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RESUMEN

La investigacion se centro en el autismo y su repercusion dentro de la dinamica familiar desde
un enfoque sistémico, centrandose en la perspectiva de profesionales de la salud mental y de
padres con hijos con TEA. El tema de la investigacion se centré en coémo un diagnostico de
autismo repercutia en la dinamica familiar. La poblacion estudiada incluyo psicélogos que
trabajaban con autismo y familias que convivian con una persona con un diagndstico de TEA.
El objetivo de esta investigacion fue analizar la incidencia del diagndstico de TEA en la
dinamica del sistema familiar. Mediante un método descriptivo, se buscd conocer los
cambios que se presentaban en las familias ante este diagndstico. Para ello, se empleo el
método cualitativo, realizando una revision bibliografica y utilizando herramientas como
entrevistas semiestructuradas a profesionales y padres de familia o tutores legales. El analisis
de las entrevistas a los padres de familia confirmé que, si bien todas las familias debian
realizar cambios dentro de su dindmica ya establecida, no todas sufrian un cambio

significativo ante un diagnostico de TEA en uno de sus miembros.

Palabras claves: AUTISMO; DINAMICA FAMILIAR; REPERCUSION;
DIAGNOSTICO; SISTEMA FAMILIAR
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ABSTRACT

The research focused on autism and its impact on family dynamics from a systemic approach,
focusing on the perspective of mental health professionals and parents with children with
ASD. The research topic focused on how a diagnosis of autism impacted family dynamics.
The population studied included psychologists working with autism and families living with
a person with a diagnosis of ASD. The objective of this research was to analyze the incidence
of the diagnosis of ASD on the dynamics of the family system. By means of a descriptive
method, we sought to know the changes that occurred in families in the face of this diagnosis.
For this purpose, the qualitative method was used, conducting a literature review and using
tools such as semi-structured interviews with professionals and parents or legal guardians.
The analysis of the interviews with parents confirmed that, although all families had to make
changes within their already established dynamics, not all of them underwent a significant

change when one of their members was diagnosed with ASD.

Key words: AUTISM; FAMILY DYNAMICS; IMPACT; DIAGNOSIS; FAMILY
SYSTEM
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INTRODUCCION

El trastorno del espectro autista (TEA) es una afeccidn del desarrollo neuroldgico que
se caracteriza por dificultades en la comunicacion social, conductas repetitivas e intereses
restringidos (Association, 2013). La prevalencia del TEA ha aumentado de manera constante
y, segun estimaciones recientes, aproximadamente 1 de cada 54 nifios en los Estados Unidos
recibe un diagnostico de este trastorno (Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades [CDC], 2020). Como el TEA afecta varios aspectos del desarrollo de un nifio,
también tiene profundas implicaciones para toda la familia. El diagndstico de TEA a menudo
requiere que las familias afronten una compleja variedad de desafios emocionales,
financieros y sociales, lo que influye significativamente en la dinamica familiar.

El impacto del TEA en la dinamica familiar no solo afecta al nifio con el trastorno,
sino que va a afectar a todos los miembros de la familia. Las familias deben de realizar
cambios dentro de sus rutinas para poder satisfacer las necesidades que presenta el nifio con
TEA, de igual manera deben de buscar estrategias de afrontamiento para poder sobrellevar
esta nueva realidad a la que se ven enfrentados. Todos estos cambios, tanto de los roles y de
las relaciones familiares genera que los niveles de estrés en los padres y hermanos aumente.
Todo dentro de la dindmica, rutina y roles dentro de la familia cambia, por ejemplo, los padres
tienen una mayor demanda en cuanto a la atencion y cuidado hacia el hijo con un diagnéstico
de TEA, causando que puedan dejar de lado a sus otros hijos, generando de esta forma que
aquellos hermanos se vean afectados por sentimientos de abandono, rencor y en ciertas
ocasiones que tienen muchas mas responsabilidades.

Este estudio tiene como proposito explorar en profundidad como el diagndstico de
TEA impacta en la vida cotidiana de las familias, dentro del estudio nos interesa comprender
las dificultades que enfrentan, las emociones que experimentan y las estrategias que
desarrollan para adaptarse a esta nueva situacion, el poder analizar las experiencias de estas
familias, se buscara identificar los factores que benefician al bienestar y la resiliencia de
aquellas. Los resultados de esta investigacion contribuiran el poder tener conocimiento sobre
el TEA y conocer las necesidades de poder disefiar programas de apoyo méas adecuados para
las familias que lo necesitan.

El diagnostico del TEA puede ser un evento que altera la vida de las familias, y a
menudo conduce a una amplia gama de respuestas emocionales, que incluyen conmocién,
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negacion, dolor y, finalmente, aceptacion (Myers, 2009). Los padres de nifios con TEA
suelen experimentar niveles elevados de estrés, ansiedad y depresion en comparacion con los
padres de nifios neurotipicos o con otros trastornos del desarrollo. La naturaleza cronica del
trastorno, junto con las intensas exigencias de cuidados, contribuye a este estrés, ya que los
padres deben afrontar las complejidades de la terapia, la educacion y la integracion social de
su hijo.

Ante un diagnostico de TEA, los padres brindan un cuidado desproporcionado hacia
los hijos, enfocando mayormente su atencién hacia aquel hijo con TEA, dejando de lado las
necesidades de sus otros hijos, causando de esta forma que ellos experimenten sentimientos
de celo, culpa y de resentimiento ya sea hacia los padres y a su hermano. Sin embargo, es
importante enfatizar que los hermanos de igual manera pueden desarrollar rasgos positivos,
como lo son la empatia, la paciencia y tener un mayor sentido de responsabilidad. No
obstante, el impacto en los hermanos mayormente depende en mayor medida a la dinamica
familiar, el apoyo y soporte que tienen por parte de los padres y de severidad de la condicién
de aquel hermano.

Las familias con un miembro dentro del espectro autista a menudo experimentan
separacién y aislamiento social debido a las dificultades que se presentan dentro de este
trastorno, como lo son el poder hacer que sus hijos puedan comportarse de cierta forma en
publica. Ademas, hay que contribuir a la poca comprension, tanto de la familia extendida y
de la sociedad al no estar informados y no poder comprender con exactitud por lo que las
familias estan pasando.

A pesar de estas dificultades, muchas familias adquieren resiliencia y encuentran
maneras de adaptarse y prosperar en situaciones adversas. La resiliencia en las familias con
TEA con frecuencia esta relacionada con una fuerte cohesion familiar, una comunicacion
efectiva y el acceso a redes de apoyo social. (Gray, 2002)

La investigacion guarda relacion con el dominio 5: Educacion, comunicacion, arte y
subjetividad, puesto que en este dominio se encuentra planteado el trabajo de psicologia y de
esta forma permite realizar un analisis por medio de la psicologia, abordando el enfoque
sistémico, dando relevancia en el contexto familiar.

El eje de la Secretaria Nacional de Planificacion (2021) con el cual guarda

correspondencia con la presente investigacion es el Eje Social: Salud gratuita y de calidad.



Por medio de este eje lo que se quiere lograr es poder brindar a aquellos padres con hijos con
TEA informacién necesaria para que logren abordar esta nueva realidad a la que se ven
enfrentados, obtener las herramientas y conocimientos necesarios.

Por medio del Plan de Desarrollo Sostenible (2021) planteado por la ONU se va a
trabajar por medio del eje 3: Salud y bienestar. El cual hace referencia a “garantizar una vida

sana y promover el bienestar para todos en todas las edades” (2021).

Planteamiento del problema
Segun la OMS, 1 de cada 160 nifios tiene un trastorno del espectro autista -TEA. Esta

estimacion representa una cifra media, pues la prevalencia observada varia
considerablemente entre las distintas investigaciones.

La expresion del Trastorno del espectro autista o actualmente conocido como TEA
es un término que con lleva un conjunto de dificultades y alteraciones que afectan al
desarrollo infantil con ellos existiendo grados de dificultades que varia de un nifio a otro, es
por esto que es denominado como espectro.

Algunos profesionales afirman lo siguiente:

Cada caso es Unico y evoluciona de forma particular, es decir, puede mejorar o incluso
empeorar, pero los tres grados de autismo “estandarizados” de acuerdo con el Manual de los
Trastornos en Salud Mental (DSM-5) nos ayudan a darnos una idea general de qué tanto
apoyo por parte de familiares y maestros requerira un nifio a lo largo de su desarrollo
madurativo (Leguizamon, 2021)

Con respecto a lo que acota Leguizamon, hay que destacar que cada persona con TEA
es Unica, por lo que no van a ser iguales, no tendran los mismos comportamientos, las mismas
dificultades, las mismas necesidades, asi que las técnicas conocidas para poder trabajar con
una persona con TEA puede que funcionen como puede convertirse en un aspecto.

Seguin (Alvarez Pérez), va a hacer un énfasis en como en un comienzo la familia
puede disfrutar de cierta normalidad hasta cuando el nifio comienza a presentar ciertos
comportamientos que usualmente no se ven en otros nifios, y que, en el TEA, al no
presentarse como una alteracion fisica, va a generar una dificultad en poder sefalar y
comprender qué es lo que sucede con el nifio y por ende dificulta la toma de conciencia de

dicho problema.



Ante el enfoque sobre el autismo y la familia (Cobos, 2021), abordan la dindmica
familiar en relacion con el autismo, enfocAndose como la presencia de un nifio autista puede
impactar en la familia y su importancia de poder comprender y apoyar tanto al nifio como a
los padre ya que a su vez en los tres textos los autores comentan que debe existir resiliencia
y desarrollo familiar dado a que se enfatiza la importancia de la resiliencia entre la familia y
los nifios autista, ellos destacan también como el desarrollo de esta resiliencia es crucial para
afrontar las diversidades que surgen de esta condicién y como el apoyo familiar y las redes
de apoyo fundamentales en este proceso, por otro lado existe los procesos de abordaje y
acompariamiento donde dan a conocer que existen diferentes enfoques y programas
utilizados para abordar y acompafiar a nifios autistas, se destaca la importancia de programas
integrales y estrategias de acompafiamiento que involucren a los padres como elementos
esenciales en el desarrollo y bienestar del nifio autistas. Por ultimo, los autores se enfocaron
y haran hincapié en el papel crucial de los padres en el desarrollo socio-afectivo y el abordaje
del autismo, desde el enfoque de la residencia familiar hasta el analisis de roles parentales,
donde resalta la importancia de apoyar comprender y apoyar al nifio autista desde el nicleo
familiar. En resumen, los textos coinciden en la necesidad de comprender y apoyar a los
nifios autistas desde una perspectiva integral que incluya el fortalecimiento de la resiliencia
familiar, el acceso a programas y estrategias de acompafiamiento, y el reconocimiento del

papel crucial de los padres en el desarrollo de los nifios con autismo.

En cambio los autores Latinoamericanos como (Sanchez Gonzalez, Paula Alejandra
Cuervo Beltréan, Eli Yojana Salcedo Rodriguez, Nayibe Viviana, 2023), quienes van a hacer
un gran énfasis en cdmo este diagndstico de TEA va a generar un impacto dentro del ndcleo
familiar, generando que padres y hermanos (si es que los haya) y que se deba de poder buscar
una forma en poder generar un sentido de normalidad, tomando en cuenta los aspectos y
necesidades que va a presentar este hijo con TEA, ademas de como este nicleo familiar va a
tener que pasar por un momento de reconstruccion en cuanto a la normalidad con la que
vivian hasta el diagndstico de TEA. Muchas veces este nlcleo familiar se va a ver muy
afectado, por lo que es necesario el apoyo externo para poder fortalecer los lazos familiares

y poder buscar una normalidad.



En cuestion con los articulos a nivel internacional, estos autores van a coincidir en
ciertos aspectos como lo son el enfoque en el impacto en la familia, la importancia del apoyo.
La autora (Campo Tejedor, 2020) van a poder concordar que la expectativa de un hijo genera
una gran felicidad a los padres, quienes se crean altas expectativas e ideales ante la llegada
de este nuevo miembro en su familia, esta normalidad va a permanecer hasta la llegada de
este diagndstico que va a romper la burbuja de los padres, causando que sientan miedo,
ansiedad, negacion ante este diagnodstico y viéndose enfrentados a romper su “normalidad” y
tener que buscar de generar una nueva normalidad que se ajuste a las nuevas necesidades que
va a tener su hijo.

A Partir de aqui surgen las siguientes preguntas:

Pregunta general:
1. ¢Como incide el diagnostico de TEA en la dinamica del sistema familiar?

Preguntas especificas:
1. ¢Qué es el sistema y la dindmica familiar?

2. ¢Qué es el trastorno de espectro autista?
3. ¢(Qué aspectos del sistema familiar se van a ver modificados ante el diagnostico de
TEA?

Objetivos

Objetivo general:
Analizar la incidencia del diagnostico de TEA en la dinamica del sistema familiar por medio

del método descriptivo para conocer los cambios que se presentan en las familias ante este
diagndstico.
Objetivos especificos:
1. Definir dinamica y sistema familiar por medio de la revision de fuentes bibliograficas.
2. Describir el Trastorno de Espectro Autista por medio de revision de fuentes
bibliograficas
3. ldentificar qué aspectos de la dinamica familiar se ven afectados ante el diagnostico

de TEA, por medio de revision bibliografica y entrevistas a profesionales expertos.



Justificacion

La investigacion sobre el autismo y su repercusion en la dindmica del sistema familiar
es necesaria para poder comprender los cambios que atraviesan las familias y como se ve
alterada la dindmica de estas ante el diagnostico de TEA, lo cual afecta a todos los miembros
del sistema familiar, ya que la dinamica entre estos se debe de modificar, teniendo esto un
impacto en la comunicacion, en las emociones, etc. de todos los que conforman la familia.

Para comprender el autismo y como afecta la dinamica familiar es esencial primero,
proporciona herramientas para mejorar la calidad de vida de las personas con autismo y sus
familias al identificar problemas especificos y desarrollar intervenciones mas apropiadas.
Segundo, la creacion de recursos y programas de apoyo que satisfagan las necesidades Unicas
de estas familias y asi poder comprender cémo el autismo afecta la dinamica familiar ayuda
a reducir el estigma y la discriminacion al fomentar la comprension y la empatia en la
sociedad.

Se sabe que la evolucion del diagndstico de autismo ha tenido un impacto
significativo en las familias, tanto en el pasado como en el presente, por lo que se ha visto
como ha cambiado la percepcion y la direccion del autismo a lo largo del tiempo, viendo
como esto ha afectado a las familias, tomando en cuenta que en las épocas pasadas el
diagndstico de un hijo con el trastorno del espectro autista su conocimiento sobre ello era
limitado y a menudo se confundia con otros trastornos del desarrollo o problemas de salud
mental, por otro lado se sabe que las familias enfrentan un alto grado de estigma y
aislamiento social dado que muchas veces, se llegaban a culpar a los padres, especialmente
a las madres, por el comportamiento de sus hijos dado que los recursos y apoyos eran
limitados, lo que le dificultan a las familias la capacidad de proporcionarle una mejor
atencion a sus hijos.

Al pasar los tiempos el diagnostico de autismo ha llevado a una mayor comprension
y aceptacion del trastorno, lo que ha tenido un impacto positivo en las familias por la
disponibilidad de recursos, la disminucion del estigma y el apoyo comunitario han mejorado
la calidad de vida tanto para las personas con autismo como para sus familias, Aunque el
estigma aun existe, ha disminuido significativamente gracias a una mayor conciencia y
aceptacion publica llevando a permitir a las familias ser mas abiertas sobre el diagndstico de

autismo.



Pero lo que no se sabe, es lo que en verdad las familias pasan ante este diagndstico
ya que la llegada de un diagnostico de autismo en uno de los hijos puede generar diversas
problemaéticas dentro del ambiente familiar, impactando tanto a nivel emocional como a nivel
practico en la familia, existiendo sentimientos de culpa, estrés, ansiedad y sobre todo
negacion, tomando en cuenta que los padres pasaran por esa dificultad para aceptar el
diagnostico, lo cual puede retrasar el inicio de intervenciones necesarias, el aceptar el
diagnostico pasan por altos niveles de estrés y ansiedad, existiendo preocupacion por el
futuro de su hijo y la adaptacion de la familia a esta nueva realidad ya que se va a ver la
necesidad de establecer y mantener rutinas consistentes llegando a alterar las dinamicas
familiares y limitar la espontaneidad en actividades familiares, en el caso que existen

hermanos esto puede conllevar a que los hermanos se sientan descuidados o celosos.



ANTECEDENTES

En los articulos a nivel Latinoamericano como (Sanchez Gonzalez, Paula Alejandra
Cuervo Beltran, Eli Yojana Salcedo Rodriguez, Nayibe Viviana, 2023), estan dentro de un
nivel descriptivo en donde se puede observar que la informacion relacionada con el sistema
familiar y cémo los docentes de estudiantes con TEA toman un papel de gran importancia
para los nifios y su formacion y desarrollo individual, académico y social.

En el primer puntos que se da es el enfoque en el autismo y la familia en los tres
textos los autores abordan la dinamica familiar en relacion con el autismo, enfocandose como
la presencia de un nifio autista puede impactar en la familia y su importancia de poder
comprender y apoyar tanto al nifio como a los padres ya que a su vez en los tres textos los
autores comentan que debe existir resiliencia y desarrollo familiar dado a que se enfatiza la
importancia de la resiliencia entre la familia y los nifios autista, ellos destacan también como
el desarrollo de esta resiliencia es crucial para afrontar las diversidades que surgen de esta
condicion y como el apoyo familiar y las redes de apoyo fundamentales en este proceso, por
otro lado existe los procesos de abordaje y acompafiamiento donde los autores de los tres
textos dan a conocer que existen diferentes enfoques y programas utilizados para abordar y
acompariar a nifios autistas, se destaca la importancia de programas integrales y estrategias
de acompafiamiento que involucren a los padres como elementos esenciales en el desarrollo
y bienestar del nifio autistas.

Por Gltimo, los autores se enfocaron y haran hincapié en el papel crucial de los padres
en el desarrollo socio-afectivo y el abordaje del autismo, desde el enfoque de la residencia
familiar hasta el analisis de roles parentales, donde resalta la importancia de apoyar
comprender y apoyar al nifio autista desde el nacleo familiar.

En resumen, los textos coinciden en la necesidad de comprender y apoyar a los nifios
autistas desde una perspectiva integral que incluya el fortalecimiento de la resiliencia
familiar, el acceso a programas y estrategias de acompafiamiento, y el reconocimiento del

papel crucial de los padres en el desarrollo de los nifios con autismo.



Capitulo 1

El sistema y la dinamica familiar

La familia

Este capitulo se centrara en la definicion de la familia y la dindmica familiar. Se ira
explorando la complejidad y diversidad de las familias, analizando los patrones de
interaccion dentro del contexto familiar. La familia debe ser considerada como el grupo
social primario en el cual se desarrolla el sujeto y ademas asegura el bienestar de cada uno
de sus miembros. Por otro lado, también se destacara desde la perspectiva sistémica, como
es vista la familia y como influye en el desarrollo de cada individuo del sistema familiar.

La familia es un sistema que se encuentra constituida por una red de relaciones y
conformada por subsistemas en donde cada miembro evoluciona y se desarrolla a traves de
diferentes etapas, sufriendo cambios de adaptacion en donde son imprescindibles las normas,
reglas, limites y jerarquias que funcionan en el ambiente familiar, existiendo asi diferentes
tipos y estructuras, evidenciandose la funcionalidad o disfuncionalidad (MENDOZA, 2015)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), va a definir a la familia como el
“conjunto de personas que conviven bajo el mismo techo, organizadas en roles fijos (padre,
madre, hermanos, etc.) con vinculos consanguineos o no, con un modo de existencia
econdmico y social comunes, con sentimientos afectivos que los unen y aglutinan” (FIEX,
2019)

La Asociacion Americana de Psicologia (APA) define a la familia como un "grupo
de dos 0 mas personas que estan relacionadas, ya sea como padres e hijos 0 como parejas que
viven juntas". Enfatizando que las familias son amplias y complejas.

(APA, 2010) de igual forma va a hacer gran énfasis en cuanto a la importancia de las
relaciones familiares dentro del desarrollo y el bienestar de cada uno de los individuos. Si las
relaciones familiares son sélidas, estas pueden generar resiliencia y brindar apoyo y ayuda a
aquellos miembros de la familia quienes se vean afectados por el estrés y las adversidades a
las que se ven enfrentadas por el diagnostico.

Tomando las distintas definiciones de cada autor, traera a acotacion que la familia no
solo cae en un solo tipo de modelo, sino que presenta una gran diversidad en cdmo esta puede

presentarse dentro de la sociedad y que ademas esta posee una gran complejidad, ademas de
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que el funcionamiento de la familia es a través de normas, jerarquias que van a determinar
su funcionalidad o bien, su disfuncionalidad. Es importante sefialar que la estructura de la
familia recae en un sistema de relaciones y roles. Cada autor coincide en la importancia de
las relaciones familiares en el desarrollo integral de cada uno de sus miembros y como pueden
adaptarse y apoyarse en cada etapa de la vida.

A pesar de las similitudes que presentan los autores, estos van a tomar distintas
posturas de acuerdo con sus investigaciones. Por un lado, (Paladines Guaméan, Mariana
Isabel; Quinde Guaman, Miriam Narcisa, 2010) van a destacar a la familia como un sistema
estructurado y dinamico, el cual va a estar compuesto por subsistemas en el cual cada uno de
los miembros evoluciona a traves de las diferentes etapas. Ambos enfatizan la importancia
de las reglas, normas limites y las jerarquias dentro de las familias y sera crucial para la
funcionalidad o disfuncionalidad. Su perspectiva en la estructura interna de la familia y como
las intervenciones y adaptaciones de cada uno de los miembros afectan el equilibrio y
funcionamiento de dicho sistema familiar a través del tiempo.

Por otro lado, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacion Americana
de Psicologia (APA, 2010) ofrecen definiciones generales y centradas en la convivencia y
los roles familiares. La OMS va a describir a la familia como un grupo de personas las cuales
comparten un hogar y estan organizados por roles fijos, tiene un enfoque en los vinculos
consanguineos, los aspectos econémicos y los sociales comunes.

APA, en contraste, ofrece una definicion mucho mas inclusiva, reconociendo la
diversidad en las estructuras familiares y en la complejidad en las relaciones entre sus
miembros, ademas hace hincapié en la importancia de dichas relaciones entre los familiares
para el desarrollo individual, el bienestar emocional y la resiliencia al momento de enfrentar
diversidades.

La familia es una institucion formada por sistemas individuales que interactian y que
constituyen a su vez un sistema abierto. Esta formada por individuos, es parte del sistema
social y responde a su cultura, tradiciones, desarrollo econémico, convicciones, concepciones
ético-morales, politicas y religiosas (Valladares Gonzalez, 2008). Esta constituida como una
base fundamental para el desarrollo personal y social que va a tener una influencia en las
manifestaciones de la personalidad y que por otro lado, la personalidad del individuo va a

tener una repercusion en el funcionamiento dentro de la familia.
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En uno de sus textos nos va a mencionar que “La familia es un sistema de interrelacion
biopsicosocial que media entre el individuo y la sociedad y se encuentra integrada por un
numero variable de individuos, unidos por vinculos de consanguinidad, unién, matrimonio o
adopcion” (Valladares Gonzélez, 2008)

Es importante sefialar que la familia es considerada como un agente activo en el
desarrollo social de los individuos, en donde se van a solucionar 0 acentuar crisis sociales y
en donde se van a encontrar afecto y seguridad. La familia es un elemento activo el cual
jamas va a estar estatica, sino que esta va a ir evolucionando, pasando de una forma inferior
a una superior, ademas, la familia es un producto del sistema social el cual va a ser un reflejo
de la cultura.

Con respecto al tema, (Gutierrez, 2012) afirma “La familia es una institucién que
permite la construccion equilibrada del nifio, y por lo tanto de la sociedad, en tanto la figura
materna y paterna proporcionan modelos legitimos que permiten la insercion del hombre al
contexto cultural, politico y educativo.”

“Asimismo, por excelencia la familia es el escenario propicio en el cual los hijos
adquieren e interiorizan normas, reglas y limites a la par que asumen y legitiman los roles
que se gestan alli, como posibilidad de aprender a autorregularse, estado necesario para vivir
en sociedad.” (Henao, 2011)

En la familia existen dos grandes objetivos, sefialados por (Estrada, 1993, pag. 32)
son: 1) resolver las tareas o crisis que va enfrentando la familia en las diferentes etapas de
desarrollo, y 2) aportar los complementos a las necesidades de sus miembros, con el objeto
de lograr una satisfaccion en el presente y una preparacion segura y adecuada para el futuro.
(Leon, 2019) coinciden en poder conceptualizar a la familia como un sistema de
interrelaciones las cuales se enmarcan dentro del contexto sociocultural mas amplio.
Gonzales va a destacar que la familia estd formada por sistemas individuales los cuales
interacttan dentro de un sistema abierto y que van a responder a la cultura, las tradiciones, el
desarrollo econémico y a las concepciones ético-morales, politicas y religiosas de la
sociedad. De manera complementaria, Velazquez va a describir a la familia como un sistema
biopsicosocial que va a interceder entre el individuo y la sociedad, integrando a los miembros

a través de los vinculos consanguineos, uniones, matrimonios o adopciones.
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Por otro lado, (Palacio, 2018) aporta al entendimiento del papel crucial que tiene la
familia en el desarrollo individual y social. En primer lugar, va a sefialar que la familia
permite la construccion equilibrada del nifio al poder proporcionar modelos que facilitan la
insercion del individuo en el contexto social, educativo y politico. A diferencia de Estrada,
quien va a identificar los dos grandes objetivos de la familia: el primero: resolver las crisis
en las diferentes etapas del desarrollo y el segundo: poder satisfacer a las necesidades de cada
uno de sus miembros, asegurando asi un futuro adecuado.

En conclusidn, en el analisis sobre la familia es importante resaltar su complejidad y
diversidad, enfatizando que es un grupo social primario donde se va a desarrollar el individuo
y se asegura del bienestar de cada uno de sus miembros. Por medio de los distintos autores
se destaca la importancia de la estructura interna y la dindmica de la familia, enfocandose en

la importancia de las normas, jerarquias, roles y su diversidad de la estructura familiar.

La familia desde el enfoque sistémico.

La teoria sistémica ofrece un marco conceptual fundamental para comprender la
complejidad de los sistemas humanos, en donde se desafian las nociones lineales de causa y
efecto al enfocarse en las interrelaciones dinamicas que hay entre los elementos que van a
componer un todo. Dentro del contexto familiar, la teoria sistémica lo considera como un
sistema compuesto por individuos interconectados, en donde cada miembro y subsistema va
a desempefiar roles y funciones que contribuiran al equilibrio y funcionamiento de dicho
sistema familiar.

Por lo que la teoria sistémica se centra fundamentalmente en los sistemas y en el
funcionamiento de estos, derrocando la idea de que el comportamiento humano sigue
patrones lineales causa-efecto. La teoria sistémica aboga por un abordaje en el que lo
importante es como se relacionan todas las partes de un todo complejo, asi como todo lo
derivado de dichas relaciones: interacciones, organizacion, patrones, etc. (Mufioz, 2021)

(Bertalanffy, 2018) defini6 a un sistema como una serie de elementos
interrelacionados con un objetivo comdn, que se afectan unos a otros, y la caracteristica que

los une es la composicion que tienen, es decir, la totalidad, la cual no es sélo la suma de las
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partes, sino también la relacion entre ellas, ademas, cada elemento tiene una funcion e
interactdan entre ellos.

La teoria sistémica define a las familias como sistemas, los cuales estan conformadas
por un conjunto de personas que estan vinculadas generalmente por lazos de parentescos, que
pueden ser de sangre o legales, e independientes de su grado y quienes por lo general tienen
una vida y vivienda en comun, donde sus integrantes se veran influenciados mutuamente,
diciendo lo que afecta a una persona afecta a la familia en conjunto.

El enfoque sistémico, aplicado al anélisis de la familia, la concibe como un sistema
complejo y dinamico compuesto por diversas partes interconectadas e interdependientes.
Cada una de estas partes, a su vez, posee caracteristicas y funciones especificas que
contribuyen al funcionamiento general del sistema familiar (Espinal, EI Enfoque Sistémico
En Los Estudios Sobre La Familia, 2004)

La teoria sistémica considera que cada miembro de la familia interactta con los demas
y se influyen mutuamente. A consecuencia, todo cambio en uno de los miembros repercutira
sobre todo el sistema y provocara cambios en busca de mantener el status o equilibrio que
existia, dado a que el enfoque sistémico es un modelo que nos permite poder observar como
cada grupo familiar se inserta dentro de una red social mas amplia, y desde ésta despliega su
energia para alcanzar su propia autonomia, como un todo. Pero a la vez nos permite analizar
coémo cada microsistema permite integrar la energia de los deméas miembros del sistema, bien
sean estos individuos, bien sean subsistemas (Espinal & Gimeno, El enfoque sistémico en

los estudios sobre la familia, 2004)

Estructura Familiar

Para comenzar a hablar de la estructura familiar, se debe partir desde el tema de la
familia ya que es el nacleo fundamental de la sociedad, que desempefia un papel crucial en
la formacion y el desarrollo de sus miembros de la familia desde la infancia, el entorno
familiar moldea nuestros valores, creencias y comportamientos, sentando las bases para
nuestras interacciones sociales y nuestra vision del mundo. En este contexto, la estructura

familiar, definida por los patrones de relaciones y roles que se establecen dentro de ella,
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cobrando una especial relevancia al determinar en gran medida la dinamica familiar y el
bienestar individual de cada miembro familiar

La estructura familiar abarca diversos aspectos que van mas alla de la simple
composicion por los miembros de la familia. Entre ellos se encuentran el nimero de
progenitores, la presencia o ausencia de hermanos, las edades y géneros de los miembros,
pero por supuesto, la dindmica interna que caracteriza a la unidad familiar. Esta dinamica se
compone a su vez de las relaciones de poder, los patrones de comunicacion y los vinculos
emocionales que se establecen entre los miembros, pero también abarca las diversas
relaciones basadas en, roles, limites, reglas y grados de jerarquia dentro de la unidad familiar,
el comprender la importancia de esta es esencial para conocer como a partir de dicha
estructura se origina la dinamica dentro del sistema familiar.

Los integrantes del nucleo familiar a se relacionan de acuerdo a ciertas reglas que
constituyen la estructura familiar a la cual define como "el conjunto invisible de demandas
funcionales que organizan los modos en que interactian los miembros de una familia".
(Minuchin, 1986)

La estructura familiar estd compuesta por reglas, roles, grados de jerarquia y limites
que regulan los distintos subsistemas.

Los limites se pueden clasificar en rigidos, difusos o claros y varian en funcién del
grado de permeabilidad y flexibilidad del sistema. Los limites son aquellos que Segln
(Minuchin, 1986) "estan constituidos por las reglas que definen quiénes participan y de qué
manera lo hacen en la familia tenga la funcion de proteger la diferenciacién del sistema". Por
otro lado, existen los limites al interior del sistema que se establecen entre los subsistemas
familiares (individual, conyugal, parental y fraterno) y pueden ser de tres tipos: a) claros, que
definen las reglas de interaccion con precision, es decir, todos saben qué se debe hacer y qué
se puede esperar; b) difusos, donde las reglas no son claras ni firmes, permitiendo multiples
intromisiones y caracterizan a las familias con miembros muy dependientes o intrusivos entre
si y; c) rigidos, los cuales definen interacciones en las que los miembros de la familia son
independientes, desligados y son, ademas, poco proclives a la entrada o salida de miembros
al sistema familiar. Asi mismo existen limites al exterior del sistema, los cuales implican

reglas de interaccion entre la familia y otros sistemas.

15



Tomando en cuenta que van de la mano con los limites claros ya que son un recurso
de la adaptabilidad del sistema, asimismo deben ser flexibles en tanto deben encontrar nuevas
maneras de legislar, regular y adaptarse a los cambios evolutivos a los que se enfrenta la
familia, por lo que Vidal (1991) sefiala que los limites como reglas prescriben roles. Cuando
hablamos de ellos, hablamos de proteger la diferenciacion entre los miembros y de proteger
la estructura jerarquica de la familia tomando en cuenta que los limites claros disminuyen la
probabilidad de que se produzcan patologias en el seno familiar.

El grado de jerarquia hace referencia a la distribucion del poder y destaca al miembro
con mayor poder en la familia, llevandolo como punto final a las alianzas que refieren a la
union de dos o méas personas para obtener un beneficio sin dafiar a otro como siempre y
cuando sea un beneficio para todos los miembros de la familia.

Por lo que Umbarger (1983), Minuchin (1986) y Hoffman (1992) sefialaron que una
estructura disfuncional posibilitaria la presencia de comportamiento en alguno de los
miembros de la familia y ésta tendria como caracteristicas limites difusos y/o rigidos al
interior y/o exterior del sistema, la jerarquia no seria compartida en el subsistema parental,

presencia de un hijo (a) parental, centralidad negativa, coaliciones.

Llegando al punto intermedio donde Minuchin (1984) afirma que "la funcionalidad o
disfuncionalidad de la familia no depende de la ausencia de problemas dentro de ésta sino,
por el contrario, de la respuesta que muestra frente a los problemas; de la manera como se
adapta a las circunstancias cambiantes de modo que mantiene una continuidad y fomenta el

crecimiento de cada miembro".

La dindmica familiar

Dentro de la familia y como parte de la estructura familiar existird la dindmica
familiar, la importancia de la dindmica familiar hace referencia a la interaccion constante y
cambiante que se produce entre los miembros de una familia, moldeada por las relaciones,
roles, normas, valores y comunicacion que se establecen dentro del entorno familiar que se
habl6 anteriormente. Esta dinamica no es estatica, sino que evoluciona con el tiempo a
medida que los miembros crecen, se desarrollan y experimentan cambios individuales y

familiares.
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Dentro del texto “Dinamica familiar en familias con hijos e hijas”

Oliveira, Eternod y Ldpez (en Garcia, 1999) mencionan que la dindmica familiar es
el conjunto de relaciones de cooperacion, intercambio, poder y conflicto que, tanto entre
hombres como mujeres, y entre generaciones, se establecen en el interior de las familias,
alrededor de la division del trabajo y de los procesos de toma de decisiones (Torres, L.;
Ortega, P; p. 33)

A partir de la investigacion sobre la dinamica familiar surge como una respuesta a la
vision tradicional de las familias con intereses y armonia comunes. Al observar de cerca las
interacciones familiares, se revela una realidad mas compleja, marcada por diferencias,
desigualdades y conflictos. Esta nueva perspectiva nos ayuda a comprender mejor lo que
realmente sucede dentro de las familias y a construir una representacion més certera de lo
que hay detras de estas.

La Dinamica familiar comprende las diversas situaciones de naturaleza psicoldgica,
bioldgica y social que estan presentes en las relaciones que se dan entre los miembros que
conforman la familia y que les posibilita el ejercicio de la cotidianidad en todo lo relacionado
con la comunicacion, afectividad, autoridad y crianza de los miembros y subsistemas de la
familia, los cuales se requieren para alcanzar el objetivo fundamental de este grupo basico de
la sociedad: lograr el crecimiento de los hijos y permitir la continuidad de las familias en una
sociedad que esta en constante transformacion (Agudelo, M.E. 2005).

Segun (Valladares Gonzalez, 2008) la dinamica familiar se refiere a la flexibilidad
que se produce en el entorno relacional que los miembros de la familia crean para interactuar
entre si y con el mundo exterior. Las dimensiones interdependientes incluyen la autoridad,
las normas, los roles, la comunicacién, los limites y el uso del tiempo libre. Los conflictos,
los métodos para abordarlos y las diferencias con las que interactia y analiza cada miembro
de la familia varian segun las peculiaridades de la dindmica familiar. En el clima relacional
se gestan las formas de vinculacidn que son Unicas para cada familia, de acuerdo con ellas,
se generan las maneras de tomar decisiones y de construir estrategias para afrontar las
situaciones adversas que se van presentando en la vida cotidiana (Viveros, E; Vergara, C.
2013. Familia y dindmica familiar. Pg. 6).

Por otro lado (Gallego Henao, 2014) subraya que la dindmica familiar es el tejido de

relaciones y vinculos atravesados por la colaboracion, intercambio, poder y conflicto que se
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genera entre los miembros de la familia padre, madre e hijos al interior de ésta, de acuerdo a

la distribucion de responsabilidades en el hogar, la participacion y la toma de decisiones.

La dinamica familiar para cada hombre y mujer van a tener diferentes
representaciones en cuanto a la maternidad y a la paternidad. Por un lado, las mujeres van a
valorar a la maternidad de forma positiva, en donde van a otorgar a los hijos una gratificacion
emocional, ya que, con ellos, se va a reforzar la relacion matrimonial y que, a su vez, van a
proporcionar y proporcionardn compafia. Gonzales, en 1994 (citado en Garcia, 1999),
encuentra que la maternidad va a ser fundamental en la construccion de la identidad femenina
y como va a representar una fuente de poder para las mujeres, ya que la maternidad les dara
sentido a sus vidas, las enaltece frente a la sociedad y les permite ejercer control e influencia
sobre los hijos, yernos y nueras. Por otro lado, en la paternidad se detiene a analizar las
relaciones del padre (varén) con sus hijos, analizando los conflictos, frustraciones, alegrias,
pesares y gozos que seran evidenciados que algunos varones van a disfrutar de la crianza de
los hijos y que a pesar de la forma en la que tuvieron que asumir de la crianza de los hijos,
esto les ha generado una experiencia gratificante en donde han demostrado aspectos de ellos
mismo que no podian percibir, brindando a si mismo una relacion con los hijos, en donde sus
conductas, pensamientos y sentimientos van a ir modificando al otro, y viceversa.

Ceballos, Véasquez, Napoles y Sanchez (2004) sefialan que la dindmica familiar se

puede definir “como una coleccién de fuerzas positivas y negativas que afectan el

comportamiento de cada miembro de la familia, haciendo que ésta, como unidad,
funcione bien o mal”.

El estudio de la dinamica familiar va a surgir como una critica a los supuestos de

unidad, interés comun y armonia, que tradicionalmente se habian hecho acerca de las

familias; de hecho, poder observar a cada familia, va a entrafiar a hallar diferencias,

desigualdades y conflictos, por lo que ser& necesario poner de relieve lo que ocurre y

asi poder postular una representacion que pueda asemejarse a la realidad (Torres,

2002).

El abordaje de la dinamica familiar es significativo ya que se considera a la familia

como la primera institucion que ejerce su influencia en el infante mediante la

transmision de valores, costumbres y creencias por medio de la convivencia diaria;
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asimismo, es la primera institucion educativa y socializadora del nifio (Guevara,

1996).

La familia sera presentada como un sistema complejo y dindmico, el cual esta
conformado por una red de relaciones independientes la cual ira evolucionando a lo largo del
tiempo y que iran adaptandose a las diversas circunstancias presentadas dentro de la sociedad.
Si bien la definicidn de la familia va a abarcar aspectos tanto estructurales como funcionales,
que van a reconocer un papel fundamental en el desarrollo individual y social de cada uno de
sus miembros.

Por lo que la importancia de la dinamica familiar juega un papel fundamental en el
desarrollo y bienestar de sus miembros, si llega a existir un ambiente familiar saludable y
funcional proporciona un entorno seguro y de apoyo donde los individuos pueden desarrollar
su identidad estas interacciones con los miembros de la familia brinda a los individuos la
oportunidad de desarrollar su sentido de si mismosy su valor personal, por otro lado el primer
entorno social y emocional es la familia donde los individuos aprenden a relacionarse con
los demas, a expresar sus emociones y a resolver conflictos, dentro del entorno van a formar
sus valores y creencias ya que son transmitidos por la familia siendo influyen en la vision
del mundo de los individuos y en sus decisiones morales, este ambiente familiar de apoyo
puede ayudar a los individuos a desarrollar la capacidad de afrontar los desafios y las
dificultades de la vida.

Para concluir, la dindmica familiar va a estar marcada tanto por las interacciones,
roles, las normas y los limites, reflejado en la manera en la que se van a gestionar las
relaciones y como se afrontan los conflictos dentro del grupo. Por medio de la dindmica
familiar en la que la familia es que la familia va a poder cumplir con la funcion de
proporcionar afecto, apoyo y orientacion, ademas de que tendra una gran influencia en el

bienestar y el desarrollo de los individuos.
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Capitulo 2

Trastorno de Espectro Autista

El autismo, también conocido como Trastorno del Espectro Autista (TEA), es un
trastorno del neurodesarrollo que afecta significativamente las &reas cognitiva, linglistica y
social. Es un término que engloba diferentes trastornos caracterizados por dificultades en las
relaciones sociales, la comunicacion y la presencia de intereses restringidos y repetitivos.
Esta amplia gama de sintomas explica por qué se habla de un 'espectro’ autista."

El DSM-V sobre el Trastorno del Espectro Autista (299.00) sefiala que existen
“deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccién social en diversos
contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes” (APA, 2013,
p.28).

El autismo es un espectro de trastornos caracterizado por tres tipos de alteraciones:
déficits en la interaccion social reciproca, dificultades en el desarrollo del lenguaje y la
comunicacion, y la presencia de intereses restringidos y repetitivos.

Segun la OMS (2023), los trastornos del espectro autista (TEA) son un grupo de

afecciones diversas. Se caracterizan por algin grado de dificultad en la interaccion

social y la comunicacidn. Otras caracteristicas que presentan son patrones atipicos de

actividad y comportamiento; por ejemplo, dificultad para pasar de una actividad a

otra, gran atencion a los detalles y reacciones poco habituales a las sensaciones (OMS,

Autismo. 2023).

En cuanto al CIE-10 menciona que el autismo infantil (F84.0) se trata de un trastorno

generalizado del desarrollo definido por: a) presencia de un desarrollo alterado o

anormal que se manifiesta antes de los tres afios y, b) por un tipo de funcionamiento

anormal en las tres areas de la psicopatologia: interaccion social, comunicacion y

comportamiento restringido, repetitivo y estereotipado. Ademas de estas

caracteristicas clinicas especificas, son comunes una variedad de problemas no

especificos, tales como fobias, alteraciones del suefio y de la alimentacion, rabietas y

agresiones (WHO, 2000, p. 196).
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El diagnéstico de autismo
El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un proceso complejo que

implica evaluar diversos aspectos del desarrollo del nifio. No existe una prueba Unica para
diagnosticar el TEA, sino que se utiliza una combinacion de evaluaciones clinicas,
observaciones conductuales y pruebas estandarizadas, realizadas por un equipo de
profesionales especializados

Segun la OMS (2023) una vez diagnosticado el autismo en la persona, es importante

que se les ofrezca tanto al nifio o adolescente con autismo y a su familia informacion

y servicios pertinentes, derivacion a especialistas y ayudas practicas de acuerdo con

sus necesidades y preferencias y con la evolucion de estas. ( ....)

El primer paso en el diagndstico del autismo suele ser una entrevista con los padres u
otros cuidadores del nifio. Durante la entrevista, el profesional recopila informacion sobre el
desarrollo del nifio, su comportamiento, sus habilidades de comunicacién y cualquier otra
preocupacion que tengan los padres, a partir de esas entrevistas se realizara una o mas
evaluaciones conductuales para observar el comportamiento del nifio en diferentes entornos.
Estas evaluaciones pueden incluir la observacion directa, es decir, que el profesional
observara al nifio interactuando con otros nifios, adultos y objetos en un entorno natural,
como un aula o una sala de juegos, y pruebas estandarizadas para evaluar las habilidades de
comunicacion, el desarrollo social y las habilidades cognitivas del nifio.

En general, un diagnostico de autismo puede afectar a la capacidad de atencion, el

contacto visual, la capacidad de socializacion, la capacidad de juego, las habilidades

motoras, el rendimiento académico, la regulacion emocional, las habilidades de
autocuidado y las habilidades de comunicacion, entre otras areas (Centro Leafwing,

2020).

Tipos de TEA
Si bien se conoce al diagnostico del TEA es un espectro, lo que significa que las

personas pueden presentar una amplia gama de sintomas y habilidades, existen algunos tipos

generales gue se reconocen:

. Trastorno autista.
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El trastorno del espectro autista (TEA) es un tipo de trastorno del desarrollo. A
menudo aparece en los primeros 2 a 3 afios de la vida. EI TEA afecta la habilidad del cerebro

para desarrollar las habilidades sociales y de comunicacion normales. (Mediplus. 2023)
e Trastorno desintegrativo infantil.

El trastorno desintegrativo infantil se trata de una alteracion psicoldgica que se
caracteriza por su aparicion tardia, nifios alrededor de los 3 0 4 afios de edad, y afecta sobre

todo al desarrollo del lenguaje, las habilidades motrices o la funcion social.

Normalmente, el nifio o nifia que sufre este trastorno tiene un desarrollo normal, pero
en el momento en el que se manifiesta esta enfermedad, dicho desarrollo se interrumpe y
afecta a las habilidades cognitivas y comunicativas, e incluso, experimenta un tipo de

regresion de las capacidades ya adquiridas.

Se incluye en los trastornos del espectro autista, como el sindrome de Asperger o el
autismo, pero a diferencia de estos, el trastorno desintegrativo infantil se caracteriza por su

aparicion tras el desarrollo normal del nifio (Psicologia Nafria. 2020).
o Trastorno generalizado del desarrollo no especificado.

El Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) esta orientado al diagndéstico de
nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA), asi como sus derivaciones. A través
del DSM-V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders V) se observan
dos categorias. Estas permiten diagnosticar este tipo de trastorno, teniendo en cuenta
la interaccion social y el comportamiento del individuo (s.f.).

Debido a su amplitud conceptual, el especialista puede encuadrar inicialmente a un
nifio con este diagnostico, pero debera seguir investigando. Esto es asi porque cada
individuo, dentro del espectro autista, presenta una capacidad distinta con respecto a

otro, por lo que necesitamos examinar las caracteristicas de forma particular (s.f.).

Niveles del TEA
En la investigacion realizada por la revista “National Geographic” sobre el autismo,

sefiala 3 niveles en los cuales los profesionales sefialan las particularidades de cada uno de

los pacientes.
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Nivel 1 (considerado mas leve)

e TEA sin discapacidad intelectual y con leve o nulo deterioro del lenguaje funcional

e TEA con discapacidad intelectual y con deterioro leve o nulo del lenguaje funcional

Nivel 2 (moderado)

e TEA sin discapacidad intelectual y ausencia de lenguaje funcional

e TEA con discapacidad intelectual y ausencia de lenguaje funcional
Nivel 3 (considerado mas severo)

e TEA sin discapacidad intelectual y ausencia de lenguaje funcional
e TEA con discapacidad intelectual y ausencia de lenguaje funcional

Datos y cifras
Segun la (UDLA, 2022), el autismo se trata de un espectro que incluye una

variabilidad inmensa tanto del tipo de manifestaciones como de la severidad de estas. Se
puede ver una persona con autismo con un lenguaje superior al promedio hasta personas no
verbales. Los nifios empiezan a mostrar alertas desde el primer afio de vida, algunas de estas
pueden ser: no responder al nombre, no mirar a los 0jos, no seguir donde se sefiala, ser muy
independiente, parecer que prefiere estar solo, frustracién cuando hay cambios en su rutina
diaria, juegos repetitivos, intereses restringidos, ser hipersensible a algunos ruidos, texturas,
entre otros.
En el mundo, un nifio de cada 160 padece un trastorno del espectro autista. Esta
estimacion representa una cifra media, pues la prevalencia observada varia
considerablemente entre los distintos estudios. No obstante, en algunos estudios bien
controlados se han registrado cifras notablemente mayores. La prevalencia del
autismo en muchos paises de ingresos bajos y medianos es hasta ahora desconocida
(OMdS, 2023).
Ante esto, segun Marques dentro de la investigacion publicada en la universidad de
las américas (2020) son pocos los estudios de prevalencia del autismo en Ameérica Latina.

Mientras las cifras aumentan a nivel mundial llegando al 1, 6 % de las personas, en el Ecuador
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el Ministerio de Salud Publica report6 en el 2016 un total de 1266 casos con algun tipo de
autismo, manteniendo una tasa muy por debajo de lo esperado. Esta baja incidencia se puede
explicar por un posible infra diagnostico debido a una falta de conocimiento sobre el autismo
en atencion primaria nivel 1, profesionales especializados, herramientas adaptadas y un

numero reducido de investigaciones a nivel nacional.

Caracteristicas principales del autismo

Dentro de las caracteristicas principales segin el Manual diagndstico y estadistico de
los trastornos mentales (DSM-5), que es una guia creada por la Asociacion Americana de
Psiquiatria que utilizan los proveedores de atencion médica para diagnosticar trastornos

mentales, las personas con trastornos del espectro autista a menudo tienen (NIMH), s.f.):

1. Dificultad para comunicarse e interactuar con otras personas;

En relacion con las habilidades de comunicacion, las personas autistas pueden tener

dificultades para (s.f.): (autismo.org)

e Comprender ciertos mensajes que se transmiten de forma verbal o el significado no
literal del lenguaje (bromas, chistes, metéaforas, ironias o dobles sentidos).

e Interpretar correctamente la comunicacion no verbal: contacto ocular, gestos, postura
corporal o expresiones emocionales.

e Identificar los temas que son adecuados en funcion del contexto o del interés de la
persona con la que se habla.

e Utilizar un lenguaje ajustado a la situacién, empleando en ocasiones expresiones

excesivamente formales o una entonacion inusual.

Por lo que respecta a las relaciones sociales, las personas con autismo pueden tener

dificultades para:

e Desenvolverse en determinadas situaciones sociales y comprender las reglas sociales

“no escritas”.
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e Entender las emociones, deseos o intenciones de otras personas y utilizar este
conocimiento en la interaccidn social.

e Expresar emociones de forma ajustada a la situacion.

Intereses limitados y comportamientos repetitivos;

Los comportamientos restringidos o repetitivos pueden incluir:

e Repetir ciertas conductas o tener comportamientos inusuales, como repetir palabras
o frases (un comportamiento llamado ecolalia).

e Molestarse por cambios pequefios en una rutina y tener dificultad con las transiciones.

e Ser mas sensibles 0 menos sensibles que otras personas a la informacién sensorial,

como la luz, el sonido, la ropa o la temperatura.

Posibles causas del TEA

En la actualidad, las causas del autismo son complejas y ain no se comprenden del
todo. Se cree que existen una combinacion de factores genéticos y ambientales que influyen
en su desarrollo, pero no existe una explicacién Gnica. No obstante, toda esta complejidad

hace que exista una amplia variedad de manifestaciones del autismo.

En base al (Clinic, 2024)

e Genética. Varios genes diferentes parecen estar relacionados con los
trastornos del espectro autista. Para algunos nifios, los trastornos del
espectro autista pueden estar asociados con un trastorno genético, como el
sindrome de Rett o el sindrome del cromosoma X fragil. Para otros, los
cambios genéticos (mutaciones) pueden aumentar el riesgo de padecer
trastorno del espectro autista. Mas aln, otros genes pueden afectar el
desarrollo del cerebro o el modo en que se comunican las neuronas
cerebrales, o pueden determinar la gravedad de los sintomas. Algunas
mutaciones genéticas parecen ser hereditarias, mientras que otras suceden

de manera espontanea.
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e [Factores ambientales. Actualmente, los investigadores estudian si factores,
como las infecciones virales, los medicamentos, las complicaciones durante
el embarazo o los contaminantes del aire, desempefian un papel en el

desencadenamiento del trastorno del espectro autista.

Dentro de estas causas existe una de las controversias mas importantes del
trastorno del espectro autista que reside en que existe un vinculo entre este trastorno y
algunas vacunas de la nifiez. A pesar de la vasta investigacion, ningun estudio confiable
ha demostrado que exista dicho vinculo entre el trastorno del espectro autista y las

vacunas.
No existe ningun vinculo entre las vacunas y los trastornos del espectro autista

Factores de riesgo

La cantidad de nifios que reciben un diagnostico de trastornos del espectro autista esta
aumentando. No esta claro si esto se debe a una mejor deteccion e informe, a un aumento

real de la cantidad de casos o a ambos.

Los trastornos del espectro autista afectan a los nifios de todas las razas y
nacionalidades, pero determinados factores aumentan el riesgo de padecerlos. Estos pueden

Ser.

e Elsexode tu hijo. Los nifios tienen cuatro veces mas probabilidades de padecer
un trastorno del espectro autista que las nifias.

e Antecedentes familiares. Las familias que tienen un nifio con trastorno del
espectro autista tienen mas probabilidades de tener otro hijo con este mismo
trastorno.

e Otros trastornos. Los nifios con ciertas afecciones tienen un riesgo mayor de
lo normal de presentar un trastorno del espectro autista o sintomas parecidos a
los del autismo. Algunos ejemplos son el sindrome del cromosoma X fragil, un
trastorno hereditario que causa problemas intelectuales; la esclerosis tuberosa,
una enfermedad en la que se forman tumores benignos en el cerebro; y el

sindrome de Rett, una enfermedad genética que se produce casi exclusivamente
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en las nifias y que provoca un crecimiento mas lento de la cabeza, incapacidad
intelectual y pérdida del uso util de la mano.

e Bebés extremadamente prematuros. Los bebés que nacen antes de las 26
semanas de gestacion tienen mas probabilidades de desarrollar un trastorno del

espectro autista.

Impacto emocional en la familia

El costo emocional de tener un hijo con trastorno del espectro autista (TEA) es
profundo y multifacético. Las investigaciones muestran de manera consistente que los padres
de nifios con autismo enfrentan niveles mas altos de estrés en comparacion con los padres de
nifios neurotipicos o con otras discapacidades (Hayes y Watson, 2013). El diagnéstico inicial
a menudo desencadena un periodo de duelo, ya que los padres pueden necesitar reconciliar
sus esperanzas Yy suefios para su hijo con las realidades de vivir con autismo. Este proceso
puede implicar sentimientos de pérdida y tristeza a medida que los padres ajustan sus

expectativas para el futuro de su hijo (Myers, 2009)

Los desafios constantes, como manejar problemas de conducta y navegar por los
estigmas sociales, contribuyen ain mas al estrés y la ansiedad crénicos (Karst, Parent and
family impact of autism spectrum disorders: A review and proposed model for intervention
evaluation, 2012). Las caracteristicas conductuales del autismo, como la dificultad con la
comunicacion, la interaccion social y los comportamientos rigidos o repetitivos, pueden
generar sentimientos de frustracion e impotencia entre los padres. Estas cargas emocionales
suelen verse exacerbadas por el aislamiento social que muchas familias experimentan, ya que
pueden sentirse incomprendidas o0 juzgadas por otras personas que no son conscientes 0 no

comprenden el autismo (Nealy, 2012).

Ademas, las investigaciones indican que las madres de nifios con autismo son
particularmente vulnerables a la depresion, a menudo debido al papel de cuidadoras primarias
que asumen y las demandas asociadas (Estes, 2009) . La combinacion de agotamiento fisico,
tension emocional y la necesidad de defender constantemente las necesidades de su hijo
puede provocar agotamiento y problemas de salud mental a largo plazo.

Los hermanos de nifios autistas también tienen problemas emocionales Unicos.

Debido a la mayor atencion que requiere su hermano, pueden sentir abandono y resentimiento
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emocional. Algunos hermanos pueden experimentar verglienza o frustracion por el
comportamiento de su hermano, especialmente en situaciones sociales en las que el autismo
no se entiende bien. Esto puede causar sentimientos de conflicto entre los hermanos porque
deben buscar un equilibrio entre la lealtad a su familia y sus propias necesidades sociales y

emocionales. (Petalas, 2012)

Es crucial sefialar que los hermanos de nifios autistas también pueden desarrollar un
profundo sentido de empatia, responsabilidad y madurez a una edad temprana (Macks R. J.,
2007). Estos hallazgos favorables indican que, aunque el impacto emocional del autismo en
los hermanos es complejo, también puede promover el crecimiento personal y la resiliencia.
Este doble impacto resalta la importancia de intervenciones de apoyo que cuiden el

bienestar emocional de toda la familia.

Impacto social
El impacto social del autismo en las familias es significativo y multifacético, y suele

generar sentimientos de aislamiento, exclusion y estrés. Los padres de nifios con autismo
suelen tener dificultades para mantener conexiones sociales y participar en actividades
comunitarias. Los desafios asociados con el manejo del comportamiento de su hijo,
combinados con la falta de comprension y aceptacion de los demas, pueden contribuir al
aislamiento social (Woodgate, Living in a world of our own: The experience of parents who
have a child with autism., 2008). Este aislamiento puede verse exacerbado ain mas por el
estigma que suele asociarse con el autismo, ya que algunas familias pueden enfrentarse al
juicio o la critica de otras personas que no comprenden la enfermedad (Gray, Everybody just
freezes. Everybody is just embarrassed™: Felt and enacted stigma among parents of children
with high functioning autism, 2002).

La vida social de los padres, en particular de las madres, suele verse profundamente
afectada por las exigencias del cuidado de un nifio con autismo. Las investigaciones muestran
gue muchos padres experimentan una reduccion de las actividades sociales, ya que priorizan
las necesidades de su hijo por encima de sus propias interacciones sociales (Preece,
2007)Esto puede generar una sensacion de soledad y la perdida de redes de apoyo social, que
son fundamentales para afrontar el estrés y los desafios de criar a un nifio con autismo.

Ademas, la naturaleza tediosa de las citas de terapia, las intervenciones educativas y las
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responsabilidades de cuidado pueden dejar poco tiempo para que los padres participen en
actividades sociales, lo que profundiza su sensacion de aislamiento.

Los hermanos de nifios con autismo también enfrentan desafios sociales. Pueden tener
dificultades para explicar las conductas de su hermano a sus compafieros, lo que genera
sentimientos de vergiienza o incomodidad en situaciones sociales (Petalas, 2012). Esto puede
resultar en aislamiento social o dificultades para formar y mantener amistades. Ademas, los
hermanos pueden experimentar una falta de atencién por parte de sus padres debido a las
demandas de cuidar a su hermano con autismo, lo que puede generar sentimientos de
abandono y una disminucion del sentido de pertenencia dentro de sus circulos sociales
(Rivers, 2008, pags. 204-215)

El impacto social méas amplio en la familia incluye la tension en las relaciones con
los miembros de la familia extendida y la comunidad. Las familias pueden experimentar
malentendidos o una falta de apoyo de familiares que no son plenamente conscientes de los
desafios que plantea el autismo. En algunos casos, esto puede generar tensiones en las
relaciones e incluso conflictos familiares (Marshall, 2010). A nivel comunitario, a las
familias les puede resultar dificil participar en eventos publicos o acceder a servicios que no
se adaptan a las necesidades de las personas con autismo, lo que refuerza ain mas su

sensacion de exclusion.

Impacto financiero
La carga financiera que supone criar a un nifio con autismo puede ser significativa y,

a menudo, suponer desafios econémicos a largo plazo para las familias. Los gastos
relacionados con el autismo pueden incluir atencién médica, terapias especializadas, apoyo
educativo y otros recursos necesarios para apoyar el desarrollo del nifio. Estos costos pueden
afectar las finanzas de la familia, lo que genera estrés financiero inmediato y permanente.
Los costos directos de la terapia, a menudo también hay impactos financieros
indirectos. Muchos padres, en particular las madres, pueden reducir sus horas de trabajo o
abandonar la fuerza laboral por completo para brindar atencién a tiempo completo a su hijo
con autismo (Montes, 2008). Esta péerdida de ingresos, combinada con los gastos adicionales
de los servicios relacionados con el autismo, puede reducir significativamente la estabilidad

financiera general de la familia. La reduccion del potencial de ingresos también puede afectar
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la seguridad financiera a largo plazo, incluidos los ahorros para la jubilacion y la capacidad

de invertir en otras oportunidades para la familia.
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Capitulo 3

Impacto de este diagndstico dentro de la familia.

El nacimiento de un nuevo miembro de la familia es un nuevo inicio en la vida de la
familia, que suelen estar acompafiadas con emociones de incertidumbre y expectativas de los
padres; sin embargo, cuando se detecta un desarrollo atipico como el diagnostico del autismo,
la familia se enfrenta a desafios y cambios de expectativas, lo que los lleva a buscar nuevas
estrategias para apoyar el desarrollo de su hijo. No obstante, la familia pasa por un sinfin de
emociones como la tristeza y la esperanza, pero también a partir de esto se pueden fortalecer
los vinculos familiares y poder ayudar a fomentar el crecimiento personal de cada uno de los
miembros de la familia de manera significativa buscando el apoyo necesario mientras se
adaptan a las necesidades Unicas de su hijo.

Segun la Fundacion Conecta (2023) el diagnostico de autismo de un nifio afecta a
todos los miembros de la familia de diferentes maneras. Los padres y cuidadores ahora deben
enfocarse principalmente en ayudar a su hijo/a con TEA, lo que puede ejercer presion sobre
su matrimonio y responsabilidades personales con otros miembros de la familia.

En la mayoria de los casos, como se comentd anteriormente existe una profunda
sensacion de tristeza, ante esta situacion por parte de la familia es mas porque aparecen estas
emociones por la cual se asemeja a un duelo, ya que se esta pasando por esta pérdida ante la
expectativa de tener un hijo o un bebé normal y sobre todo por el tener que enfrentar a una
realidad diferente a la cual era la esperada.

Existe varias emociones las cuales los familiares llegan experimentar en este proceso
del duelo las autoras Sofia Lavado y Alicia Mufioz dentro de su investigacion (2023), dan a
conocer que se inicia la recepcion del diagndstico y pasa por cuatro fases diferentes
(Cunningham y Davis, 1988) que se dividiran en:

- Fase de shock. Se caracteriza por la conmocion o bloqueo debido a lo inesperado
de la noticia y al no encontrarse preparados para escuchar que su hijo/a padece un trastorno
que no tiene cura. Aparecen sentimientos de enojo y culpa, donde los padres llegan a
considerar como responsables de la situacion a sus origenes familiares, el destino o Dios
(Brown, 2013)
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. - Fase de no. Los padres ignoran el problema o acttan en el dia a dia como si nada
hubiese ocurrido. Con ello intentan protegerse de la ruptura de sus expectativas y amortiguar
su dolor (Miaja y Moral de la Rubia, 2013). Es un periodo peligroso, puesto que pueden
terminar creyendo a las personas que les dan mas esperanzas, sin analizar a fondo la base de
sus argumentos Y retrasando con ello la busqueda de intervenciones eficaces (s.f.).

- Fase de reaccion. Los padres toman conciencia de lo perdido, generando
sentimientos de tristeza e incertidumbre, los cuales, a pesar de producir un profundo dolor a
la familia y alterar su cotidianidad, los preparan para la fase de aceptacion (Sanchez y
Martinez, 2014). Se inicia el reconocimiento de la verdad, aunque contintan buscando
respuestas sobre la salud del nifio/a, la discapacidad que presenta o su posible potencial
educativo (Delgado, 2014)

. - Fase de adaptacion y orientacion. Es una fase mas realista y practica, centrada en
lo que se debe hacer en torno a las necesidades del hijo/a y en la mejor ayuda que se le puede
ofrecer.

Cabe recalcar que no todos los padres de nifios y nifias con autismo pasan por todas
las etapas, ni éstas tienen la misma duracion en todas las personas. Pueden pasarlas con ritmos
desiguales en la pareja o en el ndcleo familiar. Ademas, el duelo no se elabora de una vez y
para siempre, sino que hay diferentes momentos a lo largo del desarrollo del nifio que

volveran a provocar desequilibrios y nuevos retos que afrontar dentro del ndcleo familiar.

Repercusiones psicoldgicas en los miembros de la familia ante el diagndstico del
autismo.
Aunque es verdad que la reaccion de los padres al recibir un diagnéstico de autismo

depende de factores como la experiencia previa, la demora del diagndstico y los signos
presentes. Podemos decir que, en la mayoria de los casos, el proceso de aceptar que tener un
hijo con autismo es parte de lo que se conoce como respuesta a crisis. A pesar de que todos
estan de acuerdo en que esta respuesta se desarrolla en varias etapas, los padres a menudo
ignoran los sentimientos propios de estas etapas del proceso de duelo. Es muy comdn que
experimenten profunda tristeza, pérdida o ira (s.f.).

Como se ha mencionado anteriormente, los miembros de la familia pasan por algo
similar a un proceso de duelo al momento de poder obtener un diagnostico de autismo,

pasando por un momento de shock, bloque o aturdimiento, esto debido a que pasan por una
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“pérdida de aquel hijo idealizado”. Rafael Balaguer, en su articulo “impacto socioemocional
en los familiares ante el diagnostico de autismo de un hijo”, menciona ciertos cambios

emocionales por los cuales pasen los integrantes de la familia ante un diagndstico de autismo:

Shock o enajenamiento que los padres viven al momento en el que reciben el
diagnostico.

e Negacion: que es una respuesta rapida al dolor inminente.

e Culpa: la cual se ha exteriorizado en recriminaciones, reproches o incluso castigos
dirigidos hacia su pareja o hacia si mismos. Esto debido a que buscan una causa o
actos pasados que hayan causado el trastorno.

e Dudas, sentimientos de inseguridad, incertidumbre y desconfianza, ya que aquel
trastorno evoca algo desconocido, que genera miedos relacionados con el futuro o de
alguna forma en la que se deben de enfrentar con aquella situacion.

e Enojo: esto gira en torno a las interrogantes sobre el porqué de la situacion, estas
incertidumbres e interrogantes pueden quedarse por mucho tiempo.

e Y, por ultimo, tristeza ante esta sensacion de pérdida. Este sentimiento de tristeza
muchas veces viene acompafiado de sentimientos de vacio, desanimo o incluso falta
de energia.

El ndcleo familiar sufre un desajuste social ante el diagnéstico de autismo, generando
gue su unico enfoque sea en torno a este diagnostico, aislandose de las relaciones con el
exterior. Los padres renuncian a las relaciones con amigos, convivencias con otras familias
y actividades recreativas. Si bien es cierto, hay ciertas familias quienes logran establecer
lazos afectivos con otras familias de “nifios especiales”, pero hay otras quienes no van a
poder establecer este tipo de relaciones, esto debido al miedo y verglienza ante las miradas y

criticas de terceros.

Afectacion a la dinamica familiar
El impacto del autismo en la dindmica familiar puede ser significativo, ya que las

familias que conviven con un miembro con autismo pueden enfrentar una serie de desafios,
que incluyen como primer instancia la dificultad de comunicacion ya que las personas con
autismo pueden tener dificultades para comprender el lenguaje verbal y no verbal, lo que

puede dificultar la comunicacion con sus familiares, a su vez se presentaran comportamientos
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repetitivos como aleteo de manos o balanceo del cuerpo estos comportamientos pueden ser
frustrantes para los familiares y pueden llegar a tener dificultad en la vida cotidiana tanto de
la familia como de la persona, por otro lado pueden necesitar un apoyo de manera
significativa para su desarrollo y poder tener una guia en su vida diaria, lo que puede llegar

a ser una carga para los familiares, tanto en términos de tiempo como de lado emocional.

Dentro de la dindmica familiar al enterarse los padres de que su hijo tiene autismo
puede experimentar emociones negativas, tanto como lo financiero y social de toda la familia.
Los efectos emocionales pueden ser la incertidumbre sobre el futuro del nifio y el sentimiento
de culpa al preguntarse si han hecho algo mal, donde los padres suelen experimentar altos

niveles de estrés y ansiedad.

Unos de los problemas méas comun que se suelen dar dentro de los cambios ante el
diagnostico en uno de los hijos es la atencion desproporcionada hacia el nifio con autismo

por lo que si llegan a existir hermanos puede existir celos.

Las relaciones de pareja también se ven afectadas, ya que la presién y el estrés
acumulado pueden llevar a tensiones y conflictos frecuentes. La falta de tiempo y energia
para dedicar a la relacion de pareja puede hacer que esta sufra, aumentando el riesgo de
conflictos y distanciamiento emocional. En algunos casos, esto puede llevar incluso a una
separacion o divorcio. Financiar los tratamientos y terapias necesarias para el nifio puede
ejercer una gran presion financiera sobre la familia. Los costos pueden ser elevados, lo que
lleva a un posible ajuste del estilo de vida o incluso a la pérdida de ingresos si uno de los
padres debe reducir sus horas de trabajo o dejar de trabajar para asumir el papel de cuidador

principal

A pesar de estos desafios que se dan, las familias con un miembro con el diagnédstico
de autismo también pueden experimentar grandes momentos de alegria y amor, siempre y
cuando con el apoyo Y la intervencion sea de manera adecuada, llegando a que las personas
con autismo pueden aprender y desarrollarse , y a su vez las familias pueden aprender a
navegar por los desafios del autismo y construir relaciones fuertes y significativas con el
familiar llegando a comprender las fortalezas e intereses individuales del miembro de la

familia con aquel diagndstico y trabajar con él para desarrollar estrategias que le ayuden a
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alcanzar su potencial de manera individual con el conocimiento, el apoyo y la comprension
de la mano, las familias con un miembro con autismo pueden crear un entorno de crecimiento

y de apoyo en el que todos los miembros puedan ayudar a prosperar al nifio.

Movilizacién de la dinamica familiar ante el diagnostico del autismo.
El diagndstico de trastorno del espectro autista (TEA) en un miembro familiar

introduce una serie de transformaciones significativas en la dinamica sistémica familiar. Ante
la llegada de un hijo, los padres se colocan en una posicion de conflicto entre la imagen real
y la imagen ideal que construyeron, en donde estos deben de buscar una nueva forma de
poder adaptarse a una situacion y poder adaptar una nueva realidad ante el diagnostico de
TEA, Esta nueva realidad conlleva un conjunto de desafios y ajustes que demandan una
adaptacion constante de los roles, las interacciones y las dindmicas previamente establecidas.

Este diagndstico genera un impacto en lo emocional en cada uno de sus miembros,
en muchas ocasiones, este impacto es mayor en los padres del nifio. Es por esto que,
generalmente se debe de llevar un proceso psicolégico en los miembros hasta que estos
puedan asimilar la situacion y con esto que puedan tener un mejor manejo y puedan actuar
de manera favorable ante esta nueva realidad a la que se ven afrontados. Al momento de
verse enfrentados ante el diagndéstico de un hijo, muchos padres se ven en un estado de shock,
en un blogueo en donde en muchas ocasiones puede llegar a verse o sentirse como una etapa
de duelo, en donde tomara tiempo en que los padres pueden lograr aceptar y comprender la
condicion que tienen los hijos. Esto se puede llegar a relacionar como el duelo o la pérdida
de aquel hijo “idealizado” que tenian, romper aquella burbuja en la cual estaban envueltos.

Balaguer (2018), menciona que, ante un diagnostico de TEA, se muestra un mayor
nivel de estrés cronico significativamente superior. Esto se debe a qué a que las caracteristicas
de este trastorno llegan a ser mucho mas complejas y que en la mayoria de los casos, no se
muestra con alteraciones fisicas evidentes, esto causa que pueda llegar a ser mucho mas
dificil de poder diagnosticar, ademas de que no se tiene una causa en concreto, al no tener
cura y debido a la poca - casi nula- difusion de este Trastorno dentro de nuestra sociedad.
Desafios y oportunidades educativas: el autismo y su impacto en la dinamica familiar
El trastorno del espectro autista (TEA) presenta desafios y oportunidades educativas Gnicos

que afectan profundamente la dinamica familiar. A medida que las familias navegan por las
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complejidades del TEA, se encuentran con una variedad de obstaculos relacionados con la
obtencion de servicios educativos adecuados, el manejo de la carga emocional y la defensa
de las necesidades de sus hijos. Al mismo tiempo, estos desafios ofrecen oportunidades para

el crecimiento, la resiliencia y el desarrollo de redes de apoyo solidas.

Oportunidades para el crecimiento y la resiliencia
A pesar de los desafios, las familias de nifios con TEA a menudo demuestran una

resiliencia y adaptabilidad notables. El proceso de defensa de las necesidades educativas de
un nifio puede conducir al desarrollo de sélidas habilidades para la resolucion de problemas
y a un sentido méas profundo de defensa de los derechos. A medida que los padres adquieren
mas conocimientos sobre el TEA y el sistema educativo, pueden afrontar los desafios de
manera mas eficaz y apoyar el desarrollo de su hijo. Este empoderamiento puede fortalecer
los vinculos familiares y crear un sentido compartido de propésito (Hastings, 2002).

as dificultades educativas de las familias pueden llevar a la formacion de redes de
apoyo. Los padres frecuentemente buscan a otras familias en circunstancias similares,
creando grupos que brindan apoyo emocional, intercambio de informacion y consejos
practicos. Estas redes pueden brindar un sentido de pertenencia y solidaridad y aliviar parte
del estrés asociado con la crianza de un nifio con TEA. La participacién en grupos de apoyo
y organizaciones comunitarias puede reducir significativamente los sentimientos de

aislamiento y mejorar el bienestar general de las familias (Solomon, 2012)

Estrategias de afrontamiento y resiliencia

Las familias con un nifio diagnosticado con trastorno del espectro autista (TEA)
enfrentan un conjunto Unico de desafios que pueden afectar su bienestar emocional y
psicoldgico. Sin embargo, estos desafios también brindan oportunidades para desarrollar
estrategias de afrontamiento y resiliencia. Comprender como las familias se adaptan a estas
demandas es crucial para apreciar la complejidad de sus experiencias y la fortaleza que

muestran para manejar el impacto del TEA en la dinamica familiar.

Desarrollar la resiliencia frente al TEA
La resiliencia se refiere a la capacidad de adaptarse y recuperarse de la adversidad.
En el contexto de las familias con un nifio con TEA, la resiliencia no se trata solo de

sobrevivir a los desafios, sino también de encontrar significado y fortaleza a través de la
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experiencia. La resiliencia se puede ver en la forma en que las familias reorganizan sus vidas,
redefinen sus expectativas y desarrollan nuevas competencias en respuesta a las necesidades

de su hijo.

El optimismo y una perspectiva positiva también son componentes cruciales de la
resiliencia. Las familias que se centran en las fortalezas y cualidades unicas de su hijo con
TEA, en lugar de centrarse Unicamente en los desafios, tienden a adaptarse mejor con el
tiempo. Este replanteamiento positivo permite a los padres celebrar las pequefias victorias y
apreciar la alegria que aporta su hijo, incluso en medio de las dificultades. (Kayfitz, 2010),
los padres que adoptan una perspectiva positiva tienen mas probabilidades de informar

niveles mas altos de satisfaccion con la vida y niveles mas bajos de estres.

La adaptabilidad es otro elemento fundamental de la resiliencia. La capacidad de
adaptarse a nuevas rutinas, expectativas y desafios es esencial para las familias que navegan
por la naturaleza impredecible del TEA. La investigacion de (Pozo, 2014) muestra que las
familias que adoptan la flexibilidad en su enfoque de la vida diaria son mas capaces de
manejar el estrés y mantener un entorno familiar estable. Esta adaptabilidad a menudo
implica una voluntad de experimentar con diferentes intervenciones y de ajustar las rutinas

familiares para satisfacer las necesidades cambiantes del nifio.

El papel del apoyo externo en la mejora de la resiliencia

Si bien la dinamica familiar interna desempefia un papel importante en la resiliencia,
los sistemas de apoyo externos son igualmente importantes. El acceso a recursos como
servicios educativos, atencibn médica y programas comunitarios puede aliviar
significativamente el estrés que experimentan las familias. El apoyo de profesionales de la
salud que comprenden el TEA y pueden brindar asesoramiento e intervenciones
personalizadas es invaluable. Ademas, el apoyo financiero, ya sea a través de cobertura de
seguro o programas gubernamentales, puede aliviar la carga de terapias y tratamientos

COStosos.

El apoyo social de la familia extendida, los amigos y la comunidad o Las
organizaciones también contribuyen a la resiliencia. Segun (Bekhet, 2012), las familias que
se sienten apoyadas por sus redes sociales tienen mas probabilidades de reportar resultados

positivos y una mayor sensacion de bienestar. Este apoyo puede adoptar muchas formas,
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desde ayuda practica con el cuidado de los nifios hasta estimulo emocional durante tiempos

dificiles.
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Capitulo 4

Metodologia
Disefio de la investigacion

Este estudio adopta un disefio de investigacion cualitativo para explorar el impacto
del trastorno del espectro autista (TEA) en la dindmica familiar. Se elige un enfoque
cualitativo por su capacidad de capturar las experiencias complejas y matizadas de las
familias, lo que proporciona una comprension profunda de como el TEA influye en las
relaciones, los roles y el bienestar emocional dentro de la unidad familiar.

Los métodos cualitativos son particularmente eficaces para estudiar fendmenos en los
que el contexto y las experiencias subjetivas son fundamentales para comprender el problema
(Creswell, 2013). Dadas las diversas formas en que el TEA puede afectar a las familias, este

enfoque permite descripciones detalladas y ricas de la vida familiar.

Enfoque
Se trabajard con el enfoque cualitativo, debido a que relne y analiza los datos

obtenidos para el proceso de investigacion dado a que el método cualitativo se basa en
métodos de recoleccion de datos mas enfocados en la comunicacién que en los
procedimientos l6gicos o estadisticos, dado a que Bernal, C (2010) define que “los
investigadores que utilizan el método cualitativo buscan entender una situacion social como
un todo, teniendo en cuenta sus propiedades y su dinamica”.

Este enfoque nos ayudara recolectar informacién sobre los procesos de cambio que
existen dentro del entorno familiar ante el diagndstico de autismo en uno de los miembro de

su familia, los datos obtenidos seran de fuentes legitimas que nos ayudaran a

Paradigma
El paradigma de la investigacion sera interpretativo, A partir de esta perspectiva, el

investigador construye una relacion con la problematica abordada. Esta relacién se basa en
la comprension y el dialogo, y permite al investigador obtener una vision mas profunda de la
problematica como dice Patton (2015)"Los paradigmas interpretativos se centran en la
comprension de los significados que las personas dan a sus experiencias. Los investigadores
gue adoptan este enfoque utilizan métodos cualitativos, como la observacidn participante, las

entrevistas y los analisis de documentos, para recopilar datos."(p. 33)
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Metodo
Ante el método de investigacion serd descriptivo ya que nos va a ayudar a buscar

describir el estado y comportamiento de las variables que tiene como objeto de estudio, seguin
Garcia Ferrando, Martinez Carazo y Pérez Tornero (2008), “la investigacion descriptiva tiene

como objetivo principal describir las caracteristicas de una poblacion o fenémeno.” (p.107).

Técnica de recoleccion
El proceso de recoleccion de informacion, se utilizara la revision bibliografica,

documentales y entrevista semiestructurada.

Segun Guirao (2015) la revision bibliografica es un paso previo que se da antes de
comenzar a realizar una investigacion. Con la revision bibliogréfica nos aproximamos al
conocimiento de un tema'y es en si la primera etapa del proceso de investigacion porque nos
ayuda a identificar qué se sabe y qué se desconoce de un tema de nuestro interés. A su vez
se utilizara las entrevistas semiestructuradas para la recoleccion de datos de forma mas
especifica, ya que se Segin Laura Diaz (2013) considera que “las entrevistas
semiestructuradas son las que ofrecen un grado de flexibilidad aceptable, a la vez que
mantienen la suficiente uniformidad para alcanzar interpretaciones acordes con los

propositos del estudio”.

Criterios de inclusion:
e Familias con al menos un nifio de 4 a 18 afios diagnosticado con TEA.

e Padres y hermanos dispuestos a participar en entrevistas en profundidad.
e Familias que han estado viviendo con el diagndstico durante al menos un afio para
garantizar que hayan desarrollado estrategias de afrontamiento y experimentado

cambios en la dindmica familiar.

Poblacién
En cuanto a la poblacion que se tiene como objetivo, procurar tener una investigacion

para determinar el alcance del estudio. Es decir, la poblacion define a los individuos o
unidades de analisis que seran objeto de estudio, En nuestro caso que estamos realizando una
investigacion descriptiva, la poblacion suele ser finita. Esto se debe a que la investigacion
descriptiva tiene como objetivo describir las caracteristicas de una poblacion especifica, por

lo que se determinaréa el tamafo de la muestra, se escoge un metodo de muestreo y se realizara
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el anélisis de los datos. Segun Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio
(2020), “la poblacion es el conjunto de todos los individuos o unidades de analisis que poseen
una caracteristica comun y que son objeto de estudio en una investigacion.”(p.107) por lo

que nuestro objeto de estudio sera dirigido a profesionales.

Anélisis de datos
Los datos se analizaran mediante el analisis teméatico, un método que implica

identificar, analizar e informar patrones (temas) dentro de los datos. Este proceso incluiré la
codificacion de las transcripciones de las entrevistas, las notas de observacion y los
documentos, seguida de la categorizacion de los codigos en temas mas amplios relacionados
con la dindmica familiar.

Pasos:

e Familiarizacion: lectura y relectura de los datos para sumergirse en los
detalles.

e Caodificacion: identificacion de segmentos de datos que sean significativos o
interesantes y asignacion de codigos.

e Busqueda de temas: agrupacion de los cddigos en temas que capturen la
esencia de los datos.

¢ Revision de temas: refinamiento de los temas para garantizar que reflejen con
precision los datos.

e Definicién y denominacion de temas: descripcion del alcance y el contenido
de cada tema.

e Redaccion: integracién de los temas en una narrativa coherente (Braun, 2006)

e Software: se utilizard Forms para organizar y gestionar los datos, lo que
permitira una codificacion y recuperacion eficientes de los datos durante el

analisis.
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Se realizaron una serie de entrevistas tanto a padres y tutores legales de NNA con
TEA y a profesiones quienes trabajan con TEA y en donde su trabajo igual esta dirigido a la
familia. Para poder realizar el analisis de la informacion obtenida por medio de estas
entrevistas, se va a codificara a los padres como P1, P2, P3, P4 y P5. Por otro lado, se

codificara a los especialistas como E1, E2, E3, E4, E5, ES6.

Entrevista con los padres

Tabla 1

Cambio en la dindmica familiar

Capitulo 5

Presentacion y analisis de resultados

Pregunta |P1
#1

P2

P3

P4

PS5

P6
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1. ¢Cémo
vario la
dinamica
familiar
después
del
diagnostic
0 de
TEA?

Nunca mas
fue lo
mismo, las

expectativas
que
habiamos
tenido
cambiaron,
habia mucha
incertidumb
re respecto
al presente y
futuro, y en
casa
estabamos
todos mas
sensibles en
todo,
discutiamos
mas, las
cosas
sencillas nos
molestaban
méas, todo
nos afectaba
y dejamos
de
preocuparno
s por
nosotros

para  estar

Todo
didactic

0]

Ahora

buscamos

informacio

n sobre
Tea

familia

el

en

Vario en
algunos
aspectos
mas que
todo en
educarn
0S como
padres y
pedir
ayuda de
que se
debe
hacer
con

terapias

Preocupan
te  como
madre,
pero tratar
de
sobrellevar
todo

Al

después

principio
del
diagnostico,
hubo rechazo,
y
desvalorizaci
on de este por
parte de los
demas
miembros de
la  familia.
Después de la
aceptacion al
tratar de sobre
compensar se
desdibujaron
de

conductas que

limites

mi hijo

presentaba.
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pendientes

del
diagnostico
y su

tratamiento.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Anélisis de datos:

A Partir de los testimonios dados en esta pregunta nos ofrecen una vision profunda sobre las
emociones, desafios y cambios que experimentan las familias al recibir un diagnéstico de
TEA en uno de sus hijos, donde dentro de ella se comenta que la noticia del diagndstico
altera significativamente la dinamica familiar, generando mayor sensibilidad, conflictos y
una reorientacion de las prioridades hacia las necesidades del nifio con TEA, evidenciandose
dificultades en la comunicacion familiar, tanto al interior de la pareja como con otros

miembros de la familia, por lo que la familia pasaran por un proceso de adaptacion que
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implica la busqueda de informacién, la aceptacion del diagnostico y la implementacion de

nuevas estrategias de crianza.
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Tabla 2

Relacion entre hermanos afectada ante el diagndéstico de TEA

afectada a causa

del diagnostico?

ignoraba y mis
otras hijas se
sentia dejadas de
lado, tuvieron
problemas
escolares

incluso.

Pregunta # 2 P1 P2 | P3 P4 | P5 P6

2. En caso de|Fue pésimo al [No|Noseha|Un |[Igual |[Como hermano
tener otros hijos | inicio pues la visto poco | normal | sentia que me
¢ Cémo la | nifia era agresiva afectada dejaban de lado, y
relacion  entre | con sus siempre solapadas
hermanos se vio | hermanas, las las conductas de

mi hermano. Me
resenti con él y lo
envidiaba, €so

marc6 una brecha

en nuestra
relacion de
hermanos.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Andlisis de datos:

Los resultados sugieren que el diagndstico de TEA en un miembro de la familia puede tener

un impacto significativo en las relaciones entre hermanos. Estos efectos pueden ser

complejos y variar dependiendo de factores como la edad de los hermanos, la gravedad de

los sintomas del TEA, y el tipo de apoyo que recibe la familia, estos efectos que con

regularidad se puede llegar a dar es Agresividad y aislamiento, Sentimientos de abandono,

Problemas emocionales ya que los hermanos pueden experimentar una gama de emociones,

incluyendo envidia, resentimiento, culpa y tristeza y por ultimo se pueden presentar

dificultades académicas o emocionales como consecuencia de la situacién familiar.
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Tabla 3

Impacto en la dinamica familiar ante un diagndstico de TEA.

Pregunta#3 | P1 P2 P3 P4 P5 P6
3. ¢Como | La relacion | Creamos | Nos Aprendido | No Los limites
cambié la|de pareja | habitos | unimos | como asimilar [que se le
dinamica quedo de mas tratar a mi | aun este | ponia a los
parental lado, nos hijo con | proceso, | demas
ante el | dedicamos a mas pero miembros de
diagndstico? | ser padres de paciencia | buscando | la familia al
tiempo y amor un opinar  con
completo cambio | respecto del
para nuestra diagnostico,
hija y y al
debiamos desarrollo se
preocuparnos exacerbaron.
mas por Solo uno de
llevarla a sus los 2 podia
distintas opinar de las
terapias, decisiones de
dejamos de Educacion,
salir, de alimentacion,
conversar 'y etc.
la mayoria
del  tiempo
estabamos
cansados.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro
Anélisis de datos:
Los cambios en la dindmica parental son complejos y pueden variar de una familia a otra.

Sin embargo, algunos patrones comunes emergen de estas respuestas, como el Aumento del
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estrés ya que el cuidado de un nifio con TEA puede generar un alto nivel de estrés en los
padres, lo que puede afectar su salud fisica y mental, pero también esta la redefinicion de
roles ya que los roles tradicionales de género pueden verse alterados, ya que ambos padres
suelen asumir un papel mas activo en el cuidado del nifio. y sobre todo la Necesidad de apoyo
social se sabe que los padres necesitan un sistema de apoyo sélido para hacer frente a los

desafios de la crianza de un nifio con TEA.
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Tabla 4

Cambios en la dinamica familiar

Pregunta # 4 P1 P2 | P3 P4 | P5 | P6

4. ¢Usted | Si, cambiaron | No | Nos Si | Si | Los limites que se le
considera que la | muchas cosas de sentimos ponia a los demas
dinamica con su | manera definitiva, mas unidos miembros de la
pareja se | actualmente todo para luchar familia al opinar con
modifico 0 | esta bien, pero al juntos vy respecto del
sufrio algan | inicio nos ayudar a diagnostico, y al
cambio  luego | volvimos nuestro desarrollo se
del diagnostico? | desconocidos. hijo exacerbaron.  Solo

uno de los 2 podia

opinar de las
decisiones de
Educacion,

alimentacion, etc.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos:

Las respuestas proporcionadas muestran una variedad de cambios en la dindmica de pareja

luego del diagndstico de TEA en un hijo. Estos cambios pueden ser tanto positivos como

negativos, y a menudo dependen de factores como la gravedad del TEA

El diagndstico de TEA puede generar tensiones en la relacion de pareja debido a diversos

factores:

o Aumento de la carga de trabajo: El cuidado de un nifio con TEA implica una mayor

carga de trabajo y responsabilidades para ambos padres.

« Diferentes estilos de afrontamiento: Los padres pueden tener diferentes formas de

afrontar el estrés y las dificultades asociadas al diagnostico, lo que puede generar

conflictos.

» Falta de tiempo para la pareja: La atencion centrada en el nifio con TEA puede dejar

poco tiempo para la pareja, lo que puede afectar la intimidad y la conexion emocional.
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e Preocupaciones sobre el futuro: La incertidumbre sobre el futuro del nifio puede
generar ansiedad y preocupacién en ambos padres, lo que puede afectar la dindmica
de la relacion.

A, el nivel de apoyo social, y las caracteristicas personales de cada pareja.
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Tabla 5

Diagnostico de TEA.

estrés en su
viday la de

su familia?

dejar de salir,

etc.

Pregunta # | P1 P2 P3 P4 P5 P6

5

5. Las dos cosas, | Calm | Gener | Calm |En mi parte | Si nos brindd
¢Consider |la calma de|a 6 més|a si un poco de | mucho estrés y
a que al ya | saber que calma estrés, pero | angustia porque
tener un | hacer mas allajno  sabiamos
diagnostico | aparentemente preocupaciéo | como se iba a
de su hijo |, pero el estrés n de como |desarrollar a
le brindé|de la parte llevar el dia a | medida que iba
una calma | econémica vy dia a ir
0 generq | trabajar y desarrollandose
mayor recortar gastos, . Fue un duelo

que pasamos de
las aspiraciones
que teniamos y
nos tuvimos que
adecuar al tipo
de desarrollo de

él.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos:

Las respuestas obtenidas por los padres reflejan una compleja gama de emociones y desafios

asociados con el diagnostico de TEA en sus hijos. Si bien algunos padres experimentaron

una sensacion de alivio al obtener un diagndstico, la mayoria describié un aumento del estrés

y la preocupacion, ya que la mayoria de los padres reportaron un aumento del estrés debido

a las preocupaciones econémicas, la carga de trabajo, la necesidad de adaptar su estilo de

vida y la incertidumbre sobre el futuro de su hijo, por otro lado muchos padres describieron

un proceso de duelo al enfrentarse a la realidad de que sus hijos tienen TEA y al aceptar que

sus expectativas iniciales sobre el desarrollo de sus hijos no se cumpliran, llegando como
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conclusion que el diagnéstico de TEA puede generar una amplia gama de emociones en los
padres, desde alivio hasta desesperacion. La experiencia de cada familia es Unica y depende
de diversos factores, como la gravedad del TEA, el apoyo social y los recursos disponibles.
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Tabla 6

Apoyo familiar/del circulo social

Pregunta # 6 P1| P2 P3 | P4 | PS5 | P6

6. ¢Siente que tiene el | Si | No, ellos pueden | No | No | No | Si nos han apoyado
apoyo de sus familiares, creer que desde que aceptaron
amigos y comunidad en entienden,  pero el diagndstico. Nos
el ejercicio de su realmente solo ha servido para que
paternidad siendo somos papa Yy él se desarrolle de
padre/madre o cuidador mama los que mejor manera.

de un nino/a o vemos todo sin

adolescente con TEA? apoyo de nadie.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Anélisis de datos:

El apoyo social es un factor crucial para el bienestar de los padres de nifios con TEA. Un
entorno de apoyo puede proporcionar, existiendo la Validacion emocional para que pueda
existir el reconocimiento y comprension de las emociones y experiencias de los padres, pero
por otro lado también la Informacidén y recursos necesarios para tener el Acceso a
informacidén relevante y a recursos comunitarios, esto podria ser una herramienta para
la Ayuda practica con las tareas diarias y el cuidado del nifio, esta falta de apoyo social
puede generar sentimientos de aislamiento, sobrecarga y estrés en los padres o cuidadores.
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Tabla 7

Intervencion por un profesional de la salud mental

Pregunta |P1 P2 P3 P4 P5 P6
#T
7. ¢Ha | Si, No cuento | Si es | Si No he | Si pasamos por
recibido definitivame | con necesario | porque | recibido un proceso de
alguna nte lo recibo | equipo de | porque no ninguna | andlisis para
intervenci |y lo creo | profesiona | los sabem | intervenci | poder tramitar
On  para | necesario, les que me | padres 0S on, si lo|el diagndstico
usted pues el | apoyan a |también |cémo |creo y poder
como agotamiento | diario necesita | tratar a | necesario | asimilarlo.
madre/pa | mental, vy mos nuestr | para saber | Mientras que
dre de un | ciertos apoyo 0S cémo mi  hijo ha
nifio con | duelos he hijos | guiar a mi | recibido
TEA por | debido parasu | hijo como | intervencion
profesiona | transitarlos mayor | afrontar multidisciplina
les de la|con la progre | cada rias para poder
salud compafiia de S0 problema | tener un mejor
mental? un y méas que | desarrollo
¢Lo cree | psicologo. todo de lo | psicosocial 'y
necesario? que uno | poder
Si, no como reconocer Yy
¢Por qué? madre expresar  de
siente mejor manera
sus emociones.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro
Andlisis de datos:
La mayoria de los padres encuestados consideran que es necesario recibir apoyo psicolégico
para afrontar los desafios que implica criar a un nifio con TEA, dando a notar la necesidad
de normalizar la busqueda de apoyo psicoldgico por parte de los padres de nifios con TEA.

A pesar de que muchos padres reconocen la importancia de este tipo de intervencion, no
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todos tienen acceso a los recursos necesarios ya que tanto el cuidado de un nifio con TEA
puede ser emocionalmente demandante, y los padres necesitan un espacio para expresar sus
sentimientos y recibir apoyo como por otro lado los padres experimentan un proceso de duelo

al enfrentarse al diagndstico de TEA y a las limitaciones que implica.
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Tabla 8

Cambios en los padres/cuidadores

Pregunta#8 | P1 P2 P3 P4 P5 P6
8.  ¢Cudles | Mayor demanda | Hacer | Aprendi | Controlar |La Tratar de
son los | de atencion, que | que a ser | su conducta | adaptar
cambios que | me deja como | acate mas frustracion diferentes
se ha | consecuencias a | ordenes | paciente tipos de
enfrentado | veces estar y métodos
como desconcentrada, tolerante de
madre/padre |y con ganas de ensefianza
de un nifo | descansar para que
con TEA? siempre. el pueda
aprender.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Andlisis de datos:

Las respuestas proporcionadas por los padres de nifios con TEA o revelan una serie de
cambios significativos en sus vidas y roles como cuidadores, se da a conocer que existe una
mayor demanda de atencion por parte del miembro de la familia con TEA, lo que a menudo
conduce a sentimientos de agotamiento y estrés, por otro lado describen desafios en
establecer y hacer cumplir las reglas, asi como en manejar las conductas desafiantes, ante
estas necesidades han desarrollado habilidades como la paciencia, la tolerancia y la
capacidad de adaptacion llegando a tener que aprender nuevas estrategias de ensefianza para
ayudar al miembro de la familia a aprender y desarrollarse.
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Tabla9

Conocimiento sobre el TEA

Pregunta # 9

P1

P2

P3

P4

PS

P6

9. Conocian algo
sobre el TEA antes
del diagnéstico de su

hijo/a?

No

Vagamente.

No

No

Si

Si por mi hermano que fue
diagnosticado cuando él tenia 5
pero no lo supe entender hasta
después del diagndstico.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos: Los padres de familia/tutores legales no estaban familiarizados o tenian

muy leves conocimientos del TEA antes de recibir un diagnéstico Esto puede deberse a varios

factores, como:

o Falta de informacion: La informacion sobre el TEA puede no estar facilmente

disponible o ser dificil de encontrar para el pablico en general, pero siempre y cuando

sea de interés propio y ahi es donde solamente se hace la busqueda del trastorno.

« Estigma social: EI TEA puede estar asociado con estigmas sociales que dificultan que

las personas hablen abiertamente sobre este tema.

« Diagnéstico tardio: En muchos casos, el diagnostico de TEA se realiza a una edad

avanzada, lo que limita la oportunidad de conocer previamente el trastorno.

Analisis general

Por medio de los datos obtenidos por medio de las preguntas realizadas a padres de familia,

se ha podido comprender que el diagndstico de TEA en uno de los hijos va a generar cambios

dentro de la dinamica familiar, generando que estas deban iniciar un proceso de adaptacion,

en donde principalmente los padres deben de aceptar aquel diagndstico para luego poder

implementar nuevas estrategias de crianza. Las familias, ante un diagndstico de TEA se ven

enfrentadas ante nuevos desafios emocionales, en donde hay una mayor sensibilidad y

deberan afrontar nuevos conflictos en donde requieren reorientar las prioridades hacia las

necesidades de este hijo con TEA.
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Hay que entender que el diagnostico no solo afecta las relaciones entre los hermanos, quienes
en muchas ocasiones experimentan de emociones como lo son la envidia, el aislamiento y el
resentimiento, asi también como de enfrentar dificultades en lo académico debido a la nueva
situacion familiar.

Por ultimo, es importante recalcar que la dindmica familiar se ve igualmente afectada por el
diagndstico de TEA, incrementando los niveles de estrés en los padres, su salud fisica y
mental, obligandolos a redefinir aquellos valores tradicionales y que deban de buscar de

apoyo social.
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Entrevista con profesionales

Tabla 10

Técnicas de la terapia sistémica enfocadas en el autismo

Pregunt | P1 P2 P3 P4 P5 P6
a#l
1. Se Conocer LaT. No estoy | La terapia Trabajo de
;Coémo | integran sobre la sistémic | familiariz | sistémica manera
integra | técnicas terapia anoes |adocon familiar + colaborativ
las de sistémicay |la las ABA a con las
técnicas | estimulaci | sus técnicas | orientac | técnicas (andlisis de | familias,
de on en y ion del | de terapia | comportami | fomentando
terapia | danza para | postulados | abordaj | sistémica, | ento la
sistémic | que los nos ayuda a | e que por lo que | aplicado) comunicaci
a con nifios con | conocer realizo. | no sabria | permite ony
otros autismo mejor el si mi trabajar el comprensio
enfoques | puedan desarrollo practica entorno n mutua
terapéut | expresar psicobiosoc desde el familiar en | dentro del
icos sus 1al del enfoque comportami | sistema
parael | sentimient | menor, de psicodind | entos familiar,
autismo |osy esa forma, mico especificos | mientras
? emociones | al momento integra y se puede utilizo
a través de hacer estas crear un métodos
del abordajes técnicas. | plan conductual
movimient | hacia el terapéutico | esyde
0. nifio con mas desarrollo
También, | TEA completo. especificos
para comprendie Terapia del TEA,
mejorar su | ndo los sistémica + | como ABA
motricidad | apartados Terapia (Analisis
, fuerza, permite Ocupacional | Conductual
coordinaci | mantener ayuda a Aplicado) y
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on, y
captacion
de
estimulos.
Esto
mediante
la
integracio
n del
cuerpo del
sujeto y la
aplicacion
de musica,
uso de
citas,
alfombra
de
rompecab
ezas, hula-
hula,

cubos, etc.

una mejor
comprensio
n del menor
hacia su
entorno y
sobre si
mismo.
Permite
comprender
sus barreras
comunicati
vas'y
trabajar
sobre los
recursos
que el nifo
tiene y
poder
potencializ
arlos.
Comprende
r temas
como
estructura
familiar,
axiomas
comunicati
VoS, etc.
permite dar
mayores

recursos al

trabajar no
solo el
desarrollo
de
habilidades
del nifio con
autismo,
también
mejora la
comunicaci
ony
relaciones
familiares
que pueden
aportar o
facilitar
transferenci
as de
habilidades
en la vida
cotidiana
Terapia
Sistémica +
Terapia
Cognitiva
Conductual
ayuda
mucho al
trabajarlo en
grupo

familiar por

terapia
ocupaciona
1. Esto
permite
abordar el
comportam
iento y
desarrollo
del nifio en
un contexto
mas
amplio,
donde las
dindmicas
familiares y
las
necesidades
individuale
s se alinean
para un
apoyo
integral y

efectivo.
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menor de
forma
comunicati
va y social
para su
desarrollo
integrativo
en sus
diferentes

areas.

que se
convierten
enred de
apoyo para
el nifio con
autismo, asi
al trabajar la
gestion
emocional y
mejoramient
ode
conductas
del nifio, la
familia se
psicoeduca
y aprende a
manejar
estos
desafios en
el dia a dia,
haciendo
que el nifio
tenga apoyo
y resultados
visibles en
su proceso

terapéutico.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro
Analisis de datos: Si bien no todos los profesionales entrevistados trabajan desde la terapia

sistemica. Sin embargo, aquellos que, si trabajan desde la terapia sistémica, trabajan ademas
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desde diversas ramas, como lo es ABA (analisis de comportamiento) y desde la terapia de
ocupacion, en donde trabajan en torno a poder conocer el desarrollo psicosocial del menor y
poder trabajar desde el comportamiento y poder trabajar desde la forma en como pueden

expresarse, la motricidad y las conductas del menor.
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Tabla 11

Papeles que juegan los miembros de la familia

Pregunt | P1 P2 P3 P4 PS Pé6
a#2
2.:Qué | Los El Diferentes Dependien | Un rol muy
papel familiar | conocer | papeles do de la importante,
juegan es los dependiendo | configurac | el entorno Los
los cumplen | miembro | de la 16n del del nifio es | padres
diferente | un rol de | s de la constitucion | sujeto fundamental | trabajan
s soporte, | familiay | de la familia, | autista, 0 sea su en
miembr | apoyoe | sus sin embargo, | algin desarrollo y | estrecha
os dela | integraci | vinculos | el trabajo con | miembro | crecimiento, | colaboraci
familia | on permite | la familia es | particular | sea este nifio | 6n con el
en el social. conocer | orientarlosa | deesa neurotipico | terapeuta
proceso la ser base firme | familia 0 para
terapéut jerarquia | de apoyo para | puede neurodiverg | implement
ico con de unos | el tratamiento | estar ente es ar
autismo con del nifio jugando importante | estrategias
? otros, autista. Las un papel el rol de la en casay
element | funciones de | determina | familiay su | apoyar el
o que la familiase | nte como | entornoen | desarrollo
permitir | dan a partir "doble": su del nifio.
darmar | de dos muy un "otro" | desarrollo. Los
estructur | importantes: | del que padres
as, deseo de presta suelen ser
factor cuidar y modismos, los
que proteger y el | palabras, principale
ayudan | regular las que utiliza s agentes
en el pulsiones de | como de
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encuentr
o del
menor
con su
entorno.
En qué
medida
el menor
se
relacion
a con las
diferente
s formas
de poner
limites
dentro
de su
desarroll

0.

los nifios, en
el caso del
autismo, seria
que la familia
tiene un papel
relevante que
es buscar la
forma en que
el nifio logre
ciertas
invenciones o
modos de
hacer con lo
que le
provoca
angustia y
que lo lleva a
demostrar
ciertos
comportamie
ntos. La
familia debe
Ser un apoyo
y debe estar
incluida en
todo
tratamiento
con nifios en

general.

extension
de su
cuerpo,
para
ayudar a
hacerse un
borde al
mismo...
dicho de
otra
forma, un
ortopédico
para lo
que autista
no puede.
Otros
miembros
pueden ser
irrelevante
S para este
autista,
pero no
sin afectar
su paso
por el
mundo,
pues
pueden
convertir
la

experienci

cambio.
Los
hermanos
pueden
participar
para
promover
la
socializaci
onyla
interaccid
n, lo que
ayuda a
construir
un
entorno
inclusivo
y
comprensi
vo. Otros
miembros
dela
familia
también
pueden
participar
en el
proceso
brindando
apoyo

emocional
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a vital méas
(0 menos)
traumatica

o0 molesta.

y

fortalecien
do las
técnicas
terapéutic
as, lo que
facilita un
enfoque
integral y
cohesivo
en la
intervenci

on.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos: Por medio de los datos obtenidos, se puede llegar a la conclusion de que

los miembros de la familia juegan un papel de gran importancia dentro del proceso

terapéutico, ya que son estos quienes permiten que brindarle un soporte al miembro con TEA,

brindando de esta forma que pueda generar vinculos y pueda generar una mejor socializacion

e interaccion con otros.
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Tabla 12

Evaluacion y diagndstico de las necesidades especiales

Pregunt | P1 P2 P3 P4 P5 P6
a#3
3. Mediante el | Las Por medio | Através | Serequiere | Como
.Como | desenvolvi | evaluacio | de la de un enfoque | psicologa
evalia | miento del | nes se atencion al | entrevist | multidiscipl | que trabaja
y nifo o nifia, | dan nifno ascon la | inarioy con ninos
diagnos | su directam | autista, esto | pareja de | personaliza | con TEAy
tica las | interaccion | ente de la | se disefia padres, y | do, la sus
necesid | social y con | observaci | caso a caso, | comparti | evaluacion | familias,
ades el entorno ony definiendo | endo clinica es evaluo y
especifi | durante la aproxima | las espacios | importante | diagnostic
casde | clase cion funciones | en los lo puede o las
la haciael | quela que se hacer un necesidade
familia menor, familia pueda Neuro S
y del las presentay | observar | Pediatra o especificas
miembr necesida | la dindmica | y jugar neuro a través de
0 con des en la que se | (dependi | psicologo, o | un enfoque
TEA? especific | encuentran | endo de |tambiénel | integraly
asdela | cuando la edad) | psicologo colaborativ
familia lleganala | conel clinico. Se | o.
se los consulta. paciente | realiza Inicialment
empieza | Se analiza | TEA. entrevista e, realizo
a abordar | cudl es el detallada entrevistas
en lugar del con los detalladas
primer nifio en el padres o con los
momento | discurso de cuidadores | padres
segiin su | la madre, principales | para
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malestar
traido en
su
entrevist
a inicial,
y dentro
del
proceso
terapéuti
co,
cuando
se
abordar
necesida
des
familiare
s (dentro
del
espacio
familiar -
visita
domicilia
ria) se
empieza
a abordar
temas
para
mejorar
calidad
de vida

en las

del padre,
de lo
familiar y
qué lugar le
han dado al
diagnostico
de autismo.
Coémo los
ha
impactado
y qué
recursos
tienen para
hacerle
frente.
Cuan
tomados,
emocional
mente, se
encuentran
por el
diagndstico
para saber
coOmo
iniciar con
el apoyo a

la familia.

del menor
para
recopilar
toda la
informacién
sobre el
desarrollo
inicial del
nifio hasta
Su edad
actual,
historia
meédica,
comportami
ento,
habilidades
sociales,
comunicaci
on, si
existen o no
otros
trastornos.
Y los
antecedente
s familiares
de TEA.
Adicional
se observa
al nifio en
diferentes

entornos,

comprende
r las
dindmicas
familiares,
preocupaci
ones y
expectativa
s. Utilizo
herramient
as de
evaluacion
estandariza
das para
observar el
comportam
iento del
nifio en
diferentes
contextos,
identifican
do areas de
fortaleza y
desafio.
También
realizo
sesiones de
observacio
n en el
hogar o en
la escuela

para
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dindmica
S
familiare
s, desde
funcione
s basicas
hasta
actividad
es mas
estructur
adas y
planifica

das.

tanto en la
escuela
como en
casa, para
observar y
evaluar sus
comportami
entos,
habilidades
sociales en
diferentes
estimulos,
se aplica
test o
baterias
psicologicas
que
permitan
evaluar y
diagnosticar
el
diagnostico
presuntivo
de un TEA
y su
gravedad.
También a
través de
entrevistas
semi

estructurada

obtener
una vision
completa
del entorno
en el que
el nifio
interactua.
A lo largo
del
proceso,
mantengo
una
comunicac
i6n abierta
con la
familia,
asegurando
me de que
sus
perspectiva
Sy
experienci
as sean
parte
fundament
al del
diagnostic
oyla
planificaci
on

terapéutica
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S se
exploran las
dinamicas
familiares,
las
expectativas
, los
desafios
emocionales
que
enfrentan y
como
afectan a
cada
miembro de
la familia,
se utilizan
cuestionario
s qué
permitan
medir el
nivel de
estrés de los
padres y
como afecta
al entorno y
dinamica

familiar.

. Este
enfoque
me permite
adaptar las
intervencio
nes a las
necesidade
S unicas
tanto del
niflo como
dela
familia,
promovien
do un
progreso
significativ
oy

sostenible.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro
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Analisis de datos: Las evaluaciones y los diagndsticos brindados por los profesionales a los
miembros de las familias para poder identificar las necesidades especificas, mencionan que
son por medio del caso a caso, ya que no todas las familias son iguales. Los profesionales
entrevistados utilizan diversos métodos por los cuales evaltan y diagnostican las necesidades
de cada una de estas familias, siendo desde enfoques multidisciplinarios y personalizados, en
donde primero deben de poder comprender cuales son las dindmicas familiares y las
expectativas que tienen cada una de ellas.
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Tabla 13

Desafios a los que se deben adaptar

Pregunt | P1 P2 P3 P4 P5 Pé6

a#4

4. La Aceptacié | Lo Elestimay | La Emocional

.Cuales | aceptacion | nde primero | discrimina | aceptacion | mente,

son los | del diagnostic | es ciones emocional | pueden

desafios | diagnéstic | o: Cuando | empezar | sociales. que implica | experiment

a los 0, las son mas a Pero, una gama ar una

que las | criticas o | pequefios | entender | ademas, las | de mezcla de

familias | juiciosde |esla que hay | resistencias | emociones, | alivio,

deben los demas, | aceptacion | un y negacion, incertidumb

adaptar | la del propio | quiebre | frustracion | tristeza, re y miedo

se al vergiienza | diagnostic | entre el | es de los ansiedad, al futuro,

obtener | por el oy hijo miembros | culpa, mientras

un comporta | enfrentar | deseado, | de esa shock, asimilan lo

diagnost | miento del | comentari | que nace | familia, incluso que el

ico? hijo os sociales | en el quienes duelo, diagnostico
de "es deseo e | tienen que | muchos significa
muy ideal de | realizar un | padres para su hijo
pequefio los proceso experiment |y su vida
paraque | padres simbolico | an un diaria.
digan que | con el en el que proceso de | Ademas,
tiene xyz | hijo se inserte | duelo por deben
tropiezo/ | nacido, | el autista que tienen | adaptarse a
trastorno”. | es decir, | dentro de que nuevas
Escolariza | que el la ajustarse a | rutinas y
cion: hijo estructura | expectativa | métodos de
También | esperado | familiar, s diferentes | crianza, lo
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al ingresar
a una
escuela el
que
comprend
an el
diagndstic
oy los
niveles de
apoyo,
hay ciertas
escuelas
que aun
no
conocen
cOmo
llevar una
educacion
inclusiva.
Intervenci
on
domiciliar
1a: Al
momento
de sugerir
un cambio
en
dindmicas
familiares
hay que

mencionar

tiene
ahora
una
condicid
n
distinta,
y hay
dos
caminos
10 se
vive
angustia
do
porque
el hijo
"no
calza" o
se
empieza
a vivir
de una
manera
donde la
familia
hace
movimie
ntos
para que
el
mundo

pueda

con
necesidade
S
especificas,
pero
también
con

limitacione

a las que
tenian con
su hijo
antes del
diagnostico.
Cambios en
la dindmica
familiar
esto implica
muchas
veces
redefinir
roles y
responsabili
dades en los
miembros
del grupo
familiar.
Psicoeducar
se, deben
aprender
sobre el
TEA los
tratamiento
s, las
necesidades
de su hijo
conTEAy
como
ayudarlo,

deben estar

que puede
incluir
aprender
sobre
terapias
particulares
, buscar
recursos
apropiados
y ajustar
expectativa
s. Ademas,
la dinamica
familiar
puede verse
afectada
porque los
padres y
hermanos
deben
encontrar
formas de
apoyar al
nifio con
TEA
mientras
también
cuidan de
sus propias
necesidades

emocionale
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los
motivos
de
aquellos
cambios y
que
comprend
an que no
son
culpables
o que
cometiero
n errores,
sino que
es hacia el
bienestar
del menor
Asi
mismo, en
caso de
que la
familia
logre
comprend
erlo, el
cambiar
algo que
siempre lo
han hecho
de una

forma

adaptars
e al
nifio, de
alguna
manera,
se
logren
formas y
modos
de
vinculac
16n del
nifio
autista
con el
mundo.
Que esta
condicio
n
subjetiv
ase
haga
mas
vivible
para el
nifio y,
por
ende,
para la

familia.

bien
informados
del proceso
terapéutico
tanto en lo
ocupacional
, lenguaje y
emocional
y su
comportami
ento, para
poder
ayudar al
desarrollo
de
habilidades
sociales de
lenguaje de
comunicaci
ony
comportami
ento de su
familiar con
TEA.
Adoptar
una
Perspectiva
positiva a
pesar de los
desafios.

Adaptarse a

s. Otro
desafio
importante
esla
navegacion
del sistema
educativo y
meédico,
donde las
familias
deben
abogar por
servicios y
apoyos que
se alineen
con las
necesidades
de su hijo.
La
aceptacion
social y el
manejo de
estigmas
también
pueden ser
fuentes de
estrés, ya
que las
familias a
menudo

deben
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genera
angustia
en las
familias.
Sistema
de
comunica
cidon
alternativo
y
aumentati
vo:
Cuando
son
nuevos al
momento
de
presentar
el sistema
de
comunica
cion
genera
varias
confusion
es o
miedos de
que la
comunica
cidn se

haga

la realidad,
desarrollar
una
perspectiva
positiva 'y
enfocarse
en las
fortalezas
del nifio y
en

mejorarlas.

educar a su
entorno
sobre el
TEA. Alo
largo de
este
proceso, es
crucial que
las familias
reciban
apoyo
emocional
y practico
para
adaptarse a
estos
desafios de
manera

efectiva.
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automatiz
ada o
desvaloriz
acion de
aquel
recurso,
porque no
lo
conocen,
porque no
saben
cOmo
manejarlo,
0 porque
sienten
que su
hijo "no
habla" con
aquel

recurso.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Anélisis de datos: Los profesionales sefialan que, si bien las familias pasan por diversos
desafios ante el diagnostico de TEA, el principal desafio es la aceptacién de dicho
diagnostico, ademas de poder manejar por las diversas criticas sociales por las que se van a
ver enfrentados. Los padres se ven enfrentados ante nuevas criticas, juicios, verglienzas y
ante la aceptacion de las nuevas emociones que viene con la aceptacion de este diagnostico,
como lo es la culpa, tristeza, shock. Todo esto debido a los cambios a los que deberan
afrontarse no solo dentro del hogar y de la dindmica establecida, sino en cada uno de los

aspectos de la vida.
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Tabla 14

Manejo y abordaje de desafios

Pregun | P1 P2 P3 P4 PS P6
ta#s
5. Se Tenemos | Oftreciend | Informand | Es Brindando
.Como | ensefay | un plan o un o sobre las | fundamental | apoyo
maneja | explica | de grupo | espacio caracteristi | que las emocional,
y alos de apoyo | de cas del familias se fortaleciendo
aborda | padres para escucha | Autismo, permitan la
los de padres de | para los dando una | experimentar | comunicacid
desafio | familia | familia, padresy | breve la variedad n familiar,
s como donde se | demas contencion | de emociones | educando
comun | ayudar a | clasifican | familiares | (pues mi al recibir el sobre el
es que | integrar | por involucra | trabajo es | diagnostico trastorno, y
enfrent | al niflo o | momento | dosenla | principalm | es necesario | ofreciendo
an niflaen |sde crianza ente con el | buscar apoyo | estrategias
estas la intervenci | del nifio | sujeto, y en | de un practicas
familia | realizaci | On, con menor terapeuta para manejar
s? on de tenemos | autismo. | medidala | familiary comportamie
las los padres | Un familia). necesario ntos
activida | de familia | espacio asistir a desafiantes.
des que desde grupos de Ademas,
recién donde se apoyo para ayudo a
tienen el | pueda padres con acceder a
diagnosti | decantar hijos con recursos
co, padres | todo el TEA, esuna | especializado
de familia | imaginari responsabilid | sy
que ya o que ad innegable | promuevo la
llevan causa que deben resiliencia
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tiempo en
la
intervenci
ony
padres de
familia
que estan
en vias de
alta. (Sin
honorario
s)
También
realizamo
S
testimoni
ales
anuales.
(Sin
honorario
s)
Tenemos
reuniones
de
seguimie
nto
mensual
donde se
muestran
objetivos
cumplido

S, se

angustia
para los
padres
con

respecto

a su hijo.

Un
espacio
libre de
prejuicio
y de
culpas
hacia

ellos.

psicoeducars
e para ayudar
a su familiar
con TEA a
llevar un
proceso y
desarrollo de
habilidades
con éxito,
que su
dinamica
familiar sea
vista como
un trabajo en
equipo y al
mantenerse
informados y
conocedores
de lo que es
el TEA sepan
cOmo
manejar las
diferentes
necesidades y
situaciones
de su familiar
dentro y
fuera de su
entorno
inmediato,

que puedan

familiar a
través de
técnicas de
manejo del
estrés y
mediacion,
todo con un
enfoque
holistico
para mejorar
la calidad de

vida.
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trazan
estrategia
s, NUEVOosS
objetivos
por
cumplir y
se
despejan
inquietud
es de los
padres de
familia en
conjunto
con su
terapista
encargada
(sin
honorario

s).

dividirse
responsabilid
ades y roles
asi no se
sentira una
carga pesada
y el estrés
genere en
casa
miembro de
la familia un
efecto en la
dinamica
familiar, es
importante
ayudarse de
programas
gubernament
ales que
permitan el
ahorro
economico
en terapias y
tratamientos
costosos. Y
crear una red
de apoyo que
facilite y
alivie la
carga sobre

los padres.
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Pedir las
adaptaciones
académicas
necesarias
proveer un
maestro
sombra que
ayude al
menor en su
aprendizaje

en las aulas.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Anélisis de datos: Los profesionales permiten a los padres de familia poder abordar los
nuevos desafios por lo que se ven enfrentados por medio de grupos de apoyo en donde se
encuentran padres quienes recién cuentan con un diagndstico de autismo en uno de los hijos
y padres quienes ya tienen un mayor tiempo dentro de estos grupos. Si bien los grupos
permiten que se tenga mayor apoyo hacia estos padres quienes estan comenzando por el
proceso de adaptacion ante las nuevas necesidades, también se trabaja de forma individual
en donde se los educa y brinda estrategias y guias para poder manejar las nuevas necesidades

y responsabilidades y roles que deben de poder incluir dentro de la dinamica familiar.
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Tabla 15

Inclusidn en el proceso terapéutico

Pregunta | P1 P2 P3 P4 PS Pé6

#6

6. ;Cémo | Los Dentro de | Hay un Con Como una | Mediante

involucra | familiares | las momento | espacios | red de sesiones

alos se intervencio | en el que | grupales | apoyo familiares

padresy | involucran | nes ludicas | se debe en los que | para el donde se

hermano | dependiend | 1 vez cada | explicara | se hable paciente les ensefia

s en el o del nivel | 2 meses se | la familia | de las diagnostic | a

proceso de apoyo hacen sobre esta | frustracio | ado con comprend

terapéuti | que dinamicas | condicion | nes, los TEA. cada | er mejor el

co? requiera el | familiares | subjetiva | miedos, miembro | autismoy
nifio o donde queesel |las de la a
nina. estan autismo, | estrategias | familia desarrollar
Cuando invitados | y un que han cumple un | estrategias
requiere un | para momento | encontrad | rol de
apoyo trabajar en | donde se | o utiles, y | importante | comunicac
considerabl | funciones | escucha las en el 1on'y
e se pide especificas | qué saben | preguntas | proceso apoyo.
que el . Las ellos que tienen | terapéutic | Fomento
familiar visitas sobre el sobre el 0. la
colabore domiciliari | autismo, | familiar participaci
para que el | as también | comolo | TEA. on activa
nifio o nifia | abordan han de todos
pueda dinamicas | tomado, los
ejecutar el |y vinculos | qué miembros,
movimient | afectivos impacto ayudandol
o0 o realizar tiene para os a
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la
actividad.
Mientras
que, si el
apoyo es
menor, se
pide que
solo
observe y
realice un
refuerzo
positivo
(felicitacio
nes) al
terminar la

actividad.

entre

hermanos.

ellos y
también,
que
inventos
han
creado
ellos para
sobrelleva
rla
situacion
antes de
llegar a la
consulta,
como lo
estaban
resolvien
do, y qué
otras
cosas
creen que
pueden
implemen
tar, ya
que algo
que
debemos
estar
seguros,
es que los
psicoélogo

S no

identificar
sus roles y
a trabajar
juntos
para crear
un entorno
mas
comprensi
Voy
cohesivo
que
favorezca
el
desarrollo
del nifio
con TEA.
Ademas,
destaco la
importanci
ade
trabajar
juntos
para
mejorar
las
dinamicas
familiares
y brindo
orientacio
n sobre

cémo
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tenemos
el manual
0
protocolo
para cada
caso, son
los padres
los que
tienen ese
saber y
que
tienen
concienci
adelo
que
funciona
0 No con
sus hijos,
pero es
necesario
validarle
alos
padres y
familiares
aquellos
que han
realizado
con
efectos

positivos

manejar
situacione
S
especifica

S.

82




€n sus

hijos.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos: dentro de un primer momento, ciertos profesionales juntan a la familia
para poder educarlos y conocer cuanto saben del diagnéstico de TEA. Por medio de las
sesiones que se realicen van a poder hablar sobre cuéles son las frustraciones, miedos y como
abordan cada uno de los miembros de la familia a poder cumplir con los roles. Cuando se
involucra a la familia dentro del proceso terapéutico, se les permite comprender como cada
uno de los miembros, se les ayuda a poder desarrollar estrategias que puedan implementar en

la comunicacion y el apoyo entre si.
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Tabla 16

Apoyos y recursos a padres

Pregunt | P1 P2 P3 P4 P5 P6
a#7
7.¢:Qué | Durante | Elusodel | Elespaciode | Ademas | Gruposde | Ofrezco a
tipo de |laclase | sistemade | laconsulta de la Apoyo los padres
apoyoy | se comunicaci | juntos o breve para un
recurso | explica | on. individual. Se | contencio | padres, conjunto
s a los Historias les n espacios de apoyos
proporc | padres | sociales. recomienda emociona | de charlas |y recursos
iona a como Desbloqueo | que de ser 1, 1a y talleres | practicos,
los ayudar | de posible se recomend | psicoeduc | incluyendo
padres | alos emociones | unan algliin aciéon de | ativos técnicas de
para nifios a | Recomenda | grupo de que paraque | manejo del
ayudarl | realizar | ciones de madres o aquellos | se comportam
es a un libros en familias con | miembros | mantenga | iento,
maneja | movimi | relacion nifios con que se n estrategias
r ento. con la autismo, que | encuentre | informado | de
situacio disciplina generalmente, | n mas s sobre el | comunicac
nes positiva. ya tienen uno | movilizad | TEA. 6n
cotidian Formacion | elegido. De os porel | Herramien | efectiva, y
as? de padres ser el caso, el | diagndsti | tasy guias para
de familia | acercamiento | co asistan | recursos estructurar
para el a las escuelas | aun que les rutinas
abordaje donde los trabajo permita diarias que
dentro de niflos terapéutic | mantener | favorezcan
casa, etc. estudian es 0 una el
una forma de | individual | gestion desarrollo
trabajar emocional | del nifio
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interdisciplin
armente con
los otros
profesionales.
Otras
recomendacio
nes
dependiendo

del caso.

adecuada
eneldiaa
dia y asi,
técnicas
para
manejo de
estrés, y
sepan
controlar
momentos
que se
considere
n
complejos

para ellos.

con TEA.
También
les
proporcion
o
informacio
n sobre
recursos
locales,

como

grupos de
apoyo y
servicios
especializa
dos, y les
enseno
coOmo
aplicar
intervencio
nes en casa
de manera
consistente
. Ademas,
realizo
talleres y
sesiones
individuale
s donde
pueden
practicar

estas
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estrategias,
resolver
dudas
especificas
, y recibir
orientacion
emocional
para
fortalecer
su
capacidad
de afrontar
los
desafios

cotidianos.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Anélisis de datos: Muchos de los profesionales recomiendan a los padres y a cada uno de
los miembros de la familia (en especial a aquellos quienes se ven mayormente afectados por
el diagnostico) a poder asistir, ya sea de forma grupal y de forma individual a diversos grupos
de apoyo o0 a consultas individuales para poder manejar sus emociones. Por medio de los
grupos de apoyo se pueden obtener mayores recursos y técnicas de manejo del

comportamiento, asi como estrategias de comunicacion efectiva.
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Tabla 17

Mejor comunicacion y relacion entre miembros de la familia

Pregunta | P1 P2 P3 P4 P5 P6
#8
8..Qué | Quela Cémo Habria Elusode | Division de | Recomien
estrategi | comunica | estrategia | que un roles y do
as cion sea | personal | detectar lenguaje responsabili | estrategias
recomien | asertiva, |siempre |cudlesel | conel dades, que
da para | directa solicito a | problema | menor comunicaci | promueva
mejorar | sin los de gradode | onasertiva |nla
la ambigiied | padres de | comunicac | simbolizac | y trabajo en | empatia, la
comunic | ades. Que | familia ionydela |i6n equipo, paciencia
acion y la | se que relacion posible aprendizaje |yla
relacion | promueva | anoten en | entre ellos | (dependie | de la gestion | claridad en
entre los | el didlogo | una para poder | ndo del emocional, | la
miembro | ante agenda disenar grado de | manejar un | comunicac
sdela algin los dias una funcionam | comando 16n entre
familia? | problema | dificiles | estrategia | iento del | familiaren | los
0 de ellos 0 autismo, casay miembros
discrepan | con sus recomenda | no realizar | asistir a de la
cia para hijos y cion. similes, terapia familia.
llegar a los dias metaforas, | familiarya | Una de las
un gratifican chistes...). | grupos de claves es
acuerdo. | tes. Los Utilizar apoyo para | establecer
leemos estrategias | padres o rutinas y
en la que el familiares espacios
reunion mismo de personas | de
de autista con TEA, comunicac
seguimie tenga para | ser i6n
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ntoy
segun los
objetivos
que
quieren
lograr
ellos
como
padres (a
parte de
los mios
como
profesion
al), se
esboza un
plan
personali

zado.

comunicar
(por
ejemplo, a
través de
un objeto,
utilizando
ciertas
palabras
especifica
s) que se
identifique
n como
una forma
consentida
por el
autista
para
permitir la
comunicac
ion. Todo
esto
teniendo
en cuenta
las
diferencia
S
esenciales
en el acto
comunicat
ivo entre

un autista

autodidacta
y
psicoeducar
se para que
pueda
entender
que es,
como
funciona,
que necesita
y que hacer
para que
conecte ese
conocimient
0 sea parte
de lared de
apoyo del
familiar con

TEA.

regulares
donde
todos
puedan
expresar
sus
sentimient
0s 'y
preocupaci
ones.
También
sugiero el
uso de
apoyos
visuales y
un
lenguaje
claroy
directo,
especialme
nte para
interactuar
con el
miembro
con TEA.
Fomentar
actividade
S
familiares
que

fortalezcan
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y los

demas.

los lazos
afectivos,
como
juegos o
proyectos
conjuntos,
es
igualmente
importante
. Ademas,
ensefio
técnicas de
escucha
activa'y
validacion
emocional,
ayudando
a los
padres y
hermanos
a
comprende
r mejor las
necesidade
Sy
perspectiv
as de cada
uno, y a
crear un

entorno de
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apoyo

mutuo.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos: Si bien cada uno de los profesionales brinda diversas formas por las cuales
se pueda tener una mejor comunicacion entre cada uno de los miembros, estas giran en torno
en poder iniciar la comunicacion entre ellos de forma directa y asertiva para poder promover
el dialogo ante algun problema, ademas de poder tener una division de los roles y las
responsabilidades, pero principalmente el trabajo en equipo. Lo principal es poder identificar
el problema de comunicacion y poder trabajarlo, buscando estrategias que permita la
comunicacion asertiva y directa entre ellos.
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Tabla 18

Desafios al trabajar con familias que tienen un miembro con TEA

Pregunt | P1 P2 P3 P4 P5 P6
a#9
9. Que el Cuando Cuando | En primer Que Uno de
(Cudles | familiar ante | los la lugar, la muchas de | los
son los la hermanos | familia | pregunta las veces | mayores
desafios | desesperacido | se no se acerca del considera | es la falta
mas npor que su | apropian | involucr | diagnostico | n que el de
grandes | hijo realice la | de ser aenel |yla nifio es el | aceptacion
que ha actividad le | "cuidador | tratamie | asignacion | problema |y
encontra | griten y es" de nto de de este. y existe comprensi
do, en su | amenacen. aquellos | sus Tratar, una on del
labor Queel que hijos. desde la resistencia | TEA, lo
profesio | familiar no tienen ¢tica, de en el que puede
nal, con | esté TEA o transmitir la | grupo conducir a
familias | dispuesto a cuando realidad familiar la
que ayudar a su un psiquicade | de ser resistencia
tienen hijo con miembro ese sujeto parte del al
un apoyo de la mas alla de | proceso diagnostic
miembro | considerable. | familia las terapéutic |oyala
con Que no acepta categorias o, de busqueda
TEA? comparen la | el (incluso en | trabajar de apoyo.
evolucion y | diagnosti pacientes como red | Puede ser
desenvolvimi | coy que de apoyo | dificil
ento de su desvalori finalmente | para el adaptarse
hijo con el de | za el tras la menor. O | alas
los otros trabajo de evaluacion | que necesidad
nifios. los resultan no | simpleme | es del
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miembros
activos de
la

intervenci

4

on.

tenerlo). En
segundo
lugar, el
imaginario
existente
alrededor
de esta
categoria.
El
Diagndstico
puede ser
muy
traumatico
para
algunas
familias, lo
cual puede
limitar las
buenas
acciones
que los
miembros
de la
familia bien
pudieran
hacer (por
una
resistencia
al
diagnostico,

se rehtsan a

nte por
estigmas
sobre la
salud
mental no
considere
n
important
e este tipo
de
diagnostic
os y no les
permiten a
los nifios
ser
ayudados
con
terapias
necesarias
para sus
necesidad
es
educativas
y
desarrollo
de
habilidade
s, que los
padres no
suelen

trabajan

nifio, lo
que afecta
la
dindmica
familiar y
genera
estrés.
Ademas,
coordinar
multiples
servicios y
profesiona
les puede
ser
abrumado
1,y la falta
de
estrategias
de
comunica
cion
efectivas
entre el
nifio y la
familia
aflade otra
capa de
complejid
ad. El
impacto

emocional
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intervenir en equipo |y

de buenas y siempre | financiero
formas) (y | recae también es
esto incluso | sobre uno | considera
en los casos | solo el ble, por lo
enlosque |pesoyla. |quees

el autismo | Cargade | crucial
sea MUY todo lo ayudar a
funcional, y | que las

el nivel de | implica familias a
dificultad tener un manejar el
sea familiar estrés y a
minimo). con TEA, | buscar el
Finalmente, | y que no apoyo

la necesidad | quieran necesario
- no s6lo de | psicoeduc | para su
simbolizar | arse al bienestar.
y aceptar el | respecto.

diagnostico

de TEA - de

interiorizar

comorbilida

des, como

las de una

discapacida

d

intelectual.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos: Hay diversos desafios al momento de trabajar con los familiares ya que,
para ellos, el recibir dicho diagndéstico de uno de sus hijos puede generar un gran impacto en
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ellos, sin embargo, mencionan que ciertos de los desafios son la desesperacion en los
familiares al momento de poder trabajar con el hijo con TEA, también que los hermanos
asuman el lugar de cuidador de aquel hermano cuando los demas miembros de la familia, en
especial los padres no aceptan aquel diagndstico. El principal desafio siendo la aceptacion de

aquel diagndstico y poder comprender todo lo que conlleva con eso.
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Tabla 19

Cambios presentes en familias ante un diagnostico de TEA

Pregunt | P1 P2 P3 P4 P5 P6
a#10
10. Dependie | La Al inicio Mucha Muestran | Inicialment
Frente al | ndo de las | flexibilida | mucha afectacid | resistenci | e, muchas
diagnoésti | familias, | d delos angustia 'y ny aenla familias
co de algunas padres preocupacid | desborde | aceptacid | experiment
TEA estrechan | para n de no emociona | n del an una
jcuales | suvinculo | comprend | saber como |1, mucha | diagndsti | etapa de
han sido | para er a sus hacer con resistenci | coy por | shocky
los ayudar a hijos, los esto que se | a; pero, ende los | negacion,
cambios | su hijo, papas presenta ademas, | procesos | lo que
que ha mientras dicen algo | como en terapéutic | puede
podido que otras | similar a nuevo, en la | algunas os del llevar a
observar | pueden "volver a | medida que | otras, paciente | dificultades
en las llegar a aprender a | realizanel | mucha con TEA | para
familias, | decaery ser padres" | tratamiento | diligencia | se aceptar el
cuando | culparse y asi por su hijo, |, mucha | retrasan o | diagnostico
hay un ante el mismo los | se denota proactivi | son . Sin
diagndsti | diagnostic | papas se que van dad e incomple | embargo, a
co de 0. vuelven comprendie | intento de | tos o medida que
TEA? mas ndo sobre el | luchay poco se adaptan,
sensibles a | autismo y crecimien | exitosos, | suelen
su entorno | sobre todo | to hasta que | comenzar a
cuando de los (resilienci | el cuadro | buscar
encuentran | modos en a,le es mas informacié
en el que sus dicen complica |ny
cotidiano | hijos logran | algunos). | doy recursos
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casos
similares.
Son padres
mas
motivados
a la lectura
dentro del
ambito
psicologic
0. Son
padres que
aprenden a
largo
plazo a
aceptar
sugerencia
S sin
sentirse
confrontad
0s. Y en
varias
ocasiones
son padres
que
aprenden a
decir
también lo
que

sienten.

hacer
vinculos
con los
demas,
vinculos un
tanto
particulares,
pero que
sirven de
modo de
hacer con el
otro y con el
mundo.
Cuando
logran ver
que sus
hijos tienen
sus propios
modos, lo
padres
sienten
cierta
tranquilidad
, sin
embargo,
dicho por
ellos,
siempre
estan
pendientes

de cuando

entonces
al verse
que no
pueden
con la
situacion
deciden
recibir
ayuda
como
familia,
como
grupo de
apoyo,
como
parte de
tener un
familiar
con TEA,
yque
aprenden
qué no
solo
recibe
ayuda el
paciente
con TEA,
sino que
es
necesario

que todo

para
comprende
r mejor el
TEAy
apoyar a su
hijo. En
este
proceso, es
comun que
las
dinamicas
familiares
cambien,
con un
aumento en
la
necesidad
de
coordinacio
ny
comunicaci
on entre los
miembros
dela
familia
para
manejar las
nuevas
demandas.
Ademas,

muchas
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algo cambia

en sus hijos.

el grupo
familiar
lo reciba

también.

familias
desarrollan
una mayor
resiliencia
y una
actitud
proactiva
hacia la
busqueda
de
intervencio
nesy
estrategias
adecuadas.
También es
frecuente
que
enfrenten
un mayor
estrés
emocional
y
financiero,
lo que
puede
llevar a una
reevaluacio
n de sus
prioridades
yala

necesidad
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de apoyo
adicional,
tanto
profesional
como en su
red de
apoyo

social.

Nota: Elaborado por Daira Pinto; Arly Alfaro

Analisis de datos: Unos sefialamientos que hacen los profesionales son el que los padres con
el tiempo han podido aceptar aquel diagnostico y de esta forma, los miembros generan un
vinculo mucho maés estrecho entre ellos, ademas en donde incluso los padres, se reinventan,
vuelven a “aprender a como ser padres” una vez mas. Aunque, sefialan que no en todos los
casos puede ser asi, ya que puede que muchas familias en lugar de forjar un vinculo estrecho

se distancien y muestren mayor dificultad dentro de la dindmica, culpandose unos a los otros.
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Analisis general:

En cuanto a las preguntas realizadas a diversos psicologos, si bien no todos trabajan desde la
rama familiar sistémica, estos trabajan en torno al autismo y en conjunto a las familias. Estos
enfatizan la importancia del papel que tienen las familias dentro del proceso terapeutico, y
como su apoyo va a ser crucial al momento en el que su hijo pueda establecer vinculos
afectivos con otros y poder trabajar en poder mejorar su socializacién. A traves de las
distintas evaluaciones y diagnosticos personalizados que se les brinda a las familias, los
profesionales van a poder comprender las distintas y diversas dinamicas familiares y las
expectativas que cada una de estas van a tener, para asi, poder abordar de mejor manera las

distintas necesidades que van a tener.

Destacan asi mismo, el mayor desafio por el que pasan las familias al tener un diagnéstico
de TEA, el cual es la aceptacion de este. Este diagndstico puede generar diversas emociones,
ente estas la culpa, la tristeza, la negacion y un estado de shock al verse enfrentados a nuevas
criticas y a una nueva realidad a la que no se veian anteriormente. Es importante que se pueda
organizar distintos grupos de apoyo para padres con un reciente diagnéstico de TEA en
conjunto a profesionales y otros padres quienes ya tengan un mayor tiempo en terapia para
la aceptacion y el maneja de las nuevas responsabilidades que conlleva al tener un hijo con
TEA.
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Conclusion

La presente investigacion, a traves de un enfoque cualitativo, ha revelado la profunda
y compleja influencia del diagnostico de autismo en la dindmica familiar. Los testimonios
son de padres y profesionales que han evidenciado una amplia variedad de emociones y
desafios que enfrentan las familias, desde la incertidumbre inicial hasta la adaptacion a
nuevas rutinas y roles.

Los hallazgos muestran que estas familias necesitan mas apoyo y comprension, y que
las intervenciones tempranas y personalizadas son cruciales para mejorar la calidad de vida
de todos los miembros del nacleo familiar conformado. Los resultados de esta investigacion
han revelado una compleja red de emociones, desafios y adaptaciones que experimentan las
familias al recibir un diagnostico de autismo en los casos de los padres describen un proceso
de duelo, incertidumbre y basqueda de informacion, mientras que los profesionales destacan
la importancia de una intervencion temprana y coordinada sobre todo en la necesidad de
apoyo social, tanto a nivel familiar como comunitario.

Como se menciond anteriormente, si bien por medio de la recoleccion de datos a
padres quienes tienen un hijo con TEA, mencionan gque no todos han tenido un cambio
significativo dentro de la dinamica familiar, no quita que muchas familias si se ven afectadas
en mayor manera por parte de estos diagndsticos y como en muchas ocasiones debido a
diversas razones, como podria ser la negacion a este diagndstico, sufren de mayores impactos
en como se manejan las relaciones entre hermanos y los padres de aquellos quienes tienen
TEA.

El apoyo y acompafiamiento psicologico sostiene un gran impacto dentro de como se
maneja la dindmica familiar y por medio de estos acompafiamientos, permiten a las familias
tener mayores herramientas para poder abordar, ya sea de forma individual en cada uno de
los miembros de la familia o de forma grupal en donde puedan aprender a como poder
manejar con los cambios que van a tener debido al diagndstico de TEA y como pueden
manejarlo sin que afecte de mayor manera a la dinamica familiar.

Seria necesario continuar investigando sobre las necesidades especificas de las
familias en diferentes contextos culturales, asi como sobre el impacto a largo plazo del

diagnostico en la dinamica familiar, pero sobre todo es fundamental explorar nuevas
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intervenciones y estrategias para mejorar la calidad de las personas con

autismo y sus familias.
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ANEXOS

Preguntas a padres de familia

¢Como vario la dinamica familiar después del diagnostico de TEA?

En caso de tener otros hijos ;Coémo la relacion entre hermanos se vio afectada a causa
del diagnostico?

¢Como cambid la dindmica parental ante el diagnostico?

¢Usted considera que la dinamica con su pareja modificé o sufrié algin cambio luego
del diagnostico?

¢Considera que al ya tener un diagndstico de su hijo le brind6 una calma o generd
mayor estrés en su vida y la de su familia?

Siente que tiene el apoyo de sus familiares, amigos y comunidad en el ejercicio de su
paternidad siendo padre/madre o cuidador de un nifia/o o de un adolescente con TEA?
Ha recibido alguna intervencién para usted como madre/padre de un nifio con TEA
por profesionales de la salud mental? ;Lo cree necesario? si ¢por qué?

¢Cuales son los cambios que se ha enfrentado como madre/padre de un nifio con
TEA?

¢Conocian algo sobre el TEA antes del diagnostico de su hijo?

Preguntas a profesionales

¢Coémo integra las técnicas de terapia sistémica con otros enfoques terapéuticos
especificos para el autismo?

¢Qué papel juegan los diferentes miembros de la familia en el proceso terapéutico
con autismo?

¢Como evalua y diagnostica las necesidades especificas de la familia y del miembro
con TEA?

¢Cuales son los desafios a los que las familias deben adaptarse al obtener este
diagnostico?

¢Como maneja y aborda los desafios comunes que enfrentan estas familias?
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¢Como involucra a los padres y hermanos en el proceso terapéutico?

¢Qué tipo de apoyo Yy recursos proporciona a los padres para ayudarles a manejar

situaciones cotidianas?

¢Qué estrategias recomienda para mejorar la comunicacién y la relacion entre los
miembros de la familia?

¢ Cuales son los desafios mas grandes que ha encontrado, en su labor profesional, con
familias que tienen un miembro con TEA?

Frente al diagndstico de TEA ¢cuéles han sido los cambios que ha podido observar

en las familias, cuando hay un diagnoéstico de TEA?
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