEA empezaran a hablar y a comunicarse a los 2 0 3 afios. Sin embargo, ellos
continuaran demostrando discapacidades sociales. El 75% restante mejorard, pero
siempre necesitara el apoyo de un adulto (Schaefer & Mendelsohn, 2008). Sobre
todo, ya que, ellos no pueden entender el proposito de comunicarse con los demas.
La mayoria de los nifios diagnosticados con TEA también presentan dificultades

expresando emociones e intenciones cuando interactian con otros.
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c) Discapacidad de la imaginacion: Los nifios con TEA muestran comportamientos y
pensamientos rigidos y patrones estereotipados de comportamiento, pobre
imaginacion social e intereses repetitivos. Adicionalmente, el comportamiento
estereotipado y ritual, rutinas repetitivas y un retraso extremo o ausencia del juego
abstracto son las caracteristicas comunes en estos nifios (Wing, 2002). Debido a la
rigidez del pensamiento y la discapacidad de la imaginacion, ellos no son capaces
de generalizar el conocimiento.

Todos los nifios que manifiestan la triada de discapacidad con diferentes niveles de
severidad son descritos por Wing (2002) como pertenecientes al Espectro Autista. Los tres
tipos de los Trastornos del Espectro Autista incluyen: 1) Autismo, 2) Sindrome de
Asperger, y 3) Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado.

Por otra parte, el diagnostico de una persona con Trastorno del Espectro Autista en la
familia supone una alteracion; autores llegan a comparar las reacciones emocionales que se
pueden encontrar en las familias hasta la aceptacion de una persona con Trastorno del
Espectro Autista, como similares a las de un duelo por la muerte de un ser querido. Estos
autores hacen referencia a un modelo de adaptacion desde que las familias tienen
constancia del Trastorno del Espectro del Autismo hasta que llegan a la aceptacion. A este
respecto, Cunningham y Davis (1988) sefialan las siguientes fases:

» Fase de Shock: Se caracteriza por la conmocion o bloqueo.

» Fase de no: Los padres ignoran el problema o actGan en el dia a dia como si nada

hubiese ocurrido.

» Fase de reaccion: Los padres intentan comprender la discapacidad y se basan en las

interpretaciones que ellos mismos hacen de la misma.
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» Fase de adaptacion y orientacion. Es una fase més realista y préctica, centrada en lo
que se debe hacer en torno a las necesidades del hijo y en la mejor ayuda que se le
puede ofrecer (Citado por Bafia, 2015).

Si bien es cierto que la reaccion de los padres ante el diagnéstico de autismo depende de
variables como la experiencia previa, la demora en el diagndstico, los signos presentes, se
puede decir que en la mayoria de los casos el proceso de aceptacion del hecho de tener un
hijo con autismo se inscribe dentro de lo que se denomina respuesta a las crisis. Aunque
existe un consenso importante con respecto a que esta respuesta pasa por varias y diferentes
etapas, los sentimientos caracteristicos de estas fases del proceso de duelo que viven los
padres en ocasiones son ignorados por ellos mismos y en otras también por los
profesionales. Es muy frecuente que experimenten una profunda tristeza, un sentimiento de
pérdida o de ira (Harris, 2001. Citado por Martinez, 2008).

En relacién con este tema, Giné en (2001) sefial6 que el nacimiento de un hijo con
Trastorno del Espectro Autista provoca siempre, en mayor o menor medida, una crisis que
se caracteriza por:

a) un fuerte impacto psicolégico y emocional;

b) un proceso de adaptacion y redefinicion del funcionamiento familiar;

c) cambios en la relacion de pareja; y

d) lanecesidad de ayuda y de asesoramiento.

La interaccion de los padres con el hijo depende del tipo y grado de discapacidad, de la
rapidez en la toma de conciencia, de la naturaleza de los desafios que le plantea la atencién
al hijo/a y de la historia, recursos y caracteristicas de la familia en su conjunto (Aierbe &

Giné, 2005. citado por. Bafia, 2015).
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Asi pues, en las primeras edades, el papel de la familia es fundamental para conseguir el
progreso de sus hijos/as, ya que su influencia educativa dejara sentir en la relacion y
comunicaciones precoces y en posibilitar la participacion de los nifios en las actividades
propias de las rutinas diarias. Por otra parte, si se tiene en cuenta que el nacimiento de un
nifio con Trastorno del Espectro Autista provoca en la familia un fuerte contratiempo
emocional que puede perjudicar la relacion con el hijo, se deberd contemplar la necesidad
de procurar ayuda y orientacion a la familia desde el primer momento (Aierbe, 2005; Giné,
2001. Citado por Bafia, 2015).

Segln West (1986), en las familias con hijos/as con Trastorno del Espectro Autista las
etapas del ciclo vital familiar se prolongan. Como el nifio con Trastorno del Espectro
Autista crecerd y se desarrollara mas atipicamente, precisara que la familia esté pendiente
de tareas normalmente asociadas al cuidado de un nifio de menor edad. Para Paniagua en
(1999), estas implicaciones que tiene para la familia con un nifio con Trastorno del
Espectro Autista son (Citado por Bafa, 2015):

a) una preocupacion por el presente y el futuro del hijo;

b) decidir tratamientos médicos, eleccion de profesionales y opciones educativas;

c) el aumento de dedicacion: cuidados fisicos, tiempo de interaccién, mas situaciones
de juego y estudio compartido, programas de estimulacién temprana, actividades de
ocio y refuerzo de la escolarizacion;

d) gastos extraordinarios (de tipo médico, ortopédico, educativo, rehabilitador);

e) un futuro lleno de interrogantes e incertidumbre ante la venida independiente del
hijo/a con Trastorno del Espectro Autista.

No obstante, muchas familias consiguen grandes cuotas de satisfaccion y adaptacion,

siendo la conclusion mas ampliamente aceptada que el impacto es menor si ambos padres
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participan igualitariamente en la ejecucion tanto de las labores del hogar como del cuidado
de los hijos/as con Trastorno del Espectro Autista. No existe un patron de comportamiento
generalizado a todos los nifios con Trastorno del Espectro Autista y tampoco existe un
patron aplicable a todas las familias. Por ello, se puede decir que la gran variedad de
familias se puede observar en el impacto de la presencia de un hijo con Trastorno del
Espectro Autista en el comportamiento de la familia para responder a sus necesidades
(Bana, 2015).

2.1.1 Antecedentes investigativos.

A continuacion se realizara una sintesis de los antecedentes investigativos recopilados a
nivel internacional y nacional, que se encuentran indirectamente ligados a la presente
investigacion.

2.1.1.1 Antecedentes investigativos internacionales.

A continuacion se realizara una recapitulacion de los antecedentes investigativos
tedricos seleccionados a nivel internacional, que se encuentran relacionados al objeto de
estudio de la presente investigacion.

Hernandez, Calixto & Aguilar (2012) en su investigacion Aspectos psicoldgicos de
familiares de personas diagnosticadas con Trastorno del Espectro Autista, plantean que,
segun investigaciones recientes, las familias con un integrante que ha sido diagnosticado
con trastorno del espectro autista muestran niveles de estrés cronico significativamente
superiores en comparacion con los que ostentan familias con hijos con otras discapacidades
(Martinez y Bilbao, 2008). Probablemente ello se debe a que las caracteristicas de este
trastorno son complejas, porque, en la mayoria de los casos, no hay alteraciones fisicas
evidentes, es dificil de diagnosticar, se desconocen sus causas, no tiene cura y existe poca

difusion del mismo en nuestra sociedad (Riviére y Martos, 2000 Citado por Hernandez et
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al., 2012). En muchos casos, al nacer, el nifio esta aparentemente sano hasta que, en algun
momento de su desarrollo (por lo comUn a partir del primer afio de vida), empiezan a
mostrarse determinados comportamientos que inquietan a los padres; en especial, la
indiferencia, la falta de contacto visual, poca respuesta afectiva, movimientos
estereotipados, la ausencia de juego creativo o imitativo social y retraso o ausencia del
lenguaje. Mientras que el nifio sano, a partir de los tres meses de edad, se conecta
emocionalmente con los demaés (formas primitivas de empatia), el autista, casi siempre, no
manifiesta sus emociones y tiene dificultad para revivirlas en ellos mismos (Frontera, 1994
citado por Hernéndez et al., 2012).

Al conocer el diagndstico, suele ocasionarse en los familiares un proceso de duelo. Para
Benjamin (2006), los estados emocionales que acostumbran experimentar los familiares en
este proceso de duelo suelen ser, en primera instancia, el “choque” o momento de pasmo y
enajenamiento que los padres viven cuando reciben la noticia del diagnostico; la
“negacion”, que con frecuencia es una respuesta rapida al dolor inminente; la culpa, la cual
se exterioriza en recriminaciones, reproches e incluso castigos dirigidos a la pareja, o bien,
hacia si mismos, buscando causas y actos hechos en el pasado que hayan causado el
trastorno; dudas, sentimientos de inseguridad, incertidumbre y desconfianza, pues el
trastorno envuelve algo desconocido y, por tanto, provoca muchos miedos que tienen que
ver con el futuro y con la manera en que enfrentaran la situacion; el enojo y las muchas
preguntas acerca del porqué de lo que ocurre, las cuales pueden durar mucho tiempo; asi
como la tristeza ante la sensacion de pérdida, que aparece con sentimientos de vacio,
desanimo, falta de energia e incluso, en casos mas complejos, con ideacion suicida (Citado

por Herndndez et al., 2012).
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El proceso de duelo, entonces, entrafia una serie de experiencias que cada miembro de la
familia vivira en forma personal, a su propio ritmo. Sin embargo, como nucleo familiar,
también suelen presentarse caracteristicas peculiares, pues lo que sucede en el plano
personal, en cada sujeto, influye en la familia como sistema 'y, a su vez, lo que ocurre en el
sistema familiar posee repercusiones en el sistema individual de cada integrante (Minuchin,
1974. Citado por Hernédndez et al., 2012). Dentro del nucleo familiar, la comunicacion se
limita a hablar sobre la problemaética de la persona con TEA y sobre los esfuerzos diarios
que se efectian para el manejo de la situacion. Dentro de esta dindmica, la pareja sufre
distanciamientos, de igual modo, los hermanos, quienes ocupan el lugar del nifio
“privilegiado” por no presentar el trastorno, acostumbran ser objetos de poca atencion, ya
que se les percibe necesitando “menos ayuda”, lo cual usualmente propicia en ellos enojo y
resentimiento (Harris, 2003. Citado por Hernandez et al., 2012). En general, la familia sufre
un desajuste social, puesto que se presenta un aislamiento en relacion con el exterior, los
padres renuncian a las relaciones con amigos, a la convivencia con otras familias
“normales” y a actividades de esparcimiento. Algunas familias logran entablar relaciones
con padres o familiares de otros nifios especiales; sin embargo, habra otras que no consigan
establecer ni este tipo de relaciones. La vergiienza ante las miradas y criticas de otras
personas suele desempefiar un papel preponderante, porque los familiares, sobre todo los
padres, sufren una herida en el amor propio; es decir, ante la idea de haber procreado a un
ser carente de cualidades y habilidades esperadas para cualquier hijo (Hernandez, et al.
2012).

Por otro lado, Fernandez, Pastor & Botella (2014) en su investigacion sobre Estrés y
afrontamiento en familias de hijos con Trastorno del Espectro Autista aseguran que, aunque

algunos estudios son contradictorios, en general se ha demostrado que los cuidadores de
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personas diagnosticadas de TEA obtienen puntuaciones inferiores al grupo control en el
indice “Calidad de Vida Relacionada con la Salud”; esto es, el nivel de bienestar derivado
de las interpretaciones que una persona realiza sobre el impacto de determinados ambitos
de su vida en su estado de salud fisica y mental. Por su parte, otras investigaciones
centradas en la sintomatologia depresiva y los niveles de ansiedad presentes en padres o
madres de nifios afectados por este trastorno, han puesto de manifiesto las elevadas
puntuaciones obtenidas por este grupo frente a las del grupo control. Sin embargo, es
necesario diferenciar entre la sintomatologia autista, inherente al propio trastorno, y los
problemas de conducta asociados con el fin de comprender los resultados de tales estudios
(Ruiz, Antdn, Gonzélez & Moy4, 2012). La gravedad de la sintomatologia TEA y los
comportamientos disruptivos asociados (conductas autolesivas, labilidad emocional,
hiperactividad, irritabilidad) repercuten negativamente sobre los niveles de ansiedad y
estrés de los cuidadores, a la par que influye sobre el estado de bienestar emocional de los
mismos (Barker et al., 2011. Citado por Fernandez et al., 2014).

Por otra parte, Rodriguez (2012) en su investigacion sobre el impacto del Trastorno del
Espectro Autista en la familia cita que el concepto de dindmica familiar abarca: las
actividades que realiza la familia, las relaciones sociales que establece en la ejecucion de
esas actividades y, en un segundo nivel de analisis, comprende los aportes (o efectos) que
de ellos resultan para las personas y para la sociedad (p.56).

La familia como concepto ha evolucionado y con estos cambios, la forma y manera de
como ésta maneja los acontecimientos que ocurren en el seno familiar. Segun Satir (1988),
la familia se concibe como un microcosmos, en donde se pueden estudiar situaciones
criticas, tales como: el poder; la intimidad; la autonomia, la confianza y la habilidad para

comunicacion. Situaciones que son partes vitales que fundamentan la forma de vivir en el
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mundo. La vida de la familia depende de la compresidn de los sentimientos y necesidades
subyacentes a los acontecimientos familiares cotidiano (Citado por Rodriguez, 2012).

Cuando se recibe algun diagndstico en la vida, tiene un efecto de sorpresa si este resulta
positivo. Si se espera un nifio, los padres tienen sus esperanzas puestas en este ser humano
que llegard, pues muchos padres los ven como su continuacion en este mundo. Cada padre
desearia que su hijo llegue a este mundo con toda la salud posible que lo lleve a
desarrollarse de una forma adecuada y a tono con las demandas de la sociedad. ¢Pero qué
pasa cuando esto no ocurre? Muchos padres al recibir la noticia reaccionan de manera
diferente. Doyle & Doyle (2005) indican que para los padres que reciben la noticia de un
diagndstico de autismo, puede ser traumatico. Tan es asi, que pueden quedar paralizados
confundidos o en estado de incredulidad (Citado por Rodriguez, 2012).

Si el nifio es diagnosticado con autismo, la situacion es un poco mas dificil, que cuando
se trata de aquellos nifios cuyo impedimento es visible al momento de nacer. Es asi, porque
usualmente no hay ninguna indicacién que algo esté mal (Rodriguez, 2012).

Por otro lado, la Asociacion Espafola de Profesionales del Autismo (AETAPI, citada en
Rodriguez, 2012) realiz6 un estudio sobre las necesidades de estas familias, en donde se
destacan y se clasifican por categorias las necesidades:

1. Necesidades utilitarias incluyen (a) control de la conducta; (b) supervisién del hijo;
(c) supervisién de los problemas fisicos.

2. Necesidades psicoldgicas incluyen (a) lugar y espacio de reunion para compartir
ideas y sentimientos; (b) informacion y conocimiento del impedimento; (c)
informacidn, conocimiento del diagnostico y procesos de evaluacion; (d)
informacidn y conocimiento de las implicaciones del autismo; (e) espacio y lugar

para expresar sentimientos individuales.
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3. Necesidades instrumentales incluyen (a) formas de favorecer el desarrollo,
capacidades, y adquisicién de técnicas; (b) formas para organizar el tiempo y
energia de la familia; (c) afrontamiento de problemas de conducta; (c) orientacién
sobre derechos y responsabilidades; (d) afrontamiento de la educacion e
informacidn sobre servicios, ayudas o becas.

Segun Martinez y Bilbao (2008), desde que este nifio nace hasta que es identificado,
ocurren miles de pensamientos en los padres quienes reciben el impacto de lo que un nifio
con impedimento significa en su vida. El nacimiento de un nifio con Trastorno del Espectro
Autista trae al hogar miles de situaciones que van ligadas desde el impacto en si del mismo
diagndstico, hasta como van a manejar los padres este nuevo acontecimiento en sus vidas.

Segln Mesa (2015) los padres sufren un choque devastador, que han estado pasando por
meses 0 afos de preocupacion, desilusion y pensamientos que no se pueden describir con
palabras. Para muchos padres, este momento es tan doloroso que, aungque pasen muchos
afios, el recuerdo de ello hace que surjan las emociones sentidas en aquel momento. Segun
Simarro (2013), esta situacion abre otra serie de interrogantes, tales como ";cémo va a
evolucionar?", "'; Qué necesita?", "¢ Ddnde puedo proporcionarselo?", etc. Por lo que los
padres sustituyen la angustia inicial de saber qué le pasa a su hijo/a, por la tristeza de
confirmar que padecen un trastorno del desarrollo. Es comun que los padres al recibir el
diagndstico, nieguen la evidencia o no quieran aceptar la realidad, buscando otras opiniones
0, incluso, llegan a pensar que ya se pasard. También debemos de tener en cuenta la culpa y
la irritacion que sufren la familia. La fase de aceptacion del problema, es basicamente
cuando todo estos contratiempos estan superados (Martinez & Bilbao, 2008).

Simarro (2013) plantea que las personas con TEA pasan mucho mas tiempo con los

padres, lo que puede suponer para éstos un aumento en la carga familiar, puesto que ya no
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es un hecho nuevo, sino que pueden llevar padeciendo mas de 10 afios situaciones
generadoras de tension muy graves. En la adolescencia, los problemas del chico o la chica
que padecen TEA empeoran. Para ser mas exactos, el crecimiento del hijo/a'y como
consecuencia, el aumento de su fuerza fisica hace que los padres tengan mucho menos
control sobre ellos y estén incluso més cansados.

Al pasar a la edad adulta, segun Simarro (2013), las personas que padecen TEA pueden
reducir su actividad y parecen estar "maés tranquilos", aunque esto no ocurre en todos los
casos (citado por Mesa, 2015). En cualquier caso, cuando las personas con TEA llegan a la
edad adulta, ya los padres tienen una edad avanzada y muchos manifiestan no tener ya ni
fuerzas ni energia para ser capaces de controlar la conducta de sus hijos o para ocuparse de
ellos con las debidas garantias. Ademas, y segin Pozo (2010), en esta etapa los padres y
madres se encuentran con problemas adicionales como puede ser la preocupacion por
encontrar un hogar para el futuro de su hijo.

Para Martinez y Bilbao (2008) tener un hijo es uno de los acontecimientos mas
importantes para el ser humano, pues los vinculos afectivos y las emociones entre padres e
hijos son muy intensos. Por otro lado, segun Pozo (2010) tener un hijo que padece
Trastorno del Espectro autista es algo que afecta a todas las areas de la vida en familia. La
intensidad y frecuencia de las rabietas, por ejemplo, afectan a la estabilidad de las
relaciones entre los familiares. "La vida en pareja, las relaciones con otros hijos y la vida
social de la familia puede verse seriamente afectada™ (Pozo, 2010, p. 29 citado por Mesa,
2015).

Martinez y Bilbao (2008), afirman que recibir la noticia de que un hijo posee una
discapacidad, sea cual sea, es un proceso duro para los padres y que va mas alla del simple

conocimiento de hecho. La asimilacion de tal noticia durara un tiempo y habra casos en los
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que esta noticia no se asimile nunca. Recibir la noticia por parte de los padres de que tienen
un hijo con autismo es algo muy dificil de asimilar también. Aunque, como hemos
mencionado en otro apartado, los padres se ven sometidos a un continuo ir y venir de
consultas hasta conseguir un diagndstico acertado, y aunque se trata de una noticia
complicada de asimilar, sienten cierto alivio al saber qué le pasa a su hijo/a (Martinez y
Bilbao, 2008).

Pero hasta llegar a aceptar el diagndéstico, los padres pasan por unas fases parecidas a las
etapas de un duelo, segin Martinez y Bilbao (2008):

» En primer lugar, experimentan un sentimiento de pérdida al recibir el diagndstico,
puesto que renuncian a las expectativas que como padres se habian formulado en la
crianza de su hijo/a. En el caso del diagnostico de autismo, debemos tener en cuenta
que hasta recibir el diagndstico se pasa por un largo periodo buscando respuestas a
"algo va mal”, y que cuando reciben la respuesta pierden todas las expectativas del
hijo "idealizado", un hijo en el que habian volcado muchas esperanzas e ilusiones.

« Cuando reciben la noticia, los padres entran en un estado de inmovilizacién, de
shock. En el autismo, como en otras muchas discapacidades, los padres no estan
preparados para escuchar la noticia de que si hijo/a padece un trastorno que no tiene
cura. Una solucién para que los efectos de esta fase sean leves es que desde los
primeros indicios se les apoyase y se les proporcionase ayuda para identificar el
trastorno.

« Se pasa también por una fase en la que los padres, al recibir la noticia de que su hijo
padece autismo, nieguen la evidencia o no quieran aceptar el problema y busquen
otras alternativas. Esta es una fase peligrosa, pues los padres debido a que

minimizan el problema y piensan que con el tiempo eso pasara, pueden llegar a
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creer los argumentos que les den esperanzas y pueden retrasar el inicio de acciones
eficaces para sus hijos.

« También los padres experimentan un sentimiento de irritacion y culpabilidad. En
esta etapa los padres hacen una revision por toda la vida del nifio, incluso por el
embarazo con la intencion de averiguar si algo fue mal o si ocurrié alguna
negligencia.

« Cuando los padres empiezan a convencerse de que el diagndstico de autismo es
cierto, atraviesan por una fase de desesperanza profunda y l6gica que los puede
conducir a un estado de depresion.

« Por ultimo, se supera esta fase de depresion cuando se pasa a la fase de aceptacion
de la realidad en la que se aplicaran medidas racionales para abordar el problema.
“Adaptarse, reorganizarse y ayudar adecuadamente a los hijos no supone estar
conforme con la discapacidad. Muchas familias aceptan a su hijo tal como es, pero
toda la vida lamentan que sufra limitaciones y que tenga menos oportunidades de
percepcion, movilidad, comunicacion o de autonomia. Pueden llegar a querer y
disfrutar de sus hijos pero no pueden olvidar la discapacidad que presentan”
(Martinez y Bilbao, 2008, p. 221. Citado por Mesa, 2015).

Los hijos con autismo no pueden mantener una interaccion normal con sus padres. Para
Martinez y Bilbao (2008), los comportamientos que son considerados como "normales”
entre una madre y su hijo, tales como, el contacto ocular, la mirada, la sonrisa, el abrazo, el
acercamiento, etc., no van a ocurrir en la relacion entre una madre y su hijo con autismo.
Estos comportamientos son un hecho importante sobre todo para la madre, que no va a
poder ver realizado su rol como tal, pudiendo afectar esto a la relacion con su pareja o con

otros hijos. Segun estas autoras, a estos hechos debemos sumarles circunstancias que
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ahondan mas en el sufrimiento de los padres, sobre todo en el de la madre, como pueden ser
la pérdida de expectativas sobre el control de la conducta de su hijo/a, la renuncia a su
trabajo, las cargas economicas adicionales o la falta de recursos econémicos, etc. (Mesa,
2015).

Por otro lado, Garcia, Sahagun & Villatoro (2017) en su investigacion Calidad de vida
en personas con Trastorno del Espectro del Autismo cita que la calidad de vida es definida
por la Organizacién Mundial de la Salud (1995) como la percepcion que tiene la persona
del lugar que ocupa en el contexto en el que vive y en relacion con sus objetivos,
expectativas, normas e inquietudes. El concepto calidad de vida empez6 a utilizarse a nivel
cientifico a partir de los afios 60, incorporando concepciones subjetivas del bienestar y
centradas en la persona y no solo objetivas como hasta entonces. Estas nuevas
concepciones tenian en cuenta la perspectiva subjetiva de la persona, los sentimientos de
satisfaccion con la vida o felicidad, ademas de cuestiones como el estado de salud o la
alimentacion (Gomez, Verdugo & Arias, 2010. Citado por Hernandez, 2012).

2.1.1.2 Antecedentes investigativos nacionales.

Se realizara un resumen de los antecedentes investigativos tedricos recopilados a nivel
nacional, que se encuentran relacionados al objeto de estudio de la presente investigacion.

Albarracin, Rey & Jaimes (2014) en su investigacion sobre Estrategias de afrontamiento
y caracteristicas sociodemograficas en padres de hijos con Trastorno del espectro autista,
plantean, que la situacién de un hijo con Trastorno del Espectro Autista (TEA) puede
generar en los padres gran nivel de estrés debido a los cuidados que requiere y las formas
adecuadas de afrontamiento.

El autismo es uno de los trastornos mas complejos y serios del desarrollo infantil, ya que

por sus caracteristicas clinicas de pensamiento, comportamiento y cognicion pueden
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generar en padres y madres una “constante” fuente de estrés, como consecuencia de la gran
demanda fisica, psiquica y econémica de la situacion, la cual a su vez puede alterar la vida
familiar, de pareja y social (Obando, 2009). EI Trastorno del Espectro Autista (TEA) segln
el Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) se caracteriza por
déficits persistentes en la comunicacion e interaccion social a través de multiples contextos,
incluyendo dificultades en la reciprocidad social y conductas comunicativas no verbales
utilizadas para la comunicacion social, y habilidades en el desarrollo, mantenimiento y
comprensidn de las relaciones interpersonales (Asociacion Americana de Psiquiatria,
2013). Por tanto, los nifios con diagndstico TEA requieren de intensos y continuos
cuidados, convirtiéndose en un sindrome que compromete la calidad de vida de quien lo
sufre y de su familia (Obando, 2009. Citado por Albarracin et al., 2014).

Segun investigaciones realizadas sobre padres de personas con autismo, se ha
demostrado que las madres de hijos autistas presentan méas elevados niveles de estrés que
las madres cuyos hijos no tienen el trastorno. Igualmente, las madres de nifios autistas
presentan una mayor interferencia con el funcionamiento personal y de la familia, mayor
pesimismo y sintomas depresivos; contrario a las madres de nifios con sindrome de Down,
debido al grado de dificultad de la conducta claramente diferencial entre los nifios autistas y
con sindrome de Down (Abbeduto et al., 2004. Citado por Albarracin et al., 2014). En este
sentido, se ha encontrado que muchos padres de nifios con trastorno vinculado al desarrollo
presentan indices mas altos de divorcio en comparacién con nifios que no tienen
dificultades en el desarrollo (Risdal & Singer, 2004. Citado por Albarracin et al., 2014).
Ante esta situacion, los padres evidencian habilidades de afrontamiento y solucion de
problemas, que al no ser utilizadas correctamente pueden promover la tension y las

reacciones agresivas (Corsi, 1994. Citado por Albarracin et al., 2014). Por tanto, es
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importante el abordaje de las estrategias de afrontamiento, definidas como los 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 de una persona (Lazarus & Folkman, 1987). Es decir, el
individuo utiliza diversas estrategias para tratar con el estrés, las cuales pueden ser o0 no
adaptativas; por tanto, las respuestas del individuo suelen estar determinadas por una
interaccion entre las disposiciones personales y las situaciones externas (Albarracin et al.,
2014).

En esta linea, algunos estudios han evidenciado que el tener un hijo con TEA genera
cambios relacionados con la dindmica familiar, en algunos casos las madres tuvieron que
dejar sus profesiones ya que sus hijos con TEA requerian méas cuidados, lo que supone la
dedicacidon exclusiva a los cuidados del hogar y a sus hijos (Albarracin et al., 2014).

Por otro lado, Lopez & Garcia (2008) en su investigacion La conducta socio-afectiva en
el trastorno autista, plantean que una de las caracteristicas del autismo, y tal vez la méas
resefiada en la literatura especializada, es el fracaso en el desarrollo y el mantenimiento de
vinculos sociales. Este fracaso se manifiesta, de manera genérica, a modo de aislamiento
social o como conductas sociales inapropiadas (Tuchman, 2000. Citado por Lépez, 2008).
Este déficit es uno de los méas profundos y generalizados del sindrome y se observa en un
alto porcentaje de los sujetos autistas. Por otro lado, los nifios autistas no suelen establecer
relaciones afectivas con sus padres ni cuidadores, no lo buscan tampoco. No llegan asi a
desarrollar mecanismos de interaccion social analogos a los que se encuentran en el nifio
normal, pero, por norma general, prefieren estar solos, sea en casa o en el colegio e incluso
separados del grupo en el patio de recreo. Manifiestan, en esencia, un comportamiento

retraido frente a las personas, el entorno y hacia las actividades que se les propone. Los
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padres de estos nifios suelen indicar, al respecto de su conducta social, que no estan con los
otros nifios, sino que prefieren jugar solos. Son muy independientes y no se interesan por
los juegos y juguetes como los demas, sino que se obsesionan por un juguete u objeto, con
el que mantienen una relacién de tipo simbiotica, repitiendo con él las mismas acciones, e
irritdndose cuando alguien cambia el ritual fijado. También, reparan sus padres, en que no
muestran emociones como los demas nifios, no sonrien, no miran al hablarle, no se
interesan por los demaés, no abrazan ni parecen necesitar ni esperar nada de los adultos y de
los otros nifios, sean o no familiares para ellos. Esta ausencia de respuestas al contacto con
los demaés suele mantenerse a medida que se hacen mayores, y en muy contadas situaciones
buscan el consuelo, el amparo o la atencion en otras personas. Otro aspecto caracteristico
de los autistas es la evitacion de la mirada a la otra persona, y si lo hacen es a partir de
breves miradas periféricas. Rasgo que también cristaliza en su incapacidad para establecer
lazos de amistad y en una indiferencia con respecto a los sentimientos, las emociones y a
las respuestas que ofrecen los deméas (Downs y Smith, 2004. Citado por L6pez, 2008). En
cuanto a las relaciones sociales que pueden llegar a establecer, suelen, la mayoria de las
veces, ser escasas e inconstantes ya desde muy temprana edad. Manifiestan, como se ha
indicado, muy contados intentos por hacer amigos o jugar con sus comparfieros, ademas de
evitar y limitar sus contactos con el grupo de pares, hecho que trasladan al plano familiar,
en el que no generan vinculos de complicidad ni afecto con sus hermanos o vecinos. De tal
manera, resulta evidente que sus relaciones estan marcadas por las limitaciones y por
respuestas escasas de contacto afectivo (Lépez & Garcia, 2008).

Con respecto a la conducta afectiva y emocional, de modo genérico, hace referencia a la
manifestacion de emociones de manera inapropiada segun el contexto. Dentro de las

expresiones emocionales o afectivas mas frecuentes de los nifios autistas se encuentran el

36



descontrol y el cambio rapido en las emociones (labilidad emocional), pasando de una
intensa alegria a un estado de rabia y alteracion sin razon aparente. La expresion de las
emociones convencionales puede verse a su vez alterada, observandose autistas que lloran
cuando se les elogia o rien al ser castigados o cuando se les hace dafio. Sucede lo mismo en
cuanto a la emision de respuestas de miedo. Puesto que pueden expresar un intenso panico
ante objetos o situaciones que se podrian considerar como carentes de esta emocion, como
por ejemplo, una planta, un dibujo, un sonido, una comida determinada, un grifo abierto,
etc., y, por el contrario, no mostrar miedo alguno ante una situacion real de peligro, como
subirse a un lugar alto, cruzar una carretera muy transitada de coches, y otros muchos
ejemplos que se dan en su vida diaria (LOpez & Garcia, 2008).

Esta afectividad inadecuada se observa también en la falta de interés e iniciativa afectiva
hacia los demas, traduciéndose en un estado de persistente aislamiento. Lo mismo ocurre
con la capacidad empética, que se encuentra muy poco desarrollada, por lo que no
reconocen los afectos y las emociones de los que lo rodean, resultando indiferentes frente a
lo que puedan sentir o mostrar otras personas (Hobson, 1995. Citado por Lépez, 2008).
Dicha dificultad esta intimamente relacionada con las alteraciones en el plano simbdlico,
donde se observa un lenguaje superficial, que no atiende a los signos metalinguisticos
implicitos en la prosodia. No comprenden asi el plano figurativo, lo mismo que las
abstracciones, las metaforas y las asociaciones propias del desarrollo funcional del lenguaje
y de su capacidad pragmatica e interactiva. Esto es, se observa una falta de reciprocidad
social y emocional propia del desarrollo normal de la interaccion social, con importantes
déficits en el uso de la capacidad empética y de los multiples comportamientos no verbales
que regulan la interaccion, como son el contacto ocular, la expresion facial, las posturas

corporales y los gestos (Williams et al., 2001. Citado por Lopez, 2008).
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2.1.2 Bases Teoricas.

La persona diagnosticada con Trastorno del Espectro Autista manifiesta una serie de
comportamientos raros y no convencionales que le dificultan e impiden interactuar y
adaptarse en su ambiente familiar y social. Son percibidos como seres extrafios, diferentes.

El autismo puede ser conceptualizado como una entidad psicoldgica diferenciada por un
conjunto de rasgos (denominado triada autista) que siguen un curso temporal caracteristicos
a partir de los 18 meses de vida, donde el propio proceso de “construccion de la
experiencia” se ve afectado. El cuadro “clinico” autista puede variar entre las personas,
incluso en la misma persona de acuerdo con diversos factores relacionados basicamente con
aspectos neurobioldgicos, la edad y la capacidad intelectual. Fue identificado por Leo
Kanner en (1943); en la actualidad se le considera como un continuo méas que como una
entidad o categoria bien definida, y es comprendida como una desviacién en el desarrollo
psicolégico, o un trastorno en el desarrollo (Citado por Wing, 2002).

Lorna Wing (2002) propone que, para una mejor comprension de la persona autista, es
mas conveniente definir al autismo como un sindrome, es decir, como un conjunto de
sintomas, asociado a una variedad de trastornos neurobioldgicos y niveles intelectuales muy
diferentes. Para Wing (2002), son 3 las dimensiones bésicas sintomaticas que definen el
comportamiento autista; conocidos como la triada autista:

« Alteraciones y retraso a nivel del lenguaje y comunicacion verbal y no verbal.

« Alteraciones del desarrollo social, especialmente de la reciprocidad interpersonal.

» Alteraciones en el pensamiento y la conducta: rigidez de pensamiento y conducta,

pobre imaginacion social, conducta ritualista, perseverancia y retraso o ausencia de

juego simbdlico.
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El espectro autista es un término utilizado para describir un conjunto de trastornos que
caracterizarian a un grupo de sujetos que comparten déficits similares a los que presentan

las personas autistas (Sindrome de Asperger, Sindrome de Rettt, Trastorno desintegrativo

de la infancia, Trastorno generalizado del desarrollo no especificado).

La nocidn de espectro se asume hasta que se encuentre indicadores bioldgicos potentes y

definitorios; el autismo es el prototipo de trastorno dentro de este espectro (Martos 2003).

Segun Paul Riviere (1997) son 12 las dimensiones alteradas que estarian caracterizando

todo el espectro autista (Citado por Benites, 2010).

1.

2.

10.

11.

12.

Trastornos cualitativos de la relacion social.

Trastornos de las capacidades de referencia conjunta (accion, atencion y
preocupacion conjuntas).

Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.
Trastornos de las funciones comunicativas.

Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo.

Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo.

Trastornos de las competencias de anticipacion.

Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.
Trastornos del sentido de la actividad propia.

Trastornos de la imaginacién y de las capacidades de ficcion.
Trastornos de la imitacion.

Trastornos de la capacidad de hacer significantes.

Entre estas dimensiones, la uno, tres, cuatro y once, serian las mas relevantes del

sindrome autista.
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Desde el punto de vista evolutivo y dimensional, el autismo se puede considerar como
un continuo que se presenta en diversos grados y en diferentes cuadros de desarrollo que es
mas comun en varones que en mujeres (Benites, 2010).

Por otro lado, entre las teorias relacionadas al Trastorno del Espectro Autista se
encuentra la Teoria de la Mente, concepto acufiado por Premack y Woodruff (1978), es la
atribucion de estados mentales a uno mismo y a los demas. La teoria de la mente es la
capacidad para comprender la existencia de estados mentales (deseos, creencias,
pensamientos, ideas, sentimientos, etc.), la capacidad de atribuir esos estados mentales a
uno mismo y a los demas, de entender que pueden ser verdaderos o falsos y de ser capaz de
emplear esta competencia en la prediccion de situaciones derivadas del comportamiento de
los demés. Todo lo anterior hace que la teoria de la mente sea crucial en el desarrollo
adecuado de la cognicién socio-emocional y el desarrollo de una conducta social
competente (Citado por Garcia & Rossignoli, 2015).

Algunos de los estudios acerca de la Teoria de la Mente se han centrado en diferenciar
lo mental de lo fisico, con historias acerca de experiencias mentales y experiencias fisicas
de algunos personajes. Las primeras involucran pensamientos acerca de cosas (como pensar
acerca de un perro) y las segundas acciones (como coger al perro). Mientras los nifios de 3-
4 afos con desarrollo tipico diferencian adecuadamente entre lo fisico y lo mental, las
personas con Trastorno del Espectro Autista con una edad mental de al menos 4 afios no
ejecutaban adecuadamente esta distincion (Barén Cohen, 1989. Citado por Garcia et al.,
2015, p.41).

En lo que respecta al juego simbolico, muchas investigaciones han mostrado la baja
frecuencia del mismo en el juego espontaneo de personas con autismo. Esto refleja falta de

imaginacion y mentalizacion (Garcia et al., 2015, p.43).
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La teoria de la mente también esta relacionada con la capacidad de imaginacién, ya que
esta refleja un mundo irreal que solo tiene cabida en nuestra mente. Las personas con TEA
han mostrado un déficit también en esta area (Frith, 2004). En uno de los estudios al
respecto se pedia que se dibujasen escenas irreales o fantasiosas. Las personas con autismo
tenian muchas mas dificultades para producir estos dibujos.

El déficit en la teoria de la mente en personas con autismo suele aparecer desde el
comienzo de la vida con déficits en atencion conjunta, en el primer afio, y continla con la
adquisicién atipica de algunas capacidades relacionadas. Un ejemplo seria la relacion
existente entre los déficit en Teoria de la Mente y la capacidad de regulacién de las
emociones propias (Garcia et al., 2015).

Otra teoria psicoldgica que ha intentado explicar los déficits que presentan las personas
con autismo es la teoria de la Coherencia Central Débil (Frith, 2004). Mientras que las
personas con desarrollo neurotipico poseen una tendencia natural a integrar la informacion
que perciben en un todo, las personas con autismo mirarian el mundo de forma
fragmentada, fijAndose mucho mas en los detalles que en el conjunto. Esta manera de
percibir la informacion provoca dificultades importantes en el terreno socio-emocional, ya
que hay muchas claves en el entorno que permite un desenvolvimiento adecuado en
contextos sociales e interacciones interpersonales. Esta falta de influencia del contexto y la
escasa motivacion para buscar su significado se llama Coherencia Central Débil y seria
una caracteristica principal de las personas con autismo (Garcia et al., 2015).

La definicion de la funcion ejecutiva no se encuentra universalmente establecida. Para
algunos autores constituye la capacidad de planeacion, inhibicién, control de impulsos,
memoria de trabajo, flexibilidad y cambio de foco de la atencion, entre otros; es decir, son

estrategias usadas como un constructo complejo para resolver acciones que involucren
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situaciones novedosas para el individuo y su relacién con el entorno. Asimismo, ha sido
definida como el proceso que interviene en el control y monitoreo de los pensamientos y
acciones, tomando dentro de estos la planeacion, autorregulacion, organizacion del
pensamiento, flexibilidad cognitiva, deteccion y correccion de errores, inhibicion y
resistencia a la interferencia. Estas habilidades se desarrollan desde el primer afio de vida 'y
presentan dos picos principales de maduracion, a los 4 y 18 afios. La alteracion de la
funcidn ejecutiva ha sido descrita en cuadros clinicos como el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH) y TEA. Ozonoff (1994) quien fue pionero de la Teoria
de Funciones Ejecutivas en el estudio de la disfuncion ejecutiva en el Trastorno del
Espectro Autista y desde entonces se han conducido algunas investigaciones tendientes a
comprender la naturaleza de estas alteraciones y a plantear estrategias de intervencion
terapéutica. En estos trabajos se ha encontrado que las habilidades comprometidas en el
TEA son principalmente la flexibilidad cognitiva, la capacidad de planeacion, el control
inhibitorio y la memoria de trabajo, herramientas fundamentales para el desarrollo de las
actividades cotidianas. Lo anterior se evidencia principalmente en la tendencia a la
perseverancia, la incapacidad de cambio de criterio y las conductas estereotipadas tipicas de
los sujetos con TEA, asi como dificultad en la planeacion y organizacion de la accion.
Estos dos aspectos de la funcion ejecutiva, junto a la deficiente flexibilidad cognitiva, han
sido planteados como elementos determinantes de los rasgos de comportamiento
especificos de los individuos con TEA, tanto en su dominio social como no social (Talero

et al. 2015. p.247).
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CAPITULO I
3. MARCO METODOLOGICO
3.1 Tipo de Investigacion
Se trata de una investigacion de tipo cuantitativo, de alcance descriptivo. Es decir, se

realiza la recoleccion de datos con base en la medicién numeérica y el analisis estadistico,
con el fin de describir las Caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar (Hernandez,
2014).
3.2 Disefio de la Investigacion

Se trata de una investigacion de disefio no experimental transversal, es decir, se realiza
la investigacion sin manipular deliberadamente las variables de estudio y se describen las
caracteristicas en un momento dado (Hernandez, 2014).
3.3 Fuentes de Informacion

En la presente investigacion se utilizan como fuentes de informacion primaria: libros,
articulos cientificos, publicaciones periédicas, y documentos del Ministerio de Salud en
Colombia, Secretaria de Salud Municipal y el DANE. Como fuentes de informacion
secundarias: se obtiene informacion de la institucion de la ciudad de Valledupar en donde
se realiza la investigacion. En cuanto a las fuentes de informacidn terciarias: se obtiene
informacion de libros y articulos citados por otros autores y la informacién proporcionada
por las familias participantes en la investigacion.
3.4 Poblacion

La poblacion participante son familias de nifios diagnosticados con Trastorno del

Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar.
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3.4.1 Muestra.

La muestra esta conformada por 25 familias de nifios diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar en un rango de edad de 2 —
10 afos. Todas las familias participantes diligenciaron previamente el Consentimiento
Informado para su participacion en la investigacion.

3.4.2 Muestreo.

El muestreo de la investigacion es no probabilistico de tipo sujeto voluntario.
3.5 Instrumentos para la Recoleccion de Datos

Se realiz6 la aplicacién de un Cuestionario sociodemografico, documento diligenciado
por los cuales, en el cual se consignan datos personales de padres tales como, edad, genero,
escolaridad, estado civil, nimero de hijos, ocupacion antes y después de conocer el
diagnostico. Ademas de los datos personales del miembro de la familia diagnosticado con
Trastorno del Espectro Autista, el cual comprende datos tales como, fecha de nacimiento,
edad, edad del diagnostico, tipo de diagndstico, areas afectadas por el diagnostico y
servicios de salud recibidos en la institucion y por fuera de ella (ANEXO B —1).

Para la recoleccion de datos en relacion a la dindmica familiar y calidad de vida se
utilizé la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF), adaptada a una poblacién
colombiana por Verdugo, Cérdoba & Gémez (2011), que posibilita establecer la
satisfaccion que experimentan las familias frente a cada uno de los indicadores de calidad
de vida en contraste con la importancia que se le asigne a dicho indicador (ANEXO B — 2).

Es una escala tipo LIKERT con cinco categorias desde muy insatisfecho (1) a muy
satisfecho (5) y desde poca importancia (1) a Crucialmente Importante (5). La escala consta
originalmente de 41 items y 5 factores, de interaccion familiar, rol parental, recursos

generales, salud y seguridad y apoyo. Sin embargo para la recoleccion de datos de esta
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investigacion solo se utilizaron 33 items comprendidos en 4 factores: interaccion familiar,
rol parental, recursos generales y apoyo. Factor 1. Interaccion Familiar. Se refiere a la
relacion que tienen los miembros de la familia entre si y el clima emocional dentro del cual
existe dicha relacion. Factor 2. Rol Parental. Evalla la forma en que los adultos proveen
orientacion o guia, disciplina y ensefianza a los nifios de la familia. Factor 3. Recursos
Familiares. EvalUa el apoyo fisico interno y externo que dispone la familia. Factor 4.
Apoyo para personas con una condicion especial. Corresponde a las oportunidades de
inclusion social con que cuenta la persona con una condicion especial, asi como las
actividades que llevan a cabo los miembros de la familia para apoyarse mutuamente u
obtener apoyo de otros (Cordoba et al., 2011 Citado por Aya & Cérdoba, 2010).
3.6 Andlisis de la Informacion
Se realiz6 el andlisis de la informacion y datos obtenidos en el cuestionario

sociodemogréfico y en la Escala de Calidad de vida Familiar ECVF Cérdoba, Gémez &
Verdugo (2011), por medio de tabulacion y posteriormente representado en graficos y
tablas.
3.7 Procedimiento

Fase 1. A partir del planteamiento del problema se delimité la poblacién objeto de
estudio. Se seleccion6 una institucion privada de la ciudad de Valledupar donde se atendian
casos de Trastornos del Neurodesarrollo dentro de ellos el Trastorno del Espectro Autista.

Fase 2. Revision de las bases tedricas y antecedentes investigativos internacionales y
nacionales relacionadas al Trastorno del Espectro Autista.

Fase 3. Solicitud de autorizacion a la institucion privada, presentacion de la
investigacion y firma de consentimiento informado de las familias participantes en la

investigacion.
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Fase 4. Aplicacion del Cuestionario Sociodemografico y la Escala de Calidad de Vida
Familiar ECVF Cérdoba, Gomez & Verdugo (2011) instrumento adaptado para Colombia
en sesiones de aproximadamente 40 minutos.

Fase 5. Entrega de informes familiares de los resultados obtenidos en la Escala de
Calidad de Vida ECVF Cordoba et al. (2011).

Fase 6. Tabulacion y analisis de resultados.

Fase 7. Elaboracién del informe final.

Fase 8. Socializacion de resultados.

3.8 Aspectos Eticos

La puesta en marcha de esta investigacion se cifié a lo establecido por la Ley 1090
expedida por el Congreso de la Republica en (2006) y por la cual se reglamenta el ejercicio
de la profesion de Psicologia, el cual dicta el Codigo Deontoldgico y Bioético y otras
disposiciones. El proceso de investigacion se sustentd bajo los pardmetros éticos de la
confidencialidad, el respeto de la individualidad y del derecho a participar en el estudio
solamente de manera voluntaria sin coartar la libertad y decision de la persona; el
cumplimiento de este parametro esta evidenciado en la firma por parte de los participantes
del consentimiento informado (Apéndice F).

Al comenzar las aplicaciones se hizo la presentacion de la investigacion y explicacion
del propo6sito del estudio, el procedimiento, los riesgos y beneficios, los aspectos de
confidencialidad; ademas de dar a conocer los derechos de los participantes a quienes se les
explico que la participacion era voluntaria. Asi como lo plantea el (Cddigo del Congreso de
la Republica de Colombia 1090-2006, art. 2) apartado donde se describe las caracteristicas

de la investigacion con participantes humanos; en la que el psicélogo debe abordar el
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desarrollo de la investigacion con el respeto de los participantes la dignidad y el bienestar
de los mismos.

De igual forma y bajo el cumplimiento de los deberes del psicologo con las personas
objeto de su ejercicio profesional. Se establece la necesidad de garantizar la
confidencialidad; haciendo uso apropiado de los datos y resultados obtenidos a partir de las
aplicaciones, mantenidos en un lugar seguro y sin acceso de terceros, bajo la
responsabilidad de las investigadoras.

El (Cddigo del Congreso de la Republica de Colombia 1090-2006, art 46) también
establece que los instrumentos utilizados en las investigaciones deben cumplir con el rigor
cientifico y los criterios de validez y confiabilidad. Razon por la se hace uso de la Escala de
Calidad de Vida Familiar ECVF Cordoba et al. (2011), ya que es un instrumento validado
para la poblacién colombiana.

Otro aspecto fundamental al cual se le dio cumplimiento, y que surgié como un
compromiso ineludible a partir de las aplicaciones y andlisis de resultados de la
investigacion en el tema del Trastorno del Espectro Autista; fue el informe y presentacion
de resultados de la Escala de Calidad de Vida Familiar ECVF Coérdoba et al. (2011), a las
familias participantes con nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (véase
Apéndice H). También el (Cddigo del Congreso de la Republica de Colombia 1090 2006,
art 47) plantea que el psicélogo debe tener el cuidado necesario a la hora de dar a conocer
los resultados de las aplicaciones realizadas; teniendo en cuenta que no deben ser el Unico
instrumento para establecer diagnosticos, y debe hacer uso de otros instrumentos y recursos

frente a la evaluacion clinica.

47



CAPITULO IV
4. RESULTADOS Y DISCUSION
4.1 Anélisis de Resultados
La investigacion se realizé con 25 familias de nifios diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista pertenecientes a una institucion privada de la ciudad de Valledupar en
donde se atendian casos de Trastornos del Neurodesarrollo como lo es el Trastorno del
Espectro Autista. Para determinar las caracteristicas sociofamiliares de nifios
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista de una institucion de la ciudad de
Valledupar, se realizé la aplicacion de un cuestionario sociodemogréfico y de la Escala de
Calidad de Vida Familiar (ECVF) adaptada en una poblacion Colombiana por Cérdoba et
al. (2011) en donde se evaluan los factores de Interaccion Familiar, Rol Parental, Recursos
Familiares y Apoyo para una persona con una condicion especial con el fin de describir las
caracteristicas presentes en la dinamica familiar.

1. Anélisis de las caracteristicas sociodemogréficas.

La muestra estuvo conformada por 25 familias de nifios diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista, de los cuales el 88% fueron hombres y el 12% fueron mujeres, con
edades comprendidas entre los 2 y 10 afios. En la tabla 1 (Véase) se presentan las
caracteristicas sociodemograficas de los nifios, tales como sexo, edad, edad del diagnéstico,
escolaridad, areas afectadas y diagnostico. Los resultados muestran que un 20% de los
nifios no se encuentran escolarizados, mientras que un 4% se encuentra en parvulos,
seguido de preescolar con un 52% y primaria con un 24 %. Por otro, lado dentro de las
areas afectadas por el Trastorno del Espectro Autista se encuentra que en su mayoria
presentan afectada el area de lenguaje con un 31%, un 28% social, un 18% Emaocional, un

11% cognitivo y en un 13% se encuentra afectada el area de psicomotricidad; y el
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diagnostico de los nifios es en su mayoria Autismo 36% y en menos medida Asperger 12%,

segun lo reportado por los padres.

Tabla 1.
Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra.
Caracteristicas Frecuencia %
Sexo* Masculino 22 88%
Femenino 3 12%
Edad* 2 1 4%
3 5 20%
4 3 12%
5 5 20%
6 3 12%
7 3 12%
8 2 8%
9 2 8%
10 1 4%
Edad del Diagnostico* 1 3 12%
2 7 28%
3 8 32%
4 5 20%
5 1 8%
6 1 4%
Escolaridad* No escolarizado 5 20%
Parvulos 1 4%
Preescolar 13 52%
Primaria 6 24%
Areas Afectadas™ Social 20 28%
Lenguaje 22 31%
Cognitivo 8 11%
Emocional 13 18%
Psicomotricidad 9 13%
Diagndstico Autismo 9 36%
Autismo Leve 8 32%
Asperger 3 12%
Trastorno Generalizado

del Desarrollo no

especificado 5 20%

Nota: Caracteristicas sociodemograficas de los nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista

obtenidas en el cuestionario sociodemogréafico. Fuente: Datos propios de la investigacion.
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En la Tabla 2 (\Véase) se presentan las caracteristicas sociodemograficas de los padres
como sexo, estado civil, escolaridad, nimeros de hijos y nimeros de hijos diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista. Los resultados muestran que la mayoria de los padres
tienen estado civil Casado 76%, mientras que un 20% Union Libre y un 4% Soltero; el 58%
posee Educacion Superior, seguido de Educacion Técnica con un 25% y un 17%
Bachillerato, la gran mayoria 52% con 2 hijos y en menor medida 4 hijos con un 4%. Por
otro lado un 100% de las familias tiene 1 hijo diagnosticado con un Trastorno del Espectro
Autista.

Tabla 2.

Caracteristicas sociodemogréficas de los padres.

Caracteristicas de los padres

Frecuencia %
Estado Civil* Casado 19 76%
Unioén Libre 5 20%
Soltero 1 4%
Escolaridad* Bachillerato 8 17%
Educacion Técnica 12 25%
Educacion Superior 28 58%
NUmero de Hijos* 1 5 19%
2 14 52%
3 3 11%
4 1 4%
5 4 15%

NUmero de Hijos con
TEA* 1 25 100%

Nota: Caracteristicas sociodemograficas de los padres de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro

Autista obtenidos en el cuestionario sociodemografico. Fuente: Datos propios de la investigacion.
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En cuanto a la ocupacion de los padres antes y después de conocer el diagnostico del
Trastorno del Espectro Autista de su hijo, se encontrd (Véase Gréfico 1) que no hubo un

cambio significativo en la ocupacion de los padres después de conocer el diagnostico.

Graéfico 1. Cambio en la ocupacion de los padres

Cambio de ocupacidn después del
diagnostico

u Sj

= No

Nota: Distribucidn porcentual segiin cambio de ocupacion de los padres segun el
Cuestionario Sociodemogréafico. Fuente: Datos propios de la investigacion.

2. Analisis de la Escala de Calidad de Vida Familiar ECVF.

Se realizé la aplicacion de la Escala de Calidad de Vida Familiar ECVF adaptada para
Colombia por Cordoba et al. (2011) para evaluar la dinamica familiar en grado de
importancia y satisfaccion por medio de los factores de Interaccion Familiar, Rol Parental,
Recursos Familiares y Apoyo para una persona con una condicion especial.

Es por lo anterior que, para describir la interaccion familiar de nifios diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista se aplico el factor de interaccion familiar en donde sus
indicadores evaluan la relacion que tienen los miembros de la familia entre si y el clima

emocional dentro de dicha relacion.
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En donde se encuentra (Véase Grafico 2) que respecto a la Importancia un 1% de las
familias encuestadas consideran la interaccion familiar Poco Importante; un 2% Algo
Importante; un 3% Medianamente Importante; un 50% Muy Importante y un 44%
Crucialmente Importante.

Grafico 2. Importancia Interaccion Familiar

IMPORTANCIA INTERACCION FAMILIAR

1%
3%
)

,, = Poco Importante
= Algo Importante

m Medianamente

Importante

50% Muy Importante

m Crucialmente
Importante

Nota: Distribucion porcentual segun importancia de la interaccion familiar clasificada

segun lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=48). Fuente: Datos propios

de la investigacion.

Respecto a la Satisfaccion (Véase grafico 3) un 3% de las familias encuestadas se
encuentran Muy Insatisfechos con su Interaccion Familiar; un 2% Insatisfechos, un 12%

Neutral; un 47% Satisfechos y un 37% Muy Satisfechos.
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Grafico 3. Satisfaccion Interaccion Familiar

SATISFACCION INTERACCION FAMILIAR
2%

,’ 12%
m Muy Insatisfecho
3%

= |nsatisfecho
m Neutral
Satisfecho

m Muy Satisfecho

Nota: Distribucion porcentual segln satisfaccion de la interaccion familiar segln
lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=46). Fuente: Datos propios de la

investigacion.

Por otro lado, para evaluar el Rol Parental en nifios diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista se aplicé el factor de Rol Parental en donde sus indicadores evaltan la
forma en que los adultos de la familia proveen orientacion, disciplina y ensefianza al
miembro de la familia diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista.

En cuanto a la Importancia (Véase grafico 4) se encuentra un 1% de las familias
encuestadas consideran el rol parental como Poco Importante; un 2% Algo Importante; un
3% Medianamente Importante; un 44% Muy Importante y un 51% Crucialmente

Importante.
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Gréfico 4. Importancia Rol Parental

IMPORTANCIA ROL PARENTAL
2%

/

3%

® Poco Importante

= Algo Importante

1%

44% = Medianamente
Importante

Muy Importante

Nota: Distribucion porcentual segin importancia del rol parental clasificada segun

lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=47). Fuente: Datos propios de la

investigacion.

Respecto a la Satisfaccion presente en el Rol Parental (VVéase grafico 5) un 1% de las
familias encuestadas se encuentran Muy Insatisfechos con su rol parental; un 11%
Insatisfechos, un 18% Neutral; un 38% Satisfechos y un 32% Muy Satisfechos.

Grafico 5. Satisfaccion Rol Parental

SATISFACCION ROL PARENTAL

. ®m Muy Insatisfecho

® |nsatisfecho

1%

= Neutral

Satisfecho

= Muy Satisfecho
38%

Nota: Distribucion porcentual segun satisfaccion del rol parental clasificada segun la

Escala de Calidad de Vida Familiar (n=45). Fuente: Datos propios de la investigacion.
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Para evaluar los recursos generales de la familia de nifios diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista se aplico el factor de Recursos Familiares en donde sus indicadores
miden las oportunidades que posee la familia para obtener ayuda externa para las
actividades diarias del hogar y para el cuidado familiar y para tener relaciones sociales con
personas externas a la familia que proporcionen apoyo para reducir el estrés. Por otro lado,
contar con ingresos que le permitan a la familia cubrir los gastos diarios, y ademas alcanzar
las metas individuales.

Respecto a la Importancia de los recursos familiares (\VVéase grafico 6) se halla que un
5% de las familias encuestadas consideran los recursos familiares como Poco Importante;
un 4% Algo Importante; un 8% Medianamente Importante; un 48% Muy Importante y un
37% Crucialmente Importante.

Grafico 6. Importancia Recursos Familiares

IMPORTANCIA RECURSOS FAMILIARES
5%

m Poco Importante

% = Algo Importante

4%

m Medianamente
Importante

Muy Importante

48%

= Crucialmente
Importante

Nota: Distribucion porcentual segun importancia de los recursos familiares clasificada
segun lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=47). Fuente: Datos propios

de la investigacion.
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Respecto a la Satisfaccidn presente en los recursos familiares (Véase grafico 7) un 3%
de las familias encuestadas se encuentran Muy Insatisfechos con sus recursos familiares; un
11% Insatisfechos, un 30% Neutral; un 36% Satisfechos y un 21% Muy Satisfechos.

Gréafico 7. Satisfaccion Recursos Familiares

SATISFACCION RECURSOS FAMILIARES

J

m Muy Insatisfecho

= |nsatisfecho

= Neutral
Satisfecho

= Muy Satisfecho

Nota: Distribucion porcentual segln satisfaccion de los recursos familiares clasificada
segln lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=46). Fuente: Datos propios
de la investigacion.

Para Identificar las caracteristicas de apoyo para los nifios diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista se aplico el factor de Apoyo para Personas con una condicion especial
con describir el apoyo referido a las oportunidades con que cuenta el miembro de la familia
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista para participar en diferentes actividades
tales como educacion y tiempo libre, y las acciones que desarrollan los miembros de la

familia para apoyarse mutuamente u obtener apoyo de otros.
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Respecto a la Importancia (\VVéase grafico 8) se halla que un 1% de las familias
encuestadas consideran el Apoyo como Poco Importante; un 3% Algo Importante; un 6%
Medianamente Importante; un 32% Muy Importante y un 59% Crucialmente Importante.

Grafico 8. Importancia Apoyo para una persona con una condicion especial

IMPORTANCIA APOYO

3%

," = Poco Importante

1%

= Algo Importante

6% _
= Medianamente
32% Importante

Muy Importante

®m Crucialmente
Importante

Nota: Distribucion porcentual segin importancia del apoyo recibido clasificada segun
lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=47). Fuente: Datos propios de la

investigacion.

Respecto a la Satisfaccion presente en el apoyo (Véase grafico 9) un 9% de las familias

encuestadas se encuentran Muy Insatisfechos con el apoyo; un 12% Insatisfechos, un 18%

Neutral; un 42% Satisfechos y un 20% Muy Satisfechos.
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Graéfico 9. Satisfaccion Apoyo para una personas con una condicion especial

SATISFACCION APOYO

' 12%
= Muy Insatisfecho

= |Insatisfecho

9%

m Neutral
Satisfecho

m Muy Satisfecho
42%

Nota: Distribucion porcentual segun la satisfaccion del apoyo recibido clasificada segin
lineamientos de la Escala de Calidad de Vida Familiar (n=45). Fuente: Datos propios de la
investigacion.

4.2 Discusion de Resultados.

Es muy importante resaltar que los resultados de esta investigacién han permitido tener
una vision més amplia de la dindmica familiar de nifios diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista, frente a caracteristicas de interaccion familiar, rol parental, recursos
familiares y apoyo.

La presente investigacion tuvo como objetivo determinar las caracteristicas
sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista de una
institucion de la ciudad de Valledupar y describir la relacion entre los factores de la
dindmica familiar y las caracteristicas sociodemograficas presentes en los padres e hijos

con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA).
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A nivel sociodemografico, la mayoria de los participantes pertenecen al género
masculino, esto posiblemente se encuentre relacionado con que la prevalencia del
diagndstico es mucho mas significativa en hombres que en mujeres. Los resultados
muestran que un 20% de los nifios no se encuentran escolarizados, mientras que un 4% se
encuentra en parvulos, seguido de preescolar con un 52% y primaria con un 24 %. Por otro,
lado dentro de las areas afectadas por el Trastorno del Espectro Autista se encuentra que en
su mayoria presentan afectada el &rea de lenguaje con un 31%, un 28% social, un 18%
Emocional, un 11% cognitivo y en un 13% se encuentra afectada el area de
psicomotricidad; y el diagnostico de los nifios es en su mayoria Autismo 36% y en menos
medida Asperger 12%, segun lo reportado por los padres.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de los padres se encuentra que un 76%
tienen como estado civil casado y no se encuentra un cambio significativo en su ocupacion
después de conocer el diagnostico de Trastorno del Espectro Autista de su hijo.

Por otro lado, en cuanto a la ECVF se encuentra que un 50% de las familias consideran
la interaccion familiar Muy Importante y un 47% se sienten satisfechos con dicha relacion.
Respecto al Rol parental presente en las familias se encuentra que un 51% se considera
Crucialmente Importante y en un 38% se encuentran Satisfechos con dicho rol. En lo que se
refiere a Recursos familiares un 48% se considera muy importante y en un 36% se
encuentran Satisfechos y en el apoyo que recibe la persona con una condicion especial se
encuentra que en un 59% se considera Crucialmente Importante y en un 42% se sienten

satisfechos con el apoyo que reciben.
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CAPITULO V
5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

El trastorno de espectro autista se origina desde temprana edad y puede llegar a limitar
de manera significativa la capacidad de una persona para sus actividades diarias y su
participacion en la sociedad. A menudo influye negativamente en los logros educativos y
sociales y en las oportunidades de empleo, asi el apoyo familiar se vuelve muy importante
desde el momento del diagnéstico y en la calidad de vida.

Al finalizar la investigacion, se evidencia que la dinamica familiar y las caracteristicas
sociofamiliares de los integrantes de la investigacion poseen un buen funcionamiento en los
factores asociados a interaccion familiar en lo que se refiere a la relacion que tienen los
miembros de la familia entre si, y el clima emocional dentro del cual existe dicha relacién,
el cual incluye aspectos como: ambiente interaccional, comunicacion, apoyo mutuo,
flexibilidad en la planificacién. En el Rol Parental en la forma en que los adultos proveen
orientacion o guia, disciplina y ensefianza a los nifios diagnosticados con una condicién
especial de la familia. En los recursos generales familiares y en el apoyo el cual se refiere a
las oportunidades con que cuenta el miembro de la familia con una condicion especial para
participar en diferentes actividades tales como educacion, trabajo, tiempo libre,
caracteristicas que son importantes para proporcionarle al miembro de la familia
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista una buena calidad de vida y una dindmica
familiar funcional. Por otro lado, los resultados no evidencian cambios significativos en la
dindmica familiar de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista respecto a su
interaccion familiar, rol parental, recursos familiares y rol parental. Por lo cual es necesario

explorar a profundidad en futuros estudios.
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5.2 Recomendaciones

De acuerdo a la revision de antecedentes investigativos realizada para dar sustento a la
presente investigacion, se recomienda continuar realizando investigaciones relacionadas al
Trastorno del Espectro Autista dado el incremento del diagnéstico en la ciudad de
Valledupar y debido a que nacional y localmente no hay suficientes estudios que respalden
tedricamente el Trastorno del Espectro Autista situacion que genera desconocimiento en la
poblacion.

Basados en los resultados obtenidos en la presente investigacion, se recomienda lleva a
cabo investigaciones donde la muestra objeto de estudio sea mas amplia, con el fin de
profundizar en las distintas variables y caracteristicas presentes en el Trastorno del Espectro

Autista.
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ANEXOS

ANEXO A
1. Consentimiento Informado Institucion
Valledupar, 2018.

Institucion
Ciudad

Asunto: Consentimiento informado para la participacion en el proyecto de investigacion
“Caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
de una institucion de la ciudad de Valledupar”.

Cordial Saludo.

Las estudiantes de Psicologia, Laura Mieles Zabaleta y Maria Daniela Guerra Nufiez de la
Fundacion Universitaria del Area Andina, realizaran una investigacion denominada,
“Caracteristicas sociofamiliares de nifos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
de una institucion de la ciudad de Valledupar” producto del Semillero de Investigacion de
Psicologia Clinica PSICLIN, perteneciente al grupo de investigacion Pensamiento Diverso.
Dicha investigacion, tiene como objetivo describir las caracteristicas sociofamiliares,
relacionadas al rol parental, interaccion familiar, recursos generales de la familia y apoyo, se
trata de un proyecto de investigacion con una finalidad académica, donde los datos obtenidos
se trataran confidencialmente.

Para la realizacién del proyecto se hara la aplicacion del cuestionario sociodemografico y de
la Escala de Calidad de Vida Familiar, adaptada para Colombia realizada por Cérdoba,
Verdugo y Gomez en (2011). Por tanto, se requiere la colaboracion del centro y las familias,
para asi describir las caracteristicas de dichas familias.

Después de haber leido toda la informacion contenida en este documento Yo

identificado con cédula de ciudania No. ,
autorizo a las estudiantes Laura Mieles Zabaleta y Maria Daniela Guerra Nufiez para la
realizacion de la investigacion en la institucion.

En constancia, firmo este documento de consentimiento informado, en la ciudad de
Valledupar el dia del mes de del afio

FIRMA DEL PARTICIPANTE
C.C. No.

FIRMA DE LAS ESTUDIANTES
C.C. No. C.C No.
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2. Consentimiento Informado Familiar

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION:

“Caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista de una institucion de la
ciudad de Valledupar”

Las estudiantes de Psicologia Laura Mieles Zabaleta y Maria Daniela Guerra NUfiez de la Fundacién Universitaria del Area
Andina, realizaran una investigacion denominada, “Caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista de una institucion de la ciudad de Valledupar” producto del Semillero de Investigacion de Psicologia
Clinica PSICLIN, perteneciente al grupo de investigacion Pensamiento Diverso, en la modalidad de opcién de grado, bajo
la tutoria de la docente Giselle Olivella Lopez. El cual tiene como objetivo describir las caracteristicas sociofamiliares en
nifios diagnosticados con TEA, relacionadas al rol parental, interaccion familiar, recursos generales de la familia y apoyo.
Por tanto, su decision de participar en la presente investigacién es voluntaria, se trata de un proyecto de investigacion con
una finalidad académica, donde los datos obtenidos se trataran confidencialmente y no seran divulgados a nivel particular,
familiar y personal.

Objetivo de la Investigacion
El propdsito principal es determinar las caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con el trastorno del espectro
autista en una institucion de la ciudad de Valledupar.

Procedimiento
Se hard la aplicacion de un cuestionario sociodemografico, y de la Escala de Calidad de Vida Familiar para familias de
personas con una condicion especial, adaptada para Colombia por Cérdoba, Verdugo y Gomez en (2011), la anterior escala
esta agrupada en 5 factores, de los cuales se aplicaran 4: Interaccién Familiar, Recursos Familiares, Rol Parental y Apoyo
Familiar. Factores que constan de 33 items. Para diligenciar esta escala se requiere de un tiempo aproximado de aplicacion
de 30 minutos.

Resultados

Los resultados de este proyecto contribuiran a describir las caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con TEA,
su relacidn con sus caracteristicas sociodemograficas, su interaccion familiar, recursos generales familiares, rol parental y
apoyo, esto, con el fin de generar conocimiento cientifico. Se realizaré la socializacion los resultados obtenidos, a nivel
familiar entregando un informe de los factores evaluados. Cabe resaltar que el informe no es diagndstico, ni arroja resultados
distintos a los descritos en la investigacion. Los resultados se socializaran en medios de difusion cientifica y académica.
Asimismo, debe tener en cuenta que su participacion es voluntaria.

Confidencialidad

Toda la informacion obtenida del estudio se mantendré bajo estricta confidencialidad, velando por su integridad y dignidad.
Los datos seran utilizados Unicamente por el personal investigador, los cuales podran ser publicados en cualquier medio
cientifico como revistas, ponencias, congresos, entre otros; respetando la confidencialidad y anonimato de los participantes.

Derecho a participar o retirarse de la investigacion
Usted podré participar voluntariamente en la investigacion o retirarse de la misma en el momento que asi lo considere, sin
necesidad de una explicacion o justificacion al personal investigador.

Después de haber leido toda la informacién contenida en este documento con respecto al proyecto de investigacion
Caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista de una institucion de la ciudad
de Valledupar, de haber recibido las explicaciones verbales sobre el proyecto y satisfactorias respuestas a mis inquietudes,
y habiendo dispuesto de tiempo suficiente para reflexionar sobre las implicaciones de mi decision libre y consciente,
voluntariamente  manifiesto yo identificado con Cedula de Ciudadania No.
, he decidido participar en la investigacion, realizada en la institucion, por las estudiantes de
Psicologia de la Fundacion Universitaria del Area Andina, Laura Mieles Zabaleta y Maria Daniela Guerra NUfiez, en calidad
de acudiente de

En constancia, firmo este documento de consentimiento informado en la ciudad de Valledupar, el dia del mes de
del afio

FIRMA DEL ACUDIENTE
C.C. No.

FIRMA DE LAS ESTUDIANTES
C.C. No. C.C. No.

Informacién Adicional: Semillero de Investigacion en Psicologia Clinica PSICLIN, Grupo de Investigacién: Pensamiento Diverso. Fundacién Universitaria del Area Andina. Tutora del proyecto: Psi. Giselle Olivella
Lépez. Docente, Programa de Psicologia, Fundacion Universitaria del Area Andina. Autoras del Proyecto: Estudiante Laura Mieles Zabaleta. Teléfono: 3107362717. Correo electronico
Imieles2@estudiantes.areandina.edu.co. Estudiante Maria Daniela Guerra Nfiez. Teléfono: 3188753533. Correo electrénico mguerrall@estudiantes.areandina.edu.co.
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ANEXO B

1. Cuestionario Sociodemogréfico
CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Estudio de caracteristicas sociofamiliares de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
(TEA).
Marque con una X

1. INFORMACION DE LOS PADRES
1.1 INFORMACION DE LA MADRE

1.1.1 Edad

1.1.2 Estado Civil

O Soltero O Casado O Unién Libre O Separado o Divorciado [ Viudo
1.1.3 Escolaridad

O Primaria O Bachillerato [ Educacion Técnica [ Educacién Superior
1.1.4 Namero de Hijos
O 1 0O 2 O 3 O 4 O 5 O 6omaés

1.1.5 Namero de Hijos diagnosticados con TEA
O 1 0O 2 O 3 O 4 O 5 O 6omaés

1.1.6 Ocupacion
Antes del diagnéstico Después del diagndstico
1.1.7 Profesion
1.1.8 ¢ Vive con los hijos?
Si 0O No O

1.2 INFORMACION DEL PADRE

1.2.1 Edad

1.2.2 Estado Civil

O Soltero [ Casado O Unién Libre [0 Separado o Divorciado [ Viudo
1.2.3 Escolaridad

O Primaria O Bachillerato [0 Educacién Técnica [ Educacion Superior
1.2.4 NUmero de Hijos
O 1 0O 2 O 3 O 4 O 5 O 6omas

1.2.5 NUmero de Hijos diagnosticados con TEA
O 1 0O 2 O 3 O 4 O 5 O 6omas

1.2.6 Ocupacion
Antes del diagnéstico Después del diagndstico
1.2.7 Profesion
1.2.8 ¢ Vive con los hijos?
Si O No O
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2. INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

2.1 Estrato de residencia
O 1 0O 2 O 3 O 4 O 5 O 6omaés
2.2 ¢Cuantas personas habitan en el hogar?

O 1 0O 2 O 3 O 4 O 5 O 6omas

3. INFORMACION DEL HIJO/A DIAGNOSTICADO

3.1 Género
O Masculino O Femenino

3.2 Fecha de Nacimiento

3.3 Edad

3.4 Edad del diagnostico

3.5 Escolaridad
O Preescolar OO Primaria [ Bachillerato [0 Educacion Técnica O Educacion Superior

4. DIAGNOSTICO
O Autismo [ Asperger [ Autismo Leve O  Autismo Atipico
O Autismo de Alto Funcionamiento [0 Sindrome de Rett
O Trastorno Desintegrativo Infantil [ Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

4.1 Areas afectadas

O Social O Lenguaje O Cognitivo [ Emocional [ Psicomotricidad
Otro

4.2 Condicion médica adicional

4.3 Servicios de salud recibidos en la institucion
1 Psicologia O Fonoaudiologia O Fisioterapia O  Terapia Ocupacional

4.5 Servicios de salud recibidos fuera de la institucion
[0 Psicologia [  Neuropsicologia [1  Neuropediatria
O Psiquiatria [ Fonoaudiologia O Fisioterapia [  Terapia Ocupacional
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2. Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF)

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
ADAPATACION PARA COLOMBIA (CORDOBA, GOMEZ, VERDUGO, 2011).

Escala realizada en 2011 para determinar la dinamica familiar después del diagndstico de un
miembro de la familia con una condicion especial.

Se evalua los factores de Interaccion Familiar, Rol Parental, Recursos Familiares y Apoyo
para personas con una condicién especial.

Marque con una X las siguientes escalas:
Piense en la vida de su familia en los Gltimos 6 meses.

Primer paso: Marque con una X la IMPORTANCIA:
e Simarca l... estd diciendo que es POCO IMPORTANTE.
e Simarca2... estd diciendo que es ALGO IMPORTANTE.
e Simarca3... estd diciendo que es MEDIANAMENTE IMPORTANTE.
e Simarca4... estd diciendo que es MUY IMPORTANTE.
e Simarca5... estd diciendo que es CRUCIALMENTE IMPORTANTE.

Segundo Paso: Marque con una X la SATISFACCION:
e Simarca 1... estd diciendo que es MUY INSATISFECHO.
e Simarca2... estd diciendo que es INSATISFECHO.
e Simarca 3... esta diciendo que es NEUTRAL.
e Simarca4... esta diciendo que es SATISFECHO.
e Simarca5... esta diciendo que es MUY SATISFECHO.

Ejemplo:
1. Mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida.
1123|145
X

El 5en IMPORTANCIA, indica que le parece crucialmente importante que su familia
disfrute el tiempo que pasa reunida.

2. Mi familia disfrute el tiempo que pasa reunida.

123|415
X

El 3 en SATISFACCION, indica que es neutral con el tiempo que su familia pasa reunida.
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INTERACCION FAMILIAR

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan importantelf Que tan satisfecho
es que... estoy con que...
[<5} [<5) o
IS c | % S o
g 8|5 S |g el o S
5 S |2 g T |E i 2 )
212|855 2125l 8|2 2|z
E|lE|IsE EsS) 8|5 | |8 8
Q olog 5|2 S n > fras] 5
S| <|SE SICE S| =283
112 (3 |4 |5 1 |2 |3 |4 |5

Mi familia disfrute el tiempo que pasa
reunida.

Mi familia sea capaz de manejar los
altibajos de la vida.

Mi familia tenga esperanza en el futuro.

Los miembros de mi familia nos apoyemos
unos a otros para lograr las metas.

Los miembros de mi familia conversemos
abiertamente unos con otros.

Mi familia resuelva los problemas juntos.

Los miembros de mi familia mostremos que
nos queremos y cuidamos mutuamente.

Los miembros de mi familia tengamos
buenas relaciones con la familia extensa.

Los miembros de mi familia estemos
orgullosos unos de los otros.
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ROL PARENTAL

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA

BUENA
VIDA JUNTOS
Que tan importante [Jl Que tan satisfecho estoy
€s que... con que...
o
% % 3 % S o
AR AN g
= L = ([ 9 L Kl
21855 8|2 58| |2 ¢
E|lEIGE El=gl cs|2|E|&8| 8
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11 2| 3| 4| 5 1] 2| 3] 4| 5

Los miembros de mi familia ayudemos al
nifo con las tareas y actividades escolares.

Los miembros de mi familia ensefiemos al
nifio como ayudar en el trabajo de la casa.

Los adultos en mi familia conozcamos otras
personas en la vida del nifio (amigos,
profesores, terapeutas etc.)

Los miembros de mi familia ensefiemos al
nifio como llevarse bien con otros.

Los adultos en mi familia tengamos la
informacion necesaria para tomar decisiones
acerca del nifio.

Los adultos en mi familia ensefiemos al
nifio a tomar buenas decisiones.

Los adultos en mi familia tengamos tiempo
para atender las necesidades individuales del
nifo.

Los miembros de mi familia ayudemos al
nifio a aprender a ser independiente.

73




RECURSOS FAMILIARES

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA
VIDA JUNTOS

Que tan importante [J| Que tan satisfecho estoy
es que... con que...

7]
(¢

Poco importante
Algo importante
importante

Muy importante
importante

Muy insatisfecho
Insatisfecho
Muy satisfecho

Neutral

w| Medianamente
1| Crucialmente
| gatisfecho

[EEN
N
SN
[EEN
N
w
a1

Mi familia reciba ayuda externa para las
tareas rutinarias cuando lo necesita.

Los miembros de mi familia cuenten con
recursos para desplazarse hacia los sitios
donde necesiten estar.

Mi familia se sienta apoyada por nuestros
grupos sociales, espirituales o culturales.

Mi familia disponga de ayuda externa para
que podamos cuidar de las necesidades
individuales de toda la familia.

Mi familia tenga el apoyo que nosotros
necesitamos para manejar el estrés.

Mi familia tenga su manera de controlar los
gastos.

Los miembros de mi familia tengamos
amigos u otros que nos proporcionen apoyo.

Los miembros de mi familia tengamos
tiempo para alcanzar nuestros intereses
individuales.
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APOYO PARA PERSONAS CON UNA CONDICION ESPECIAL

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan importante [Jl Que tan satisfecho estoy
es que... con que...
&) @ ) o
| €l € S o
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El miembro de mi familia con una
condicion especial tenga apoyo para
progresar en el colegio.

El miembro de mi familia con una
condicion especial tenga apoyo para
progresar en el hogar.

El miembro de mi familia con una
condicion especial tenga apoyo para hacer
amigos.

El miembro de mi familia con una condicién
especial tenga apoyo para ser incluido en
actividades sociales.

Mi familia tenga apoyo para conseguir los
beneficios del gobierno que necesita el
miembro de mi familia con una condicién
especial.

Mi familia tenga apoyo de las entidades
locales para conseguir los servicios que
necesita el miembro de nuestra familia con
una condicion especial.

Mi familia tenga apoyo para obtener un buen
cuidado médico para el miembro de nuestra
familia con una condicidn especial.

Mi familia tenga buena relacion con los
profesionales de la instituciones de salud y
educativas que trabajan con el miembro de
nuestra familia con una condicion especial.

75




