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INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Colombia ha sido reconocido
progresivamente como un trastorno clinico desde la década de 1990. En los afios 80’ el
reconocimiento del Trastorno estuvo influido por cambios internacionales en la clasificacion
diagndstica, especialmente con la publicacién del DSM-III, que desplaz6 la interpretacion
psicoanalitica del autismo como una psicosis afectiva para consolidar un enfoque biomédico
(Montero, 2022, p. 8). Este manual lo definié como un trastorno del neurodesarrollo, asociado a
alteraciones de la comunicacion, la interaccion social y comportamientos repetitivos, legitimando
el uso de enfoques conductistas centrados en la modificacion de conductas observables.

En esta misma linea, con la llegada del DSM-IV en los 907, se consolid6 una
visidn mas amplia del espectro, agrupando diversas manifestaciones bajo la categoria de
“Trastornos generalizados del desarrollo” lo que permitié avanzar hacia una comprension mas
precisa y uniforme del TEA en distintos contextos clinicos (Montero, 2022, p. 9). En Colombia,
este cambio impacto directamente las préacticas clinicas de evaluacion y diagnostico,
contribuyendo, ademas, a la creacion de marcos normativos y politicas pablicas orientadas a la
deteccidn temprana, atencion integral y la inclusién social de nifios y nifias con TEA. En
instituciones especializadas, como es el caso de Anthiros, que adapto sus procedimientos a
criterios internacionales establecidos en los manuales DSM-I11 'y, posteriormente DSM-1V
(Montero, 2022 p. 9).

En el pasado, el TEA se consideraba una "enfermedad incurable™ que relegaba a
los individuos al estigma y la marginalidad. Sin embargo, al reconocerse como un trastorno a lo
largo del tiempo, se han promovido estrategias de acompafiamiento, tratamiento y atencion,

enmarcadas dentro de una perspectiva legal, social, cultural y clinica. De este modo, el TEA



debe ser comprendido como una condicién que requiere de una mayor visibilizacion y
acompafiamiento dentro de los espacios sociales, sobre todo en los espacios institucionales, pues
las familias que deben convivir con este diagnéstico pueden verse enfrentadas a maltiples
barreras para integrarse plenamente en la sociedad. Esta cuestién limita, por una parte, las
posibilidades de las familias a la participacion y, por otra parte, las reta a encontrar respuestas
solidas a sus necesidades particulares. Asi pues, ante la ausencia de apoyos suficientes, son las
propias familias quienes, desde sus capacidades y recursos, construyen estrategias para afrontar
las dificultades de tipo social, econdmica y cultural.

Sin embargo, al tratar de mitigar estas barreras de manera estratégica, a menudo
se genera desequilibrio en la dindmica familiar, lo que puede resultar en estres y una oferta
limitada de servicios de acompafiamiento, reduciendo la calidad de vida de los nifios y nifias con
TEA. Por ello, el objetivo de este proyecto de investigacion es conocer los aspectos
socioecondmicos Yy culturales que se relacionan con las formas de afrontamiento de cinco
familias con hijos diagnosticados con TEA en Tulua, Valle del Cauca. El propésito es visibilizar
tanto sus esfuerzos como las barreras que permiten u obstaculizan el desarrollo de estrategias
adecuadas para el bienestar familiar.

Ademas, este estudio pretende contribuir a la creacion de un acervo de
conocimientos que ayudara a otros profesionales a comprender el contexto de este diagndstico a
nivel familiar, y el impacto del TEA en esta dinamica. A través de este proceso, este trabajo ha
evidenciado la falta de empatia social hacia estas familias, lo que se refleja en los estigmas y
prejuicios que aun persisten en los discursos debido al desconocimiento generalizado sobre el

TEA en nifios y nifias.



Para ubicar el alcance de este proyecto de investigacion, es importante sefialar que
el documento se encuentra estructurado de manera progresiva. Inicia con la tabla de contenido y
los agradecimientos a las personas que hicieron posible este trabajo, continuando con el cuerpo
del documento el cual contempla cinco capitulos. En la introduccidn se presenta un breve relato
de los resultados mas relevantes; en el primer capitulo, titulado “El Principio del Sendero” se
expone la problematica, la justificacion, los antecedentes, la metodologia, la pregunta
investigativa y los objetivos. Estos Gltimos, se orientan a comprender los aspectos culturales y
socioecondmicos que influyen en las formas de afrontamiento mediante la descripcion de las
estrategias implementadas por las familias, la identificacion de la incidencia de los factores
socioecondmicos y la exploracion de los elementos que intervienen en dichas estrategias.

El segundo capitulo, “Caminando entre Iris” constituye el marco teodrico y la base
conceptual del estudio. Aqui se integran aportes de diferentes corrientes tedricas y autores, entre
ellos: la teoria del campo social, y los capitales que se ubican en este, desde Bourdieu
(econdmico, cultural y social), la teoria de la resiliencia, la teoria de la mente, el enfoque
sistémico de Minuchin y los planteamientos sobre las estrategias de afrontamiento desde el
ambito familiar. Todo ello, abordado desde un paradigma critico, que orienta la lectura e
interpretacion de la realidad investigada. Consecuentemente, en el tercer capitulo, “Desde un
Camino Rocoso” se desarrolla el marco contextual, en el que se presenta una mirada histérica y
territorial sobre la manera en que el autismo ha sido comprendido en el pais.

Posteriormente, en el cuarto capitulo que lleva por nombre “Libertad desde el
jardin de Séfora” se presenta la unidad de analisis que contiene tres subcapitulos relacionados
con los tres ejes proporcionados para la direccidn de la presente investigacion. Dichos ejes son

las experiencias de vida, los aspectos socioecondmicos y culturales los cuales responden a los



objetivos especificos del estudio. Seguidamente se presenta la organizacion de la informacion, en
cémo se recolectd y como se esquematiza lo recogido, dividiéndose para entender las estrategias
de afrontamiento creadas por cada familia. Se retoma el analisis que fue realizado a partir de lo
encontrado con los tedricos ya abordados y que le dieron estructura al documento. Por dltimo, se
habla de la interpretacion realizada a partir del cruce de enfoques teoricos, y la informacion
recolectada desde la propia voz de cada familia.

Finalizando, nos encontramos con el quinto y ultimo capitulo titulado “Una
Semilla Siempre Trae un Nuevo Fruto” que contiene los hallazgos y las consideraciones o
conclusiones. Alli se abordan aspectos del por qué se investigo sobre el autismo, pero, sobre
todo, el contexto en el que este se ve sumergido y se termina por desarrollar. También se
realizaron aportes de los alcances que se pretenden con el presente proyecto, uno de ellos,
encaminado a poder gestionar y construir estrategias de afrontamiento desde lo institucional que
permitan a las familias alivianar un poco la carga y la responsabilidad que conlleva tener un
familiar diagnosticado con TEA y no tener mayor conocimiento sobre el quehacer con este.

Asimismo, se plantea la necesidad de fomentar procesos de sensibilizacion social
que contribuyan al reconocimiento de capacidades diversas. En este sentido, resulta fundamental
comprender que la inclusion no debe centrarse en el ajuste de los sujetos a las dinamicas
sociales, sino en que la sociedad desarrolle entornos accesibles y flexibles que respondan a las
necesidades de la diversidad funcional, favoreciendo asi, una participacion equitativa y plena de
los nifios, nifias y familias que convivan con este tipo de heterogeneidades como es el caso del

Trastorno de Espectro Autista.
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1. EL PRINCIPIO DEL SENDERO

Problemética.

Hasta 1988, el autismo en Colombia no se reconocia como un trastorno clinico,
sino que era asociado a explicaciones misticas 0 como consecuencia de castigos divinos o de una
herencia familiar. Sin embargo, gracias a la labor de la institucion ANTHIROS (Centro de
Desarrollo Infantil), se logré apropiar el concepto de autismo dentro del ambito clinico en el
pais. Pues tal como lo plantea Montero (2022), Anthiros visibiliz6 los trastornos autistas por
medio de la prensa y permitié que algunos padres de los sujetos con esta condicion interiorizaran
y reprodujeran las explicaciones biomédicas y comportamentales [...] (p. 2). Esta transformacion
fue posible a través de la experiencia adquirida con casos que permitieron visibilizar como
diversas barreras sociales, econdmicas y culturales impactaron negativamente en las dindmicas
familiares, especialmente en aquellas que enfrentan precariedades de distinta indole.

Estas barreras no solo afectan a las familias en su estructura y relaciones internas,
sino que interfieren en los procesos de adaptacion y desarrollo cognitivo de los nifios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), retrasando o dificultando su evolucion. En Colombia,
muchas familias inician su camino en el cuidado, la educacion y la crianza de un nifio con TEA a
partir de una necesidad apremiante, generalmente liderada por las madres, quienes asumen gran
parte de la responsabilidad. Esto genera un nivel de estrés considerable, ya que, ademas de las
dificultades propias de la condicién del nifio, las familias deben enfrentar una distribucion de

tareas y roles dentro de su estructura y dindmica.
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Para dar un sustento a lo anterior, se retoma el trabajo investigativo de Garcia, y Gago-
Galvagno, (2025) el cual se estructura desde un enfoque cuantitativo donde participaron un gran
namero de muestra de familias con nifios con TEA, que dejé como resultado lo siguiente;

[...] los padres y madres de nifios con diagndstico de TEA presentaron niveles mas

elevados de anticipacion de escenarios vitales relevantes y de meta-parentalidad. Por otro

lado, los padres y madres de nifios/as sin TEA presentaron niveles mas elevados de
autocuidado parental. Ademas, se encontraron asociaciones con variables

sociodemograficas y algunas subescalas. (p. 1)

Ademas, se plantea, segun Bueno-Hernandez et al. (2012), que;

[...] el 70% de los padres se dedica al cuidado de su hijo casi todo el dia. Sin embargo, ha

sido la permanencia de las madres en su rol de ama de casa, ya que un 73.7% tuvo que

renunciar al trabajo, la que ha permitido que sean ellas las que dediquen mas tiempo al
cuidado de su hijo/a con autismo, a diferencia de los padres. EIl tomar la decision de dejar
de laborar, para algunas madres, es probable que se deba a que no cuentan con el apoyo
de una madre o familiar que pueda apoyarla en el cuidado, ya que los nifios autistas

requieren un cuidado muy exigente. (p. 32).

Sumado a lo anterior, los impactos asociados al autismo se ven agravados por el
desconocimiento generalizado sobre esta condicidn, especialmente en contextos escolares. A ello
se le suma la prevalencia de un enfoque biomédico que, desde perspectivas cognitivo-
conductuales, tiende a normalizar los comportamientos de los nifios, dificultando el
reconocimiento de sus particularidades y complejizando los procesos de inclusion. En respuesta
a esta situacion, organizaciones como ANTHIROS han trabajado en la formulacion de

estrategias orientadas a favorecer la inclusion social de las personas con autismo en &mbitos no
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solo sociales, sino educativos y de salud. No obstante, aunque la apertura hacia la escolarizacion
y el acceso a tratamientos médicos representa un avance necesario, también ha generado en
muchas familias procesos que se perciben como desafios adicionales en la busqueda del
bienestar y desarrollo integral de sus miembros.

En ese orden de ideas, en Colombia se comienza a reflejar esa necesidad por
implementar, realmente, nuevas formas de inclusion escolar, cuestionarios para saber el tipo de
trastorno y el grado de este. Sin embargo, en la busqueda de fuentes teoricas, se pudo encontrar
que el TEA giraba en torno a una aceptacion de la realidad de los nifios y que eran las familias
quienes debian reconfigurar las maneras de como afrontarla desde las necesidades del nifio. Es
alli, donde se ha podido evidenciar que, en los procesos de implementacion de estrategias, los
padres y madres (en su mayoria) contaban con muy pocos elementos para lograr aportar al
desarrollo.

Como resultado, es aqui donde se puede establecer categorias de tipo social,
economico Y cultural externas a la familia que seran de ayuda, si cuentan con ella. ;Qué pasa
entonces y como influyen los factores socioeconémicos y culturales en las estrategias de
afrontamiento implementadas por las familias con nifios diagnosticados con trastorno del
espectro autista (TEA)? A partir de la pregunta planteada y con el fin de obtener un panorama
mas amplio sobre el TEA en Colombia, se realiz6 una bisqueda para identificar estadisticas
relacionadas con este trastorno en el pais. No obstante, se evidencio la falta de cifras oficiales
que permitieran conocer la magnitud del TEA y las poblaciones afectadas.

En primer lugar, solo se conoce mundialmente por la OMS (2023), que 1 de cada
100 nifios tienen TEA, y segun la Liga Colombiana de Autismo (LICA), creada en 2009, no

existen estadisticas sobre el TEA en Colombia. Esta ausencia de datos revela una problematica
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importante: la falta de una caracterizacion poblacional precisa de este diagndstico. Contar con
informacidn detallada sobre las personas diagnosticadas, sus edades y las problemaéticas
asociadas permitiria un mejor entendimiento y atencidn a las necesidades de esta poblacion. Por
otro lado, se pretende entonces por medio de la recopilacion de experiencias de vida, lograr
establecer realidades sobre las necesidades propias de cinco familias en Tulud, Valle del Cauca
donde hay un integrante con TEA.

El abordaje del Trastorno del Espectro Autista (TEA) requirié de una mirada holistica
que no solo considerara el diagnostico médico, sino también las capacidades, dinamicas y
contextos de las familias que lo enfrentan. Es fundamental reconocer como las metas, los niveles
de apropiacion del tema y los estilos de vida de cada familia inciden directa o indirectamente, en
la forma de asumir y gestionar lo que implica tener un hijo con TEA. Es por esto que este estudio
investigativo delimito su alcance al contexto municipal de Tulua, Valle del Cauca, con el
objetivo de comprender como se enfrenta esta realidad en el territorio, desde las propias
experiencias de las familias.

En este sentido, se podria reconocer que no todas las familias cuentan con igualdad de
oportunidades, recursos o niveles de conocimiento frente al diagndstico. Esta presunta
desigualdad genera diferentes formas de afrontar la cuestion del TEA, dando lugar a redes de
apoyo propias, estrategias familiares y soluciones gestadas desde la cotidianidad. Por ello, al
centrar la mirada desde el Trabajo Social, esta investigacion resalta dos elementos claves: por un
lado, la importancia del trabajo con familias como espacios fundamentales de socializacion y
cuidado; y por otro, la necesidad de identificar tanto los factores de riesgo como las fortalezas

que emergen en medio de las dificultades.



13

Por tanto, esta problematica no se aborda Unicamente desde la identificacidén de carencias,
sino también desde la posibilidad de visibilizar y valorar las capacidades familiares que permiten
enfrentar el diagndstico. Tener un hijo con TEA puede transformar profundamente las dindmicas
familiares, generando incertidumbres y tensiones cuando no se cuenta con los recursos
necesarios. Sin embargo, también puede ser el punto de partida para el desarrollo de nuevas
formas de acompafiamiento y reorganizacion del entorno familiar. En este marco, la presente
investigacion busca aportar a la construccién de estrategias de intervencion contextualizadas y
éticamente sostenibles desde el Trabajo Social.

Por ello, se debe mencionar que es en los principios, méas alla de la intervencion
con las familias, como antecedente del quehacer del Trabajo Social, como lo expone el Codigo
de Etica (Colegio de Profesionales del Trabajo Social [CPTSPR], 2017) que las acciones de esta
profesidn se inician con la afirmacion de la libertad, la dignidad y la igualdad de derechos en los
seres humanos y que debemos reconocer la existencia de condiciones sociales, econdémicas,
politicas y culturales que promueven la desigualdad, la inequidad y la injusticia social. En este
sentido, mas alla de reconocer los derechos mas fundamentales de los sujetos desde la ética de la
profesion; es el lograr percibir que la realidad de estas familias y el diagndstico de su nifio (a) se
puede agravar, afectando no solo al nifio, sino la dindmica familiar.

Por ejemplo, cdmo el tener un trabajo estable y una sélida vida financiera le
permitiran acceder a espacios de atencidn integral para su hijo (a), y al carecer de esto, quedaria a
merced de sus improvisadas y empiricas formas para afrontar de manera afectuosa este
diagndstico. Es asi como Santiago (2018) menciona que “los y las trabajadores sociales son una
pieza clave para abogar e interceder por los derechos de estos nifios con TEA y sus familias para

que puedan lograr acceso a servicios” (p. 208) Que, afiadido a lo anterior, también es lograr



14

desde la profesién el reconocimiento de lo que las familias han hecho, y lograr articularlas con
servicios integrales que desde el estado se brindan para potencializar eso que ya vienen o venian
implementando. Ese seria el reto para el Trabajo Social, desde el acompafiamiento con estas

familias y sus hijos; desde nuestros tiempos.
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Antecedentes.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno neurolégico caracterizado
por dificultades en la comunicacion social, interaccion y comportamiento repetitivo (Del Valle,
Garcia, & Losada, 2022, p. 75). Para comprender mejor esta condicion, se realiz una bldsqueda
exhaustiva de antecedentes en bases de datos cientificas, académicas y clinicas, asi como en
repositorios universitarios y documentos institucionales utilizando palabras clave como
"Trastorno del Espectro Autista”, "intervenciones en TEA", “calidad de vida en TEA" e "impacto
familiar en TEA" entre otras. La bdsqueda tuvo como criterio la limitacion de estudios
publicados en los ultimos 10 afios en un contexto nacional e internacional y se incluyeron
investigaciones cualitativas y cuantitativas, siendo este estudio una contribucion al conocimiento
en esta area y en la exploracion de las experiencias y necesidades de las personas con TEA y sus
familias; a continuacion, se realiza un desglose de los antecedentes estudiados.

1. Importancia de la Investigacion Mixta (Albarracin, Hernandez y Caicedo, 2014):

Es pertinente sefialar, de manera inicial, que el documento consultado y puesto en
cuestion, corresponde a una revista virtual que estipula como objetivo analizar la relacion entre
estrategias de afrontamiento y caracteristicas sociodemograficas en padres de nifios con TEA.
Ademas, se conoce que este estudio desarrolla una metodologia de corte mixto (cualitativa y
cuantitativa) con un enfoque de analisis descriptivo y pruebas de independencia; este estudio
tuvo un alcance de 31 padres en la ciudad de Bucaramanga, Colombia donde se obtuvo como
hallazgo que las madres asumen la mayor parte del cuidado, cuestion que impacta en lo personal
y lo econdmico, tornando relevante como las variables sociales condicionan las formas de

afrontar el TEA.
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De esta manera, la investigacion mixta se refiere a la combinacion de métodos
cuantitativos y cualitativos para abordar una pregunta de investigacion. En el contexto del TEA
(Trastorno del Espectro Autista), esta combinacion es fundamental para obtener una
comprension completa del impacto que tiene el diagndstico en las familias. La investigacion
cuantitativa esté prevista para proporcionar datos estadisticos que permitieran correlacionar
variables, como las caracteristicas sociodemograficas y las estrategias de afrontamiento de los
padres, aunque de este tipo de investigacién no se encontraron cifras exactas que pudieran ser
relacionadas con la poblacion del TEA o su algoritmo. Mientras que, en la investigacion
cualitativa se ofrece una mirada mas profunda, permitiendo conocer las experiencias personales,
emociones Yy vivencias que no se pueden medir de manera numérica, pero que son cruciales para
comprender como las familias enfrentan la crianza de un nifio con TEA.

2. Impacto del Estrés (Martinez y Bilbao, 2008; Campbell-Araujo y Figueroa, 2001):

En esta busqueda bibliogréafica, particularmente en este articulo investigativo, se
identificé que su objetivo principal era explorar cbmo un hijo con TEA afecta la dinamica
familiar; asimismo, se evidencia que es un estudio de corte cualitativo desde la teoria sistémica
que expone hallazgos como el estrés, la frustracion y tension constante en los contextos
familiares, ademas de fundamentar la necesidad de apoyo psicosociales en dichos grupos
sociales. En suma, para alcanzar los hallazgos mencionados, se identifica otro objetivo dentro del
articulo investigativo direccionado a conocer la percepcion de los padres sobre el impacto del
TEA.

Para llevar a cabo la recoleccion de la informacion, las autoras del articulo investigativo
realizaron la implementacién de la técnica de entrevista abierta, la cual contd con la participacion

de 15 padres que tienen hijos con diagnéstico de TEA. Asi pues, como se habia evidenciado
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(estrés elevado, diagnosticos tardios y ausencia de acompafiamiento profesional) arrojaron como
resultado la importancia de reafirmar un diagnéstico temprano y el acompafiamiento de
profesionales.

La documentacion analizada permitio trazar una linea base de comprension sobre como
los padres de nifios con TEA experimentan niveles elevados de estrés en comparacion con padres
de nifios sin discapacidades o con otro tipo de capacidades diversas. Este estrés puede surgir de
diversas fuentes, como el manejo diario del comportamiento del nifio, las preocupaciones por el
futuro, las dificultades para acceder a recursos adecuados y la falta de apoyo social. Se refleja en
este estudio investigado, que el estrés cronico puede tener efectos negativos en la salud mental y
fisica de los padres.

3. Estrategias y Agotamiento Familiar (Garcia, Becerra y Espin, 2012; Avila y Soliz,

2006; Imperatore et al., 2020):

En el documento consultado para comprender un poco las estrategias que podria
implementar cada familia, se identifico que es un articulo medico e investigativo el cual tiene por
objetivo identificar el impacto psicosocial del autismo en la familia. De igual manera, es un
estudio de corte mixto (cualitativo — cuantitativo) que expone técnicas y herramientas como
entrevistas, genograma y escalas aplicados a seis familias, obteniendo como hallazgo principal
que el 100% de las familias investigadas presentan agotamiento fisico y psicologico, el 83%
depresion y aproximadamente la mitad de las familias viven en crisis severas.

Este estudio revela como el TEA afecta la cohesion familiar y confirma la urgencia de
estrategias de apoyo integral. Es asi, como se recogié que existen estrategias clinicas que utilizan
cuestionarios basados en la teoria de la mente, los cuales exploran como la edad mental de los

nifios con TEA impacta en las dindmicas familiares. Los padres y otros miembros de la familia
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pueden enfrentar un agotamiento emocional y fisico debido a la constante atencion y cuidado que
requiere un nifio con TEA; también destacan que muchas familias de nifios con TEA
experimentan depresion y ansiedad debido al estrés prolongado y la falta de recursos. Se amplia
la idea, ademas, al sefialar que las interrupciones en la rutina diaria, la estigmatizacion social y la
falta de comprensién de las necesidades del nifio generan sentimientos de tristeza, frustracion y
una fuerte necesidad de apoyo familiar y social.

4. Enfoques Terapéuticos y Educacionales (Arroyo, 2019; Vazquez, Vila y Tamayo,

2017):

Desde este rastreo puntual, se recogen varios estudios tales como: tesis magister y
articulo de investigacion, los cuales enfocan su trabajo a explorar la competencia emocional
expresiva en personas con TEA orientado a las familias al desarrollo de la comunicacion. Este
estudio responde a un corte cualitativo-comparativo complementado con técnicas como
entrevistas, observacion y cuestionarios. Su hallazgo principal radica en que a partir de la
identificacion de emociones se aporta comprension sobre estas lo cual resulta clave para disefiar
estrategias de apoyo socioemocional, asi como el refuerzo en la comunicacién se plantea como
un eje central en el desarrollo infantil.

Es por ello por lo que, considerar el autismo como un trastorno, conlleva a la necesidad
de adaptar los enfoques terapéuticos y educativos, resultando fundamental que estos enfoques
aborden tanto los aspectos afectivos como cognitivos del nifio, lo que podria incluir terapias
conductuales, apoyo emocional y métodos educativos individualizados. Estos enfoques
integrales se direccionan hacia una ayuda a los nifios en pro de mejorar su capacidad de

adaptacion y a reducir el impacto negativo del TEA en su desarrollo.
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A partir de los estudios desglosados, se identifica la creacién de un manual dirigido a
padres y profesionales, el cual ofrece estrategias personalizadas para la gestion del Trastorno del
Espectro Autista. Sin embargo, en la basqueda documental, no se hallaron documentos oficiales
en el contexto local que indiquen que, en los centros de atencidn disponibles, se entregue a
familias algun tipo de guia o material que facilite la creacion y aplicacion de estrategias efectivas
para la convivencia con el TEA, evidenciando con ello que, este tipo de recursos no es de facil
acceso para las familias ya que su existencia no es ampliamente difundida ni respaldada por las
instituciones que atienden a personas con este diagndstico en el municipio. Observacion de
Sentimientos (Araguz, 2013):

En este rastreo, subraya la importancia de la observacion sistematica de las expresiones
emocionales de los nifios con TEA, dado que muchos nifios con este trastorno poseen
dificultades para expresar sus sentimientos verbalmente, la observacion cuidadosa de sus
emociones no verbales (como la ira, tristeza, alegria y miedo) es esencial. Estas observaciones
permiten a los profesionales y a las familias comprender mejor el mundo emocional del nifio y
proporcionar una respuesta adecuada a sus necesidades, convirtiéndose entonces en un factor
fundamental para los cuidadores vinculados a esta investigacion ya que, desde la observacion
crearon e implementaron estrategias enlazadas a las necesidades emocionales de sus hijos.

5. Perspectiva Critica y Musicoterapia (Montero-Martinez, 2015, 2022; Rios y Castafio,

2014):

El documento que finaliza este ciclo de rastreo documental es un articulo reflexivo que
evalla la musicoterapia en familias con TEA, la cual se apoyd en una reflexion basada en
experiencias clinicas donde se hallé que la musicoterapia mejora la comunicacion, la interaccién

social y reduce el estrés familiar, ofreciendo con ello, una alternativa accesible y efectiva para las
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familias con pocos recursos. Esta perspectiva, aplica el enfoque de la musicoterapia como una
estrategia util para las familias con menos recursos; la musicoterapia no solo ayuda a los nifios
con TEA a mejorar habilidades como la comunicacion y la interaccidn social, sino que también
reduce el estrés familiar al ofrecer un espacio para la expresién emocional y la conexion dentro
de la familia, ademas, la musicoterapia puede ser un recurso accesible y efectivo para fortalecer
la dindmica familiar.

De esta manera, el analisis revela que las estrategias de afrontamiento de los
padres se ven afectadas por factores socioeconémicos, culturales y demogréaficos. Segin la OMS
(2023), la prevalencia del autismo varia y muchos paises de ingresos bajos y medianos ain no
tienen datos precisos. Este proyecto pretende contribuir al desarrollo de estrategias adaptadas a
las condiciones especificas de cada familia en el Municipio de Tulua. A partir de los
antecedentes presentados, se puede generar una reflexion sobre la complejidad y la
multifaceticidad del impacto del Trastorno del Espectro Autista (TEA) tanto en las personas
afectadas como en sus familias. La revision documental revela varios puntos clave que invitan a
pensar en el TEA desde un enfoque integral que considere las dimensiones sociales, emocionales

y culturales involucradas.

— La importancia de la intervencion temprana y personalizada:

Los estudios resaltan la eficacia de las intervenciones tempranas, como lo
demuestran las investigaciones de Gutiérrez (2014) y otras, que abogan por la personalizacién de
las estrategias terapéuticas. Esto sugiere que no hay una "solucion Unica" para el TEA, sino que
cada nifio y familia necesita un enfoque adaptado a sus caracteristicas individuales, desde la

practicidad del conocimiento situado. En este sentido, la personalizacion y la atencién temprana
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se presentan como factores cruciales para mejorar el desarrollo y la calidad de vida de los nifios

con TEA.

— El rol central de la familia en el proceso terapéutico:

La participacion activa de las familias es un tema recurrente en los documentos
estudiados, como lo sefialan tanto Albarracin, Hernandez y Caicedo (2014) como Vazquez, Vila
y Tamayo (2017). Esto indica que el apoyo emocional, educativo y social brindado por los
padres es determinante para el éxito de las intervenciones terapéuticas. Ademas, se destaca que
las familias no solo se enfrentan a desafios relacionados con el manejo del TEA, sino también a
problemas psicosociales derivados del estrés y la estigmatizacion, lo que subraya la necesidad de

un enfoque mas holistico que también considere el bienestar de la familia.

— La experiencia del estrés y agotamiento familiar:

El estrés elevado de los padres, documentado por Martinez y Bilbao (2008) y
otros, revela una de las consecuencias méas profundas de la convivencia con el TEA. Este estrées
no solo esta asociado a los desafios del dia a dia, sino también a la falta de recursos, la
incomprension social y, en muchos casos, la estigmatizacion del trastorno. Las estrategias de
afrontamiento, que estan influidas por factores socioculturales y econdémicos, son fundamentales

para mitigar el impacto de este estrés en la dinamica familiar y la salud mental de los padres.

— La estigmatizacion y la discriminacion:

El andlisis de la estigmatizacion hacia los nifios con TEA y sus familias,
planteado por autores como Imperatore et al. (2020) y Montero-Martinez (2015), pone de relieve
una de las barreras mas significativas en la integracion social y escolar de estos nifios. A
menudo, las familias deben enfrentarse no solo a las dificultades inherentes al trastorno, sino

también a los prejuicios y a la falta de comprension de la sociedad en general. Este aspecto
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enfatiza la necesidad urgente de generar sensibilizacion, formacion y apoyo social para reducir la

estigmatizacion y promover la inclusion de las personas con TEA.

— Ladiversidad en el enfoque terapéutico:

La mencién de la musicoterapia y otros enfoques alternativos, como la
observacion sistematica de los sentimientos de los nifios (Araguz, 2013), resalta la importancia
de explorar diversas herramientas terapéuticas que puedan ser tiles en funcién de los recursos
disponibles y las particularidades de cada familia. La musicoterapia, por ejemplo, se presenta
como una estrategia accesible y efectiva para reducir el estrés y promover un ambiente
equilibrado en la dinamica familiar, lo que resalta la necesidad de incluir terapias
complementarias en el manejo del TEA.

En conclusion, la reflexion sobre estos antecedentes sugiere que la intervencion
en el TEA debe ser integral, personalizada, centrada no solo en el nifio, sino también en las
necesidades emocionales y sociales de la familia. En resumen, la investigacion cientifica es
crucial para continuar desarrollando estrategias adaptadas, pero es igualmente importante
trabajar en la reduccion de la estigmatizacion social y en la mejora del apoyo a las familias en
todos los niveles. Ademas, la integracion de enfoques alternativos y la adopcion de modelos de
investigacion mixta pueden enriquecer la comprension del TEA y contribuir a mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas y sus familias, aspecto que se percibe un tanto ausente en lo
local, por la falta de cifras que permitan definir con precisién la cantidad de poblacion con TEA
y los niveles que tiene las personas Dx con este trastorno.

Desde el Trabajo Social

Desde la busqueda tedrica, en relacién con el TEA y el Trabajo Social, se

identifica segiin Raya, y Caparros (2014) que, en los contextos de escasez de recursos, el
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acompafiamiento se erige como una estrategia fundamental del Trabajo Social para abordar las
necesidades sociales, promoviendo habilidades y capacidades como la resiliencia y la autonomia
de individuos y comunidades (p. 84). Convirtiendose asi, en un acompafiamiento social como
metodologia de enfoque relacional, pues uno de los objetivos de la intervencién desde la
profesion disciplina es trabajar sobre las capacidades que ya poseen las familias para su posterior
fortalecimiento y desde alli estas familias puedan, por sus propios medios, promover el equilibrio
dentro de la organizacion familiar.

Consecuentemente, Santiago, L (2018) expone que los Trabajadores Sociales
ejercen como agentes de cambio quienes hacen énfasis en la comprension de los procesos y
estructuras sociales, para asi, intervenir en problemas, particularmente del tema de investigacion,
de insercidn social en pro del mejoramiento de la calidad de vida de individuos y sus familias,
ademas de trabajar por la visibilizacion de la labor esencial en la proteccion y promocion de los
derechos de los nifios con TEA y sus familias, brindando intervencion efectiva y apoyo en la
diversidad (p. 219).

Finalmente, Chuchuca, M. (2017) plantea que el profesional en Trabajo Social
desempefia un papel clave en la intervencién con nifios con TEA y sus familias, pues se traza un
proceso de autonomia e independencia a través de funciones variadas como coordinacion de
servicios, investigacion y apoyo familiar (p. 55). Es asi, que se establece el eje central de la
investigacion, pues desde el rol del Trabajo Social, se propone, en primer lugar, visibilizar una
problematica que impacta a una poblacidn especifica; en segundo lugar, exponer el panorama
actual de atencion institucional; y finalmente, evidenciar como este escenario representa un

campo de accion prioritario para la intervencion desde esta profesion disciplina.
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La revision documental, revelé una creciente evidencia sobre la efectividad de
intervenciones tempranas y personalizadas, asi como la importancia de la participacion familiar
en el proceso terapéutico. Sin embargo, también se identific una brecha, en la revisién, sobre
estrategias de apoyo para las familias con nifios que presentan el TEA, y la necesidad de abordar
la estigmatizacion y discriminacion hacia estos. En conclusion, los antecedentes evidencian que,
aunque existe una amplia produccion investigativa sobre el TEA, en Colombia persisten vacios
relacionados con la generacidn de recursos practicos para las familias y el acompafiamiento
institucional. De alli, surge el punto de ruptura de este estudio, que se centra en el aporte desde el
Trabajo Social, no solo como apoyo técnico, sino como acompariamiento relacional y
comunitario que fortalece a la familia como protagonista activa en el proceso de afrontamiento

del TEA.
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Justificacion.

Este proyecto subraya la necesidad de investigar la situacion del TEA en el
ambito municipal, dado que el conocimiento sobre este trastorno es limitado y, en consecuencia,
las familias no cuentan con rutas de atencion claras. Ademas, se percibe una escasa presencia de
entidades publicas o privadas que aborden de manera integral las necesidades tanto de los nifios
como de su entorno familiar. Por lo tanto, el objetivo de esta investigacion es visibilizar esta
problematica, que en muchos casos puede llevar a la disolucion de la familia debido a los
cambios y el estrés derivados del proceso de acompafiamiento de los nifios y nifias con TEA.

A traves de este estudio, se busca reconocer las estrategias que las familias han
implementado y sensibilizar sobre la importancia de realizar cambios que optimicen sus
dinamicas familiares y estilos de vida, priorizando la atencion al nifio o nifia, pero sin descuidar
el equilibrio y bienestar de la familia en su conjunto. La investigacion, también destaca la falta
de atencion integral en el municipio, contribuyendo a visibilizar el TEA como una necesidad
urgente que debe ser abordada por los gobiernos municipales.

Asimismo, este estudio es relevante desde una perspectiva socioeconémica y
cultural, ya que se sabe que existen pocas instituciones en el municipio que aborden el TEA
desde estos enfoques. El proposito de liderar procesos de apropiacion del conocimiento es
generar insumos conceptuales y datos que reflejen las realidades que enfrentan las familias en
Tulua, estos resultados servirdn como un recurso valioso para los profesionales del Trabajo
Social en su esfuerzo por proporcionar un acompafiamiento oportuno e integral a las familias.

Por ultimo, es pertinente sefialar que, desde el ejercicio profesional del Trabajo Social, se
hace indispensable priorizar procesos de intervencion sustentados en planes orientados al

fortalecimiento de las habilidades y herramientas parentales como estrategias de afrontamiento.
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Donde dichos procesos busquen garantizar una adecuada socioeducacion en las familias,
promoviendo a su vez el acceso a programas sociales que contemplen espacios de escucha,
grupos de apoyo, la consolidacién de redes de apoyo sociales e institucionales y de
acompafiamiento sélidas, sumando a este un componente psicosocial transversal que debe estar
presente en todas las acciones, promoviendo la inclusion desde un enfoque de derechos humanos
y buscando transformar progresivamente las percepciones y practicas de la sociedad frente al
TEA. De esta manera, esta intervencion no solo atiende las necesidades inmediatas de las
familias, sino que también contribuye a la construccién de entornos solidarios.

Es asi, como estas situaciones y experiencias dan cuenta de una problematica
social en un lugar particular, como lo es Tulua, Valle del Cauca. En este sentido, un problema
social se define como tal cuando afecta a ciertos grupos de la poblacion, trascendiendo lo
individual y convirtiéndose en una cuestion colectiva que requiere atencion y accion por parte de
la sociedad en general. En este contexto, se buscan soluciones colectivas y rutas 6ptimas para
prevenir su reproduccion o, al menos, mitigar sus efectos de manera progresiva. Por ello, se
convoco en este estudio a investigar los impactos relacionados con las necesidades de las
familias al implementar estrategias que ayuden a mitigar las dificultades asociadas con el
Trastorno del Espectro Autista (TEA), considerando los niveles socioecondémicos y culturales

propios de cada nucleo familiar.

Pregunta investigativa.

¢De qué forma los aspectos culturales y socioeconémicos se relacionan con las
formas de afrontamiento de cinco familias que tienen nifios con trastorno de espectro autista

TEA, en Tulua Valle del Cauca?
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Objetivos.

Objetivo General

Conocer los aspectos culturales y socioeconémicos que se relacionan con las
formas de afrontamiento de cinco familias que tienen nifios con trastorno de espectro autista
TEA, en Tulua Valle del Cauca.

Objetivos Especificos
- Describir las estrategias de afrontamiento implementadas por cada familia.

- Reconocer la incidencia de los factores socioecondmicos en la implementacion de las

estrategias de afrontamiento de cada familia.

- Explorar los aspectos culturales involucrados en las estrategias de afrontamiento que han
establecido cada familia.

Marco legal.

En concordancia con las miradas y perspectivas que se han abordado, es
imprescindible ahondar respecto a las respuestas desde la institucionalidad, desde el amparo
legal a los nifios y nifias con TEA y sus familias, desde el reconocimiento a las personas quienes
atienden y cuidan, desde la promocién y prevencion para el goce de los derechos de esta
poblacion que hace parte de nuestro territorio colombiano. Ahora bien, segun Sarasola (2024), el
marco legal es el conjunto de leyes, normativas y regulaciones vigentes en un pais o0 una region
en tanto en cuanto afectan al desarrollo de una actividad concreta o, en general, en la medida que
proporcionan seguridad juridica.

Es por ello, que se identificaron las principales normas vigentes relacionadas con
los nifios, nifias con TEA y sus familias, a partir de la mirada de los derechos humanos, la

inclusion escolar y la atencion desde el sector salud desde los afios noventa (fecha en que aparece
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ANTHIRQS), hasta la actualidad. Se describe someramente su contenido en relacion con el
diagndstico de TEA, las respuestas que ha tenido el Estado y las instituciones desde un marco de
los derechos humanos internacionales, nacional, y regionales desde el departamento del Valle del
Cauca, y municipio de Tulua. Siendo estos actores corresponsables en la atencion integral e
inclusiva con nifios y nifias con esta condicién como lo es el TEA.

Normativa Internacional

En la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006),
Convencidn sobre los Derechos del Nifio (1989) se presentan diferentes articulos que buscan
promover y asegurar la proteccion de los nifios con este tipo de diagndstico, Derecho a la salud,
Derecho a la educacion, y el Principio de no discriminacion. Estos derechos son aplicables a los
nifios y nifias con TEA en Tulua, asegurando su acceso a servicios basicos y proteccion contra la
discriminacion. Cabe resaltar, que en la Ley 12 de 1991, fueron ratificados y acogidos por
Colombia. Un elemento importante desde las normativas internacionales no solo ha buscado la
proteccion de los nifios con esta condicion, sino que han integrado el apoyo a las familias de
personas con estos diagndsticos. Estos articulos garantizan la inclusion y el bienestar familiar,
fundamentales para los nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Normativa Nacional Colombiana

Desde la normativa nacional, se debe iniciar con la Constitucion Politica de
Colombia (1991) ya que se presentan articulos para la proteccion de los derechos fundamentales
para la prevalencia de la dignidad humana, éste como principio rector de la constitucion, como
los derechos fundamentales de los nifios, incluyendo salud, educacién y proteccién. Ahora bien,
se debe resaltar que existen articulos, especificamente que habla de la prohibicion de la
discriminacion por cualquier motivo, incluyendo discapacidad. Por Gltimo, hace responsable al

Estado para garantizar la integracion social de personas con capacidades diversas.
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A partir de este grueso legal que busca garantizar la proteccion de los nifios y
nifias con esta condicion, se han desplegado diferentes leyes que buscan fortalecer la inclusién,
proteccion y el goce de los derechos fundamentales, como lo es Ley 361 de 1997, Ley 1098 de
2006 (Cddigo de la Infancia y la Adolescencia), Ley 1618 de 2013, Ley 115 de 1994 (Ley
General de Educacion). Estas regulan la integracion social de las personas con estas capacidades
diversas asegurando desde la normatividad el acceso a salud, educacién y rehabilitacion;
aspectos clave para los nifios y nifias con TEA en el Valle del Cauca, y puntualmente en el
municipio de Tulud.

Por otro lado, pretenden priorizar el interés superior de los nifios y nifias,
garantizando su desarrollo integral, salud y educacion. Estas leyes son fundamentales para la
atencion de nifios y nifias con TEA en Tulud. En este sentido, al intentar implementar y poner en
funcionamiento estas leyes y jurisprudencias sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, se hacen llamados al realizar ajustes razonables en salud, educacion y servicios
sociales. Por ultimo, otras leyes promueven la educacion inclusiva, garantizando que los nifios y
nifias con TEA reciban una atencidn educativa adaptada a sus necesidades.

Es interesante entender que hay diferentes leyes, sin embargo, se debe puntualizar
en una en particular como lo es la Ley 2278 de 2022 (Ley TEA), esta pretende Promover el
diagndstico temprano, la atencidn integral, la educacion inclusiva y el apoyo a las familias. Esta
ley es un pilar fundamental para el proyecto, ya que impone a las entidades locales a desarrollar
politicas especificas en torno a quienes se diagnostican con el TEA.

Normativa Regional y Local (Valle del Caucay Tulud)

Al adentrarnos al contexto legal desde el departamento y el municipio resultd ser

interesante al llevar a cabo un andlisis critico, sin embargo, se debe puntualizar en primer lugar
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respecto al Plan de Desarrollo Departamental del Valle del Cauca (2020-2023 y actualizaciones a
2025). Este plan incluye estrategias de inclusion social y atencién a poblaciones vulnerables,
incluidas las personas con discapacidad. Al llevar a cabo el rastreo, se encontr6 que, si bien se
observan estrategias, estas se ven parcialmente abordadas y ejecutadas por medio de programas y
proyectos. Al hacer la busqueda con profundidad, se pudo observar que desde la gobernacion del
departamento no se ha movilizado esfuerzos para el cumplimento, en este sentido, se logra
percibir que para abordar esta problematica de inclusion y la atencién a estos nifios y nifias se
hace por medio de la tercerizacidn para la prestacion de estos servicios.

En este sentido, es asi como se han articulado con entes privados desde el acceso
a la salud, el acceso a tecnologias para la inclusion en la educacion publica, y algunos procesos
de formacion a docentes en temas desde la inclusion escolar. Sin embargo, esto queda corto para
lograr una atencion y apoyo para las familias, ya que no se registran estrategias integrales para el
acompafiamiento para disminuir los impactos en los espacios familiares. Lo anterior, nos remite
entonces al contexto del municipio de Tulud, es por ello por lo que se llevd a cabo una lectura
rigurosa para lograr evidencias de estrategias, programas y proyectos que aborden esta necesidad
latente de atencion integral a nifios y nifias con TEA. En el Plan de Desarrollo Municipal de
Tulua (2024-2027), no se encontrd incluida alguna estrategia ni en el disefio en el documento, y
mucho menos en su ejecucion.

Se debe clarificar, que, en las lineas de inversion y programas desde la linea
social, e inclusion se presentan, por un lado, la construccion de andenes para personas con
movilidad reducida, espacios para atencién a adultos mayores, y centros de atencion a personas
con discapacidades, sin embargo, no se encontré mayor ampliacion de esta informacion, o para

que personas en especifico van destinadas. A pesar del robusto marco legal tanto internacional
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como nacional que reconoce los derechos de los nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) y sus familias incluyendo instrumentos como la Convencidn sobre los Derechos del Nifio,
la Ley 1098 de 2006, y més recientemente, la Ley 2278 de 2022 (Ley TEA) se evidencia una
gran brecha entre la legislacién y su implementacion real en los niveles regional y local.

En cuanto al caso especifico del Valle del Cauca y el municipio de Tulud, pone en
evidencia una preocupante desconexion entre el andamiaje legal y las acciones institucionales
efectivas. Aunque se identifican planes departamentales que mencionan la inclusion, estos se
ejecutan parcialmente mediante tercerizacion, sin un seguimiento claro ni estrategias que
aborden de forma integral las necesidades reales de los nifios y nifias con TEA y sus familias. A
nivel municipal, el panorama es ain mas critico: el Plan de Desarrollo de Tulua (2024-2027)
omite completamente esta problematica, lo cual refleja una falta de voluntad politica y de
sensibilidad frente a una poblacidn que requiere atencion especializada y urgente.

Este analisis deja claro que, si bien el marco legal existe y proporciona una base
solida para la garantia de derechos, el verdadero desafio esta en la implementacion,
visibilizacidn, articulacién interinstitucional y asignacién de recursos, que permitan una atencion
integral, inclusiva y continua. Es indispensable que las autoridades locales asuman su
corresponsabilidad y disefien politicas publicas concretas, con enfoques diferenciales, que
promuevan no solo la inclusion educativa y el diagndstico temprano, sino también el

acompafiamiento familiar y comunitario.
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Metodologia

El proceso metodoldgico es considerado como la estructura que sostiene y dirige una
investigacion en particular. En el caso del presente estudio se retoma a Hernandez, Fernandez, &
Baptista, (2014) que definen la metodologia como el conjunto de métodos, técnicas y
procedimientos que se utilizan para investigar un fenémeno, con el fin de obtener los datos
necesarios para alcanzar los objetivos del estudio, (pp. 4-5). De este conjunto se describe el
enfoque, el tipo de investigacion que lo compone, las técnicas e instrumentos utilizados y las
categorias de analisis definidas para este estudio.

Enfoque.

En cuanto a la metodologia, esta investigacion se desarrollo desde un enfoque cualitativo,
en coherencia con los objetivos propuestos para el proyecto. Desde este enfoque, se logro
obtener descripciones detalladas sobre las caracteristicas y dindmicas de la problematica social
que enfrentan las familias con hijos diagnosticados con TEA en el municipio de Tulua, Valle del
Cauca. El objeto de estudio se centrd en las estrategias de afrontamiento implementadas por
cincos familias considerando como inciden en su vida cotidiana.

La recoleccion de informacion se realizo de manera individual con cada familia, lo cual
facilité un acercamiento profundo a sus préacticas, discursos, perspectivas e ideales construidos
en torno a su realidad. Posteriormente, a partir del analisis colectivo de estos relatos, fue posible
identificar como la institucionalidad municipal (a través de politicas publicas, programas y
proyectos) ha respondido a esta problematica, ya sea mediante apoyos concretos,

acompafiamiento y escucha o, en algunos casos, desde la ausencia y omision de la atencidn.
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Técnicas e instrumentos.

En este orden de ideas, se utiliz6 un estudio de caso, esto por el nimero de familias que
se abordaron, entendiendo que es una muestra pequefia al cual se investigo detalladamente. Esto,
gracias al interés desde los objetivos que se han planteado empiricamente donde se establecen
conexiones e incidencias, en cuanto a los niveles de los diferentes recursos que poseen las
familias al abordar y sobrellevar situaciones estresantes que seran transportadas implicitamente
hacia los nifios. En cuanto al enfoque y las herramientas metodoldgicas para la recoleccion de
informacidn, es fundamental resaltar el elemento que se pretende investigar. Este proyecto se
enmarco en un enfoque cualitativo, en combinacion con el disefio metodologico de estudio de
caso.

Por lo anterior, es importante sefialar que no se busca la representatividad de la muestra,
sino una profundizacion en la informacidn recolectada, con el fin de realizar un analisis detallado
y significativo posteriormente. Bajo este panorama, como se menciono anteriormente, esta
metodologia se llevd a cabo a partir de un estudio de caso, teniendo en cuenta el enfoque
cualitativo, ya que segun Stake (1998), En el estudio cualitativo de casos se aprecia la
singularidad y la complejidad de su insercion en sus contextos, su interrelacion con ellos. Es
decir, que desde el enfoque se aspira a conocer desde cada uno de sus contextos como han
construido desde sus recursos las estrategias familiares para lograr una atencion desde sus
capacidades hacia los nifios.

Por ello, se resalta la pertinencia de este enfoque ya que, como lo plantea Stake (1998),
este tipo de investigacion permite abordar la complejidad inherente a un fendmeno particular,
reconociéndose como un sistema integrado y significativo en su contexto. Segun el autor, “se

estudia un caso cuando tiene un interés muy especial en si mismo; se busca, ademas, el detalle de
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la interaccion con sus contextos ” (Stake, 1998, p. 16). En este sentido, el estudio de caso no
persigue generalizaciones amplias ni la comprobacion de hipotesis replicables, sino una
comprension profunda, detallada y contextualizada del caso en cuestion.

Desde esta perspectiva, la eleccion metodoldgica responde a la necesidad de interpretar
fendmenos educativos (o sociales, segun sea el caso) desde una mirada holistica, reconociendo la
singularidad del entorno y la subjetividad de los actores involucrados. La riqueza del estudio de
caso radica precisamente en su capacidad para revelar significados situados, capturar dindmicas
complejas y ofrecer una comprension densa del fendmeno, lo cual seria dificil de lograr mediante
metodologias mas estructuradas o cuantitativas.

En consecuencia, prevalece la profundidad analitica sobre la comprobabilidad,
asumiendo que el conocimiento generado tiene un valor interpretativo y transferible mas que
estadisticamente generalizable. Esta decision metodologica permitira atender no solo a los
hechos observables, sino también a los sentidos, percepciones y experiencias que emergen en la
interaccidn constante entre los sujetos y sus contextos, elementos clave para comprender la

realidad estudiada del TEA desde una mirada cualitativa e interpretativa.

Por otro lado, es necesario resaltar que del estudio de caso se obtienen dos puntos
fundamentales para el desarrollo de la investigacion los cuales responden a las descripciones y
las interpretaciones que se obtienen de otros, en este caso las familias, entendiendo que el caso
no serd visto de la misma manera por la totalidad de sujetos. Por ello, méas de lo que se puede
observar, de manera personal, otros lo observan o lo estan observando, y la técnica mas
pertinente para descubrir y reflejar esa multiplicidad de visiones es la entrevista

semiestructurada, la cual permitio llegar hasta esas multiples realidades. Dicho lo anterior, se
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clarifica que esta técnica es la privilegiada, en la aplicacion de este estudio, gracias a esa
recoleccién de informacidn que permite ser situada en el paradigma interpretativo.

Simultdneamente, para que esta técnica se pudiera ser ejecutada de manera oportuna y
eficaz, fue prudente crear una guia de entrevista que vaya instituida respecto a los objetivos que
orientan esta investigacion. Ademas, y como ya se menciono, la semi estructuracion permitio
Ilegar a esas multiples y diversas realidades desde preguntas base que pudiesen ser replanteadas
0, puedan generar la creacion o eliminacién de otras, a través de la vivencia y experiencia que
presenten las familias. En este proceso, la observacion resulta primordial para que esta técnica
tuviese éxito, sin embargo, fue necesario de otras caracteristicas para poder decir que se realizd
una entrevista a un estudio de caso.

De esta manera, tal como lo plantea Sanchez & Maldonado (2005), “En ella se utiliza la
técnica de observacion porque para que haya entrevista es necesario que exista contacto
interpersonal, didlogo y observacion de fendmenos naturales, socioeconomicos y culturales que
se expresan en la relacion entre profesional y la persona entrevistada” (p. 2). Es decir, se necesitd
de ese contacto mas intimo con la persona, en este caso con las familias, para que se dieran otros
talantes que permitieran esa interpretacion de aspectos socioecondémicos y culturales que
influyen en la reestructuracion de una familia a partir de la presencia de un diagnéstico como el
TEA. En suma, es necesario recordar que esta técnica no solo fue aplicada desde las
percepciones de la vivencia familiar en su contexto inmediato, sino que se le dio un enfoque a las
respuestas que son facilitadas desde la institucionalidad frente a las situaciones y dificultades que
estas familias puedan presentar.

Por ultimo, y después de la construccidn de la guia de preguntas, fue necesario

comprobar la pertinencia de esta para realizar el debido trabajo de campo con estas familias en
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los contextos ya mencionados. Luego, se ejecutd el procesamiento de datos y la identificacion de
patrones y acciones reiterativas, a fin de llevar a cabo un analisis de dichos datos de una manera
solida que pudiera dar cuenta, que, en esa recoleccion de informacion, se vieran reflejados los
objetivos y el objeto de estudio seleccionado para, finalmente, hacer la relacion entre los datos
tedricos y la postura de las investigadoras respecto a lo investigado y su proceso. Para el trabajo
de campo, se construyé un aproximado de 22 preguntas aplicadas en las entrevistas con el fin de
relacionar las experiencias propias de cada familia con los tres ejes planteados en la
investigacion.

Categoria de analisis

En este sentido, se entiende que el estudio de la particularidad y de la complejidad de un
caso singular, puede llevar a comprender su actividad en circunstancias importantes. Por ende,
conlleva a la construccion de categorias de analisis. Estas categorias responden a los objetivos de
la investigacion, tales como estrategias de afrontamiento y la influencia de aspectos
socioecondmicos y culturales. Dichas categorias estan relacionadas con las experiencias de vida
de las familias, abordadas desde una posicidn ética y respetuosa que deje como resultado la
contrastacion de la teoria que se ha expuesto con la realidad subjetiva de cada familia en funcion
de sus niveles socioecondémicos y culturales, y como estas influencian las respuestas frente al
diagndstico del TEA en el nifio.

La importancia de analizar estas categorias se fundamenta en el aporte que brinda a la
comprension profunda y contextualizada del TEA, un ejemplo de ello seria la contrastacion de la
teoria sobre el afrontamiento del TEA con la realidad vivida de las familias, permitiendo
enriquecer y ajustar teorias actuales, acercandolas mas a la diversidad de experiencias reales.

Esta retroalimentacion entre la teoria y la practica podria fortalecer tanto la comprension
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académica como la aplicacion préctica de los conocimientos. De igual manera, el anélisis
permite posicionar a la familia como protagonista de las estrategias que implementan, brindando
con ello, herramientas para manejar de manera adecuada los desafios que enfrentan y el
mejoramiento del bienestar de la familia en general.

Criterios de inclusion

Los criterios de inclusién que se estipularon para esta investigacion estuvieron
considerados para que garantizaran la relevancia y especificidad de los resultados en relacién con
el contexto local, en este caso el municipio de Tulug, Valle del Cauca, Colombia. En primer
lugar, se rastrearon y seleccionaron familias pertenecientes al municipio con el objetivo de
asegurar que las experiencias y estrategias de afrontamiento fueran representativas respecto a la
realidad sociocultural de la comunidad estudiada. Asimismo, se consider0 indispensable que las
familias incluidas en el estudio tuvieran, en su nucleo familiar, un hijo diagnosticado con
Trastorno de Espectro Autista TEA, y que dicho diagndstico hubiera sido emitido por un
profesional de la salud debidamente capacitado para ello.

Este criterio fue esencial para garantizar que las experiencias de las familias participantes
estuvieran directamente relacionadas con un diagndstico especifico, el TEA. Esto proporciond
una base solida para el analisis de las respuestas de las familias frente a dicho diagnostico. La
aplicacion de estos criterios de inclusion no solo aseguro la coherencia y pertinencia de los datos
obtenidos, sino que también limit6 el alcance de la muestra, permitiendo una interpretacion mas
precisa y especifica de las dinamicas familiares asociadas al TEA en el municipio de Tulua,

Valle del Cauca.
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Organizacion de Informacién

En el proceso de entrevistas a las cinco familias se encontraron similitudes, diferencias,
que permitieron recoger una informacion global que dio cuenta de cada experiencia afrontando el
TEA en el ambito familiar, socioeconémico, y cultural. Para lograr alcanzar el nimero de la
muestra que se habia propuesto, pasaron casi 12 meses para encontrar las familias que faltaban,
que eran dos. Es relevante destacar que coincidencialmente, en estas dos Gltimas entrevistas, se
obtuvieron resultados relevantes en términos de como el tener a disposicion algunos factores, no
aliviana las situaciones estresantes y vicisitudes de la realidad con que se enfrentan
cotidianamente estas familias, sino que permite hacer un analisis y reflexion acerca del cémo
incluso tener algunas ventajas de tipo econdmica y social no prescriben un panorama alentador,
mas bien como poco a poco el pensarnos desde la individualidad y las singularidades deja a
merced a poblaciones que requieren de todo un andamiaje colectivo interinstitucional para que
paulatinamente se logre una transformacion de sociedad mas iguales.

Experiencia Etnografica

Tal como se menciond previamente, el ejercicio de seleccion cuidadosa de las familias
permitid centrar el analisis en experiencias que estan directamente relacionadas con los desafios
y estrategias de afrontamiento derivados del diagnostico del TEA. A través de este proceso, se
buscé obtener una vision holistica y contextualizada de las experiencias de las familias,
reconociendo sus particularidades y el contexto sociocultural en el que estan inmersas.

En concordancia, en el ejercicio del reconocimiento del otro, una experiencia de vida
puede ser manifiesta en la observacion de patrones, formas de percibir la realidad y modos de ser
y estar en el mundo. En este contexto, a través del trabajo etnografico, se comenzo6 un proceso

gradual de acercamiento, recolectando informacion sobre las experiencias de vida de cinco
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familias de Tulud, Valle del Cauca. Para ello, se utiliz6 la técnica de entrevista semiestructurada,
que constd de veintiuna preguntas divididas en tres ejes tematicos, las cuales sirvieron como guia

para establecer un vinculo con las personas entrevistadas.
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2. CAMINANDO ENTRE IRIS

Marco tedrico

Estrategias de afrontamiento: Experiencias de las familias / estrategias.

El presente proyecto de investigacion se nutre de una variedad de fuentes y corrientes
tedricas que permitieron construir una mirada comprensiva y contextualizada frente a las
estrategias desarrolladas por las familias con un nifio (a) con TEA. Esta diversidad tedrica no
s6lo respondio a la necesidad de comprender un fenémeno complejo desde mdltiples aristas, sino
que también favorecié a la construccion de categorias de analisis que no se limitaran a una vision
reduccionista del diagndstico del TEA, sino que incluyen aspectos sociales, emocionales,
culturales y estructurales que atraviesan la experiencia familiar.

Es asi, que, a lo largo del proceso, se recurrié a marcos conceptuales provenientes de
disciplinas como, la Psicologia, la sociologia, la pedagogia y los estudios de la dinamica y
estructura familiar, discapacidad, e inclusion etc., lo que permitio establecer una base sélida para
interpretar las practicas, discursos Yy significados que emergieron en el trabajo de campo
realizado.

En este sentido, la articulacion de estas corrientes fue clave para no asumir un enfoque
nico o cerrado, sino para abrir la posibilidad de un andlisis mas plural, sensible a la complejidad
de la vida cotidiana de las familias participantes. Asi, la teoria no solo sustentd la comprension
de las estrategias familiares, sino que también permitié establecer relaciones entre lo individual y
lo estructural, entre las vivencias particulares y los marcos sociales que las condicionan. De esta
forma, el didlogo entre teoria y practica se convirtié en un eje fundamental para la interpretacion

critica y situada del fendmeno investigado. Por Gltimo, es necesario destacar que los conceptos y
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teorias se presentan de acuerdo a los objetivos planteados, y lo que se espera abarcar a partir de
estos.

Teniendo en cuenta lo anterior, se encontrd en primer lugar el concepto de resiliencia, ya
que se pretende establecer una vision de las practicas propias y mecanismos de atencion de cada
familia al afrontar un diagnéstico de TEA. De esta manera, nos encontramos con las formas de
afrontamiento que las familias deben asumir y deben activar para responder a esas necesidades
sociales, econémicas y culturales que conlleva el diagnéstico de TEA. En este orden de ideas,
debemos entender que “Es relevante entonces el estudio del constructo de estrategias de
afrontamiento ya que a diario nos encontramos en una constante toma de decisiones sobre
diversas situaciones de conflicto que requieren de ciertas habilidades para la adecuada resolucion
de problemas” (Izquierdo, 2020, p. 7). Un ejemplo de algunas estrategias para afrontar
situaciones de estrés en las familias nos conduce a los niveles de resiliencia.

Este término desde las ciencias sociales segun Uriarte D. (2014), que retoma a Rutter,
(1993), Werner, (2003), lo caracterizan como la capacidad que tienen las personas para
desarrollarse psicologicamente sanos y exitosos, a pesar de vivir en contextos de alto riesgo,
como entornos de pobreza y familias multiproblematicas, situaciones de estrés prolongado,
centros de internamiento, etc. Se refieren tanto a los individuos en particular como a los grupos
familiares o colectivos que son capaces de minimizar y sobreponerse a los efectos nocivos de las
adversidades y los contextos desfavorecidos y deprivados socioculturalmente, de recuperarse tras
haber sufrido experiencias notablemente traumaticas.

Teniendo en cuenta ello, y ubicandonos en el filial, la resiliencia se podria referir a la
capacidad de las familias de adaptarse, recuperarse y crecer frente a situaciones adversas. Por

otro lado, la crianza de un nifio con autismo es una experiencia que presenta desafios
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significativos para las familias, ya sea por las capacidades de gestionar estas situaciones, o las
pocas herramientas y recursos a su disposicion que en ocasiones pasan las familias para
sobrellevar este diagnostico desde su cotidianidad. Cabe resaltar, que esta capacidad no se
delimita unicamente en la familia, sino que, al entablarse una relacién con las redes de apoyo
externas, se podria encontrar fortalezas en medio de las dificultades que puedan brindar caminos
para la autogestion.

En la variedad de estrategias que pueden desarrollar las familias para sobrellevar el TEA,
se contemplan las estrategias adaptativas positivas, que responde al apoyo que pueden recibir las
familias de otras familias que también atraviesan el diagndstico o, las desadaptativas negativas
que, para el presente estudio tienen mayor relevancia por dos motivos fundamentales, primero,
por el desconocimiento inicial de la familia sobre el trastorno y su reaccion negativa frente al
hecho, y, segundo, por el nimero de hijos presentes en el nicleo familiar. Pues las estrategias
son moduladas no solo por factores emocionales o psicoldgicos, sino también por condiciones
estructurales y contextuales que inciden directamente en su organizacion cotidiana. (Garcia, y
Gago-Galvagno, (2025), p. 7).

En este sentido, un factor que influye significativamente en el tipo de estrategias
utilizadas es la cantidad de hijos dentro del nacleo familiar, pues a mayor nimero de hijos, los
padres y madres tienden a utilizar con mas frecuencia estrategias evitativas, lo que implica
reprimir o postergar la expresion emocional como mecanismo para manejar el estrés (Garcia, y
Gago-Galvagno, 2025, p.7). Por ello, la multiplicidad de responsabilidades asociadas al cuidado
de varios hijos, sumado a las demandas especificas que implica el TEA, puede generar un estado

de agotamiento constante, dificultando la organizacion de la vida cotidiana que reducen las
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posibilidades de establecer rutinas saludables y sostenidas en el tiempo, lo que resulta
fundamental para el bienestar tanto del nifio o nifia con TEA como para el ndcleo familiar.

Por tanto, el analisis de las estrategias de afrontamiento no puede desligarse del contexto
familiar, social, educativo y de salud en el que estas se desarrollan, lo que refuerza la necesidad
de una mirada interpretativa y situada que permita comprender no sélo la capacidad individual de
la familia, sino el proceso dindmico que se condiciona por multiples ejes como lo emocional, lo
social, lo econdmico y lo cultural. Es de esta manera, que se puede interpretar que las estrategias
son una conducta de autoproteccion frente a la carga emocional excesiva que padecen las
familias que cuentan con recursos limitados de tiempo, energia y apoyo externo.

A su vez, se retoma la teoria de la mente que permite analizar la edad mental de nifios
con TEA, encontrando que el impacto psicosocial del autismo conduce a un agotamiento fisico y
psiquico en las familias. Se sefiala asi, la dificultad de los nifios con autismo para tomar
perspectiva de algun evento, pero con capacidades para recordar y recuperar, de una forma
adecuada, sus deseos, pensamientos y acciones pasadas. Esta, es una de las partes de lo que
explica la teoria de la mente respondiendo a una perspectiva conductual-funcional, donde los
nifios responden a ciertas pruebas para comprobar sus habilidades y capacidad de tomar
perspectiva.

Por otro lado, desde una perspectiva conductual y contextual, se considera de especial
importancia el papel de la historia partidaria entre el observado y el observador, esto en pro de
compartir experiencias relacionales que permitan distribuir funciones para dar adecuada
interpretacion de emociones y pensamientos del nifio. No obstante, una de las inexactitudes de
esta teoria, es que se les ha imposibilitado a los nifios autistas identificar los estados mentales de

los demas, ello por las falencias presentes en esta, otorgando la imposibilidad de que una persona
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autista se ponga en el lugar de otro por su caracter comportamental. “Tales problemas han
dificultado que las personas autistas se comporten de manera “adecuada” en el hogar y en la
escuela” (Montero, 2015, p. 9). En contraste, lo cognitivo se encuentra en declive por la
articulacion entre las explicaciones bioldgicas y los problemas comportamentales.

Teniendo en cuenta lo anterior, es necesario resaltar esa perspectiva conductual —
contextual que no solo afecta al nifio con autismo, sino también a su contexto inmediato, el cual
seria su familia. Para hablar desde la estructura y organizacion familiar, es pertinente definir
dicho concepto, pues para Minuchin (2009) la “estructura familiar es la produccion de cambios
en la conducta y los procesos psiquicos internos de los miembros de ese sistema” (p. 31). En
Colombia, un gran porcentaje de estas estructuras familiares estan compuestas por madre e hijos,
denominadas familias monoparentales. Por tal razon, cuando un hijo es diagnosticado con
Trastorno de Espectro Autista el miembro de la familia mas afectado es aquel que “responde a
los stress que se producen en otros lugares del sistema, a los que se adapta; y él puede contribuir
en forma significativa al stress de otros miembros del sistema” (Minuchin, 2009, p. 30).

Con esto, se atribuye la afeccion a la persona, quien esta de manera jerarquica como
cuspide de dicha estructura, que debe reorganizar la misma, a partir de las necesidades requeridas
por uno de los miembros del sistema. Como resultado, se evidencian los altos niveles de estrés y
ansiedad que afrontan las familias cuando deben reestructurar su sistema por la presencia de un
diagndstico como el TEA, que requiere de nuevos cuidados y tratamientos médicos, pues como
plantea Minuchin (2009) “El individuo influye sobre su contexto y es influido por éste por
secuencias repetidas de interaccion. El individuo que vive en el seno de una familia es un

miembro de un sistema social al que debe adaptarse” (p. 30). La adaptacion demanda de una
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respuesta activa que movilice las necesidades requeridas por ese miembro dentro de esa
estructura.

Es pertinente, ademas, precisar el rol del trabajador social en el proceso de
acompafamiento a las familias que conviven con el TEA. Por ello, y segin Quintero, (2012), el
acompafiamiento familiar es un proceso fundamental para fortalecer las competencias de las
familias al enfrentar los desafios y necesidades de sus miembros, a la par busca “fortalecer la
capacidad de las familias para cuidar y apoyar a sus miembros, especialmente aquellos con
necesidades especiales” (Quintero, 2012, p. 145). En este contexto, el rol del trabajador social es
fundamental, ya que debe establecer una relacion de confianza y respeto con la familia,
identificar las necesidades y fortalezas de esta, asimismo disefiar estrategias de intervencion
personalizadas y acompariar a la familia en su proceso de cambio y crecimiento.

Quintero, (2012) enfatiza que el trabajador social debe adoptar una postura de
"acompafiamiento reflexivo™, que implica escuchar activamente a la familia, reflexionar sobre las
dinamicas familiares, identificar patrones y estructuras de poder y, por ultimo, promover la
autonomia en la familia. En esta misma linea, el rol de trabajador social desde el
acompafiamiento familiar, segun Quintero, (2012), tiene como objetivos:

1. Fortalecer la cohesion familiar.

2. Mejorar la comunicacién y resolucion de conflictos.

3. Fomentar la participacion activa de todos los miembros.
4. Promover la inclusién y respeto a la diversidad.

En conclusion, se pretende conocer los aspectos socioecondmicos y culturales que se
asocian a esas formas de afrontamiento que reproduce cada una de las cinco familias a partir de

su campo social, econdémico y cultural, de su estructura familiar y redes de apoyo que de estos
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puedan surgir. Pues es necesario comprender, que la familia es esa primera institucion donde se
construyen esos campos que permiten sobrellevar situaciones como un diagnéstico de TEA. No
obstante, el Estado deberia suplir esas necesidades de atencién, tanto en lo econémico como en
lo salubre para que familias e individuos, que estan en una situacion de discapacidad, puedan
llevar una vida digna.

Factores socioecondmicos y culturales.

Asi pues, es necesario abordar conceptos que permitieran dar explicacion respecto a los
aspectos sociales, econdmicos y culturales, el cual fue teorizado bajo la mirada interpretativa y
critica del sociologo Bourdieu.

Amparan (1998), explica de manera sintética las teorias de los campos sociales,
mencionando que se distinguen en varios tipos de recursos que se ponen en juego en estos
campos (parte de una metafora espacial en la que se reconoce la fluidez del espacio social y el
papel de los actores en el campo) que dan cuenta, que el capital econdmico se encuentra
constituido por los recursos monetarios y financieros, el capital social conformado por los
recursos que pueden ser movilizados por los actores en funcion de la pertenencia a redes sociales
y organizaciones, como lo expuso Bourdieu, “diferencias residuales ligadas, grosso modo, a los
recursos que pueden reunirse, por procuracion, a través de las redes de ‘relaciones’ mas o menos
numerosas y ricas” (Bourdieu, 2001:16). Es por ello, que se ubicaba la existencia de un grupo o
una red duradera de relaciones sociales.

Bourdieu lleg6 a nombrar a varios de estos grupos como, por ejemplo, la familia. y, en
cuanto al capital cultural, lo define por las disposiciones y habitos adquiridos en el proceso de
socializacidn, es decir, en un estado objetivado, bajo la forma de bienes culturales, cuadros,

libros, diccionarios, instrumentos, maquinaria, finalmente en el estado institucionalizado que se
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pueden relacionar con un titulo escolar, (Bourdieu, 1987). Ahora bien, este campo social se
emplea bajo ciertas perspectivas entre ellas como lo menciona Amparén (1998), bajo un analisis
restos que se relacionan con el campo del poder en la medida en que dicho campo constituye la
fuente de las relaciones jerarquicas presentes dentro en todos los campos, se podria decir
entonces que es alli donde se presenta el conflicto y la tension por obtener los beneficios de estos
campos, donde se establece una relacion dialéctica entre una estructura ya dada, y como los
actores se hallan en movimiento entre la objetividad y la subjetividad que les permite actuar de
manera particular o individual regidos por parametros ya establecidos.

Asi pues, se entiende esta teoria en funcion de las adquisiciones de tipo social, economico
y cultural que permiten una vida en sociedad mas eficiente. Sin embargo, como lo establece
Bourdieu, la familia es el grupo por excelencia que brinda la produccion de estos capitales que
da cuenta de las clases sociales y sus capacidades tangibles e intangibles; entre quienes poseen o
no estos atributos que hacen que la vida diaria sea mas llevadera. Podriamos entonces
preguntarnos ;,como gestionan las familias que no tienen a su disposicion estos capitales, 0 como
logran sobrevivir, que sumado a estas realidades hay presencia de un miembro diagnosticado de
TEA? practicas que son propias de cada familia, que dan cuenta de la necesidad de la presencia
de una estructura que brinde maneras de amortiguar las carencias o0 no, con presencia de recursos
econdmicos, o articulaciones con organizaciones que abran caminos para que sean las familias
quienes tomen estas alternativas como medio de apoyo.

Ademas de no contar con niveles escolares que propicien un pensamiento mas
propositivo para lograr un ambiente familiar capaz de entender las condiciones del nifio. Por otro
lado, entendiendo que tienen un capital econdémico reducido, esto no les permitira acceder a

elementos que enriquezcan el conocimiento por medio de libros, o terapias con instrumentos
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musicales. Todo lo anterior, si no se logra articular estos capitales dentro del campo social
posiblemente llegue la frustracion o estrés familiar. Es en este contexto, que se establece la
desigualdad social, mediante los que son poseedores de estos recursos, y quienes deben buscar la
manera improvisada (a veces) para lograr sobrevivir bajo esta necesidad especifica como lo es un
nifio con TEA, sin contar con Estados y gobiernos que no atienden y promueven rutas de
atencion y apoyo para estas familias.
Es por ello, que no basta con tener una actitud de reparadora para su realidad sino, que
depende de unas estructuras; a esto menciona, Bourdieu (2000)
[...]JEn la inercia de las estructuras del capital se guarda una relacion de una parte con
dichas estructuras que se reproducen por lo general en el Marco instituciones y
disposiciones que son producto de la estructura del capital y por lo tanto estan adaptadas
a estas. Es alli donde hay una estructura que da distribucion de los diferentes tipos de
capital dadas en un momento determinado del tiempo, que corresponde a la estructura del
mundo social, esto es la totalidad de fuerzas que son inherentes y mediante los cuales se
determina el funcionamiento duradero de la realidad social y se distribuyen las

oportunidades de éxitos de sus practicas. (p. 131).
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3. UN CAMINO ROCOSO

Marco contextual

En cuanto al marco contextual de este proyecto, se entiende como el entorno
fisico, social, politico y cultural en el que se desarrolla la investigacion, tal como lo define la
RAE (2014) y lo plantean diversos autores, quienes destacan la importancia de identificar tanto
el “donde” como el “cuando” de la investigacion (Ortiz-Garcia, 2006). En este sentido, el estudio
se ubica en el municipio de Tulua, un territorio cuya realidad social, politica y cultural influye de
manera significativa en las experiencias de las familias que enfrentan el diagnéstico del autismo.

A lo largo de la investigacion, participaron cinco familias de este municipio, lo
que permitid obtener una vision cercana y realista de los retos que enfrentan los hogares en este
contexto particular. Asimismo, se pretende identificar las instituciones publicas y privadas que
brindan atencion a nifios con TEA, permitiendo entender como se articulan los servicios y
recursos disponibles para el diagnostico y tratamiento del autismo en la region. Por ultimo, la
investigacion se desarrollé durante los afios entre 2023 y 2025; lo que aporta una perspectiva
actual respecto si existe 0 no el acceso a estos servicios en Colombia y puntualmente en el
municipio de Tulud.

Ahora bien, teniendo en cuenta los elementos previos, el trastorno de espectro
autista en Colombia toma relevancia a fines del siglo XX con la creacion de la institucion
ANTHIROS, la cual, fue el primer centro de caracter privado en tratar los TEA fundado por la
psicologa Genoveva Morales en la ciudad de Bogota, Colombia. Asi pues, dicha institucion
nacio en 1988 bajo la influencia epistémica traida de los Estados Unidos, tal como lo afirma
Montero, (2022) “[...] el surgimiento del modelo biomédico y cognoscitivo comportamental en

Estados Unidos explica como dichos marcos epistémicos emergieron en Colombia a través de la
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institucion Anthiros” Con el objetivo primordial de reconocer a las personas que tenian este
trastorno, ya fuera en su entorno o en su propio ser. Sin embargo, no era lo Unico que buscaba la
institucién, pues retomando nuevamente a Montero, (2022) plantea que “[...] emergieron los
padres expertos en autismo en el ambito nacional y se construy6 nuestra nocion de sujeto autista,
por medio de marcos biomédicos y cognitivo-conductuales.” (p. 4)

A su vez, la presencia de Anthiros en Colombia permitié que el autismo pase de
ser algo que no se toma en cuenta, 0 no logra ser reconocido, a ser un trastorno clinico. En
consecuencia, el autismo, como muchas otras enfermedades o trastornos, no se les daba tal
calificativo clinico, debido a que el pais afronto desde la década de los 60s, hasta la actualidad,
un conflicto armado interno que produjo en la poblacion colombiana el miedo que no permitian
tener otro enfoque que no fuera sobrevivir a las continuas guerras y desplazamientos forzados
que dia a dia azotaban a las comunidades de este pais, perjudicando directamente a las familias
de escasos recursos. Dejando en dltimas un Estado desgastado que debia priorizar recursos, y
esta arista social, no estaba dentro de ello.

Asi mismo, en la época de los 80s, inicia en Colombia la guerra contra el
narcotrafico, guerra que estaba comandada por narcotraficantes que dirigian el poder econdémico
y politico de Colombia, en donde el municipio no era ajeno a ello; situdndose en el territorio
estos escenarios de violencia. Este contexto permitid, de alguna manera, que las familias con un
estatus econdmico favorable pudieran acudir a la institucién para tratar a estas personas como un
posible caso de TEA, mientras que las familias de escasos recursos debian prever como
sobrevivir en esta cultura del terror. De igual forma, se visibiliza que tanto lo cultural como lo

econdmico afectaba de manera directa y a nivel nacional, el reconocimiento del diagndstico en
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posibles pacientes con TEA, ademas de la forma en cémo las familias debian afrontar los
sintomas que aun eran desconocidos para ellos.

A causa de todo esto, la ciudad de Tulug, Valle del Cauca fue una de las que se
vio sumergida en estas guerras presentes en el pais y que dejaron como consecuencia la falta de
instituciones, de medios, de conocimiento sobre el TEA. En contraste, en Colombia en el afio
2015, se cred un proyecto de ley presentado por la camara ante el congreso de la republica,
proyecto que trataba del Sistema General para la Atencion Integral y Proteccion a Personas con
Trastorno del Espectro Autista (T.E.A.) y en condiciones similares, teniendo “[...] por objeto
garantizar la atencion integral y la proteccion de las personas con Trastorno del Espectro Autista
(T.E.A.) y condiciones similares y complementara las demas normas existentes sobre la materia”
(p. 1) incluyendo en el proyecto de ley una atencion involucra a las familias brindando un
acompafiamiento que tuviera como objetivo de responder de manera integral a las personas con
TEA.

Ahora bien, Tulua es un municipio con 224.684 habitantes, ubicado en el centro
del departamento del Valle del Cauca, posicionado geograficamente al sur occidente del pais
donde su economia gira en torno al sector industrial, con presencia de empresas que en su
mayoria trabajan con la cafia de azucar (ingenios) y productoras de alimentos. Estas empresas
estan ubicadas en algunos municipios, dejando como consecuencia un nimero menor de
personas que tienen estabilidad econdmica. Esto deja a su vez el trabajo informal, que, segun el
DANE, mas del 50 % de las familias colombianas dependen del diario vivir, cifra que se también
se reproduce en el departamento.

Por otro lado, en un analisis de la universidad ICESI (2022) arroj6 que la capital

del Valle del Cauca se caracteriza por tener bajos niveles de capital humano especialmente, entre
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la poblacion més pobre. El 36% de los vallecaucanos viven en estratos socioeconémicos 1y 2, y
el 53% de la poblacidn adulta en estos estratos no supera la educacion secundaria. Segun el
periodico El Pais (2015), en las Gltimas encuestas se present6 una cifra de un 4% el nivel de
analfabetismo en el territorio. Esto, entregado por un estudio del ministerio de educacion. El
Valle del Cauca es un departamento con una alta presencia de religiones de distintas indoles,
segun el informe de religiones presentado en el PND (2019) se encuentran musulmanes, baha'is,
judios, catélicos, episcopales, anglicanos, afro anglicanos, menonitas, bautistas, pentecostales,
carismaticos, protestantes y evangélicos, siendo en su mayoria pertenecientes al catolicismo.

Esto quiere decir que es un departamento laico, pero con bases tradicionales,
desde lo interno en las familias como en la reproduccion social de este territorio azucarero. Asi
pues, en lo que se nos convoca, se hizo un rastreo de las instituciones pablicas y privadas que
atienden nifios con TEA en el Valle del Cauca, como ya se menciond, y segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), 1 de cada 160 nifios tiene autismo. En cuanto a las entidades
publicas segun el informe de las entidades contratadas para operar programas de proteccion en el
Valle del Cauca, entregado por el ICBF. Se evidencié que hay 122 entidades publicas
contratadas, de las cuales 45 se encargan de atender y llevar procesos que tienen que ver con la
rehabilitacion ya sea cognitiva o fisica, y educacion especializada de nifios con diferentes
necesidades, de las 45 entidades contratadas, solo el comité Procentro de rehabilitacion y/o
centro de educacion especial Tulua “CEET” es la que esta autorizada para atender de manera
publica a los nifios con diferentes trastornos cognitivos como el TEA.

En el sector privado, en el Valle del Cauca, se encontré entidades prepagadas que
tienen gque ver con un acompafiamiento mas personalizado, de tipo jardines infantiles,

fundaciones u organizaciones que se crearon por padres de familia de estratos altos que tenian
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hijos con TEA que buscan crear redes de apoyo entre padres de familia que vivian la misma
realidad, estas se articularon finalmente con las EPS privadas. En este sentido, en el municipio de
Tulué se encuentran dos entidades privadas que trabajan desde el acompafiamiento, recuperacion
y educacion de nifios con TEA, ubicadas en el centro de la ciudad, entre ellas, la APAES que
trabaja desde la recuperacién desde &mbitos clinicos y la educacidn especializada desde los
enfoques conductuales, y la fundacién Tejiendo Alas que tiene como objetivo la atencion a nifios
con enfermedades huérfanas y con diferentes trastornos como el TEA, trabajan desde las lineas
de atencion, desde el apoyo psicosocial para los nifios y las familias; desde lo terapéutico se
incluye la fisioterapia, terapia ocupacional, nutricionista, genetista, psicologia, fonoaudiologia y
Trabajo Social. Por ultimo, cabe destacar que son pocas las entidades ya sea de indole publico o
privado, que trabajan articuladas con la atencion no solo de los nifios, sino con las familias en

general.
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4. LIBERTAD DESDE EL JARDIN DE SEFORA

Descripcion vy analisis etnografico.

En este capitulo se tendrén en consideracion aspectos de caracter descriptivo y
analitico que da base y sustento al proyecto. Asi pues, se tuvo como premisa cinco familias en el
contexto local de Tulua, Valle del Cauca que tuvieran en su ntcleo familiar un nifio
diagnosticado con TEA. A partir de alli, se cuenta con la descripcion de los tres ejes que rigen
este documento, primero, los aspectos biograficos que estan enlazados a las formas de
afrontamiento, a los discursos y el caracter resiliente que han tenido que forjar estas familias para
continuar con el proceso. Segundo, con los aspectos socioecondémicos que se hacen visibles y
notorios a través de &mbitos como la salud y lo educativo. El Gltimo eje, hace énfasis a los
aspectos culturales, a como a partir de las diferentes culturalidades las familias plantean y
contribuyen al desarrollo del proyecto de vida del nifio, como aportan a sus espacios de 0cio 0 si
alientan y crean espacios artisticos para generar con ello, estrategias alternativas que ayuden a
llevar el diagndstico.

Es necesario especificar que, se tuvo en cuenta los niveles o grados de autismo
que puede presentar un nifio, pues tal como lo plantea la Escuela de Postgrado de Psicologia y
Psiquiatria (2023) los niveles son clasificados a partir del apoyo que necesita la persona para
desenvolverse en su vida cotidiana, el nivel uno responde a que se requiere apoyo. El nivel dos
requiere de un apoyo sustancial y el nivel tres, requiere apoyo muy sustancial. Interpretando la
cantidad de tiempo y el apoyo que necesita cada uno de los nifios para llevar a cabo sus
actividades diarias. Esto se tiene en cuenta, debido a que las cinco familias oscilan entre los

distintos niveles que, en algunos nifios, ha ido mejorando gracias a terapias realizadas.
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En la aplicacion de la técnica de entrevista se tomaron notas que hicieron énfasis a
los puntos cruciales y de mayor importancia de aquella comunicacion no verbal presente en las
entrevistadas, ademas se realizd una breve caracterizacion respecto a las familias y sus
integrantes. En primera instancia se cont6 con el aporte de la cuidadora Sara de 28 afios, quien es
madre de Ainhoa de cinco afios, una nifia que fue diagnosticada hace un afio con trastorno de
espectro autista en grado leve pero que tuvo relacion con los sintomas desde los dos afios, su
nacleo familiar estd compuesto por mama, papa y dos hermanos mayores.

Seguidamente, contamos con el apoyo de la cuidadora Daniela de 32 afios, quien
es madre de Christopher de 12 afios quien fue diagnosticado a los tres afios con autismo no
verbal, su nacleo familiar esta compuesto por mama4, abuela, tia y primo. Asimismo, se tuvo el
aporte de la cuidadora Jessica de 37 afios quien es madre de Alejandro de 12 afios quien fue
diagnosticado con autismo, con rasgos psicomotrices como el lenguaje y el caminar, y su Dx fue
dado desde sus cuatro afios. Su nucleo familiar esta compuesto por mama, papa y hermana
mayor. En las dos ultimas entrevistas se conocieron las historias de Estefania, de 30 afios y
Anthony de diez afios; diagnosticado a los siete afios con un TEA grado dos, con afectaciones en
los procesos de socializacion, y para lograr entablar relaciones interpersonales con sus contextos
mas cercanos. Finalmente, la historia de Adriana de 38 afios quien es madre y cuidadora de dos
hijos, uno de ellos con TEA diagnosticado desde los cuatro afios con un énfasis en TEA
conductual lo que le dificulta procesos del habla y la socializacion; esta es una familia
monoparental que cuenta con una figura paterna ausente en el proceso de crianza. Gracias a estas

familias se llevé a cabo el siguiente analisis.
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Estrategias de afrontamiento: Experiencias de las familias / estrategias / resiliencia.

Este primer sub capitulo responde al primer objetivo especifico planteado en este
proyecto de investigacion el cual es “Describir las estrategias de afrontamiento implementadas por
cada familia” para ello se retoman variables como el aspecto biografico, las estrategias implementadas,
los discursos que se manejan y se reproducen cerca del entorno de las familias y la resiliencia que estas
han desarrollado a lo largo de su experiencia conviviendo con un diagndstico como el Trastorno de
Espectro Autista.

Se debe iniciar, que se evidencia un antes y un después del diagndstico de los
nifios. Sin embargo, hay una diferencia entre Ainhoa y los demas nifios. Por un lado, antes la
familia de Ainhoa no entendia sus actitudes repetitivas, sus impulsos emocionales, y llegaban
hasta estresarse como familia, porque no entendian su forma de ver la vida. Al conocer el
diagnostico (Dx), entendieron el porqué de sus reacciones y ahora lo asimilan mejor, entienden
que los nifios con TEA se empefian en hacer las cosas como ellos ven el mundo. asi han
comprendido su dia a dia. Sin embargo, en cuatro de las cinco familias donde el TEA habia
afectado la motricidad, el lenguaje, y el relacionamiento con sus cercanos, se observo un cambio,
ya que el autismo era notable, lo que hizo movilizar a las madres de los nifios a iniciar un
tratamiento para que estos lograran caminar, hablar o poder expresarse desde sus capacidades.

Para dar un contraste frente a las experiencias de las familias con que se recolectd
la informacion es importante destacar que a medida que se iban construyendo los resultados de
las entrevistas, esto fue dejando como resultado diferencias de tipo econémico, desencadenando
facilidades y algunas limitaciones en términos de acceso a servicios para el goce de los derechos
de manera integral tanto de, los nifios y nifias con TEA, y sus familias quienes les rodean y

acompafian. Si bien se entrevisté a cinco familias, y entendiendo que este fue un proyecto de
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investigacion que tuvo una duracién en el tiempo para la recoleccién de la informacién
recopiladas, en un primer momento se dieron los espacios con tres familias, que tenian grandes y
considerables similitudes desde como se convive en el dia a dia con este diagndstico.

En este bloque de informacion recolectada se dio a partir de la voz a voz,
buscando familias que estuvieran dispuestas a participar, abrirse y contar sus vivencias. Asi pues,
las familias, reconocen que el TEA es una condicion, no una enfermedad, por ende, no es
percibido como algo negativo o como castigo, al contrario, gracias a la diversidad de fuentes que
se pueden consultar en los presentes dias, se tiene mayor conocimiento del tema dandole un
enfoque de trastorno el cual se puede desarrollar y mejorar a partir de tratamientos cognitivos,
sensoriales y motrices. Los vinculos afectivos también contribuyen a que esta percepcion del Dx
permita que los nifios se desarrollen cada vez mas en un ambiente propicio y adecuado para
ellos, pues se considera que son nifios “normales” llenos de amor, solo que con capacidades
especiales. Por otro lado, coinciden las cinco familias en cuanto a sus fortalezas ya que ha
adquirido gracias al diagndstico; la unidn, la paciencia, y la comprension.

En el momento que se enteraron de la presencia del TEA en sus hijos, lo
asimilaron con tranquilidad; ven el diagndstico de TEA como una condicién mas de un nifio, no
como una enfermedad; no lo ven como una desventaja. En cuanto a las estrategias para manejar
el estrés emocional, la madre de Ainhoa reconoce que en su mayor tiempo lo dispone mas a su
hija que a sus otros dos hijos. Esto le genera cansancio, y su manera de afrontarlo es
desconectarse, aislarse, respirar, contar hasta diez y seguir con el dia a dia, sale a caminar para
despejarse y poder ver las cosas desde otra perspectiva. Las otras dos madres, como cuidadoras,
buscan oxigenarse por medio del ejercicio. Cabe resaltar que ninguna de las familias ha buscado

apoyo psicologico, sin embargo, reconocen que lo necesitan, y que esperan lograr esa ayuda.
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Desde la percepcion de retos y desafios, se comprende que estos son visibles a
partir del grado de autismo que tienen los nifios. De esta manera, se expone que, para la familia,
de la nifia de grado leve en TEA (Ainhoa), su mayor desafio es trabajar desde la paciencia para
lograr una mejor relacién entre los miembros; en un grado mas elevado de TEA (Alejandro y
Christopher), se habla de desafios desde la interaccion, la comunicacion y el relacionamiento,
pues se tratan comportamientos tales como la agresividad, el no contacto visual al igual que
escaso contacto fisico. Asimismo, en un nivel medio, se comparten desafios y retos desde lo
social y lo educativo, la socializacion y la poca empatia que presenta la sociedad para con estos
nifos.

En cuanto a los prejuicios, las familias reconocen que han tomado en sus
contextos el TEA con naturalidad, tratan de no ver diferente a los nifios, con el proposito de que
las demas personas no traten diferente a sus hijos. Para lograr ello, ha compartido a sus
familiares mas cercanos toda la informacion posible para que entiendan a los nifios; del porqué
de sus actitudes; con el proposito de que no los hagan a un lado. Dejando como resultado mas
amor alrededor de ellos. Sin embargo, fuera de sus contextos familiares han encontrado ideas
erroneas alrededor del TEA, construyendo discursos en sus espacios escolares de que este
diagndstico es contagioso para otros nifios, aislarlos y creando burlas alrededor de ellos. Ademas,
de sefialarlos como nifios malcriados, y desorientados ya que las demas personas no entienden en
qué consiste el trastorno.

Ahora bien, en los resultados de la cuarta entrevista que se llevo a cabo a la
progenitora y cuidadora principal de Anthony, un nifio de 10 afios que lleva tres afos siendo
diagnosticado con TEA. Con este diagndstico, no solo se evidencian retos en términos

materiales, o de funcionamiento dentro del entramado social, sino que va mas alla, permeando
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incluso las mismas dinamicas de esta familia. Esto se vio identificado en la reorganizacion de los
roles, tareas y el establecimiento de prioridades para lograr subsanar las necesidades del nifio con
el diagndstico, y al mismo tiempo cumplir con las demas responsabilidades familiares que se
presentan en el dia a dia.

Los desafios que se exponen en los relatos de la progenitora van més alla de lo
material o lo econdémico, entre ellos se destaca el impacto emocional que ha surgido producto de
las luchas constantes por el respeto y la igualdad para con su hijo; que al no encontrar estos
elementos que favorecieron para el proceso de socializacién, en diferentes situaciones opto por
mantenerlo en casa y asi evitar estas situaciones estresantes. Lo anterior, en contextos como la
formacidn académica en los espacios educativos con que se encontro. Por otro lado, se logré
identificar algunas estrategias que se han implementado en los espacios familiares, con el fin de
dar respuesta a estas necesidades, como por ejemplo el acceso a informacidn profesional por
parte de toda la familia para lograr comprender el diagndstico, como leer fuentes técnicas,
pedagdgicas; como estar en constante contacto con el exterior como la playa, los parques, y
algunas fiestas con amigos (con algunos cuidados), y, metodologias didacticas para entender
como familia que es el TEA, y dejar que Anthony explore el mundo a su manera, en busca de la
autonomia.

La ultima entrevista inicié con una caracterizacion sociodemografica clara:
cuidadora mujer, soltera, madre de dos hijos, con nivel educativo universitario, trabajadora
independiente y residente en zona urbana, con un ingreso mensual equivalente a un salario
minimo. Esta caracterizacion nos lleva a analizarla no como un dato aislado, sino, por el
contrario, constituyd una base estructural sobre la cual esta familia construyo6 y condiciond las

formas de afrontamiento frente a la situacion del diagndstico de TEA de uno de los hijos. Se
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pudo inferir que se trata de una familia monoparental funcional, donde el eje de la contencion,
acompafiamiento y organizacion recae en la figura materna.

Esto implica una carga emocional, logistica y econémica considerable, que
moldea las decisiones, rutinas y percepciones frente al diagndstico. El ingreso limitado y la
informalidad laboral, segtn lo recolectado en el proceso de entrevista, representan factores de
riesgo en términos de acceso sostenido a servicios especializados, lo que obliga a la cuidadora a
desarrollar estrategias creativas y auto educativas para suplir vacios institucionales. A partir de
esto, lo biogréfico, el duelo del diagndstico: entre el shock emocional y la activacion resiliente
fue uno de los momentos clave del relato donde se encuentra la vivencia del diagndstico, pues
segin Albarracin, R. (2014) “El impacto emocional del diagndstico es uno de los factores mas
significativos en la construccion de estrategias de afrontamiento parental, afectando
profundamente la percepcion del futuro familiar” (pp. 113-114) lo que llevé a experimentar por
parte de la madre un proceso de duelo emocional y reconstruccion simbdlica.

La cuidadora describio con nitidez ese primer instante de desorientacion, la falta
de conocimientos previos sobre el TEA, y el sentimiento de pérdida ante un “futuro idealizado”
que se transforma. Este momento de crisis inicial que vivencié la madre, generd una respuesta
activa y resiliente, pasando rapidamente del desconcierto a la accion: donde se propuso buscar
informacion, construir conocimiento, observar a su hijo desde nuevos lentes y comprometerse
profundamente con su acompafiamiento terapéutico. El relato contrarresto una transformacion
profunda: la madre deja de ser solo cuidadora y se convierte en una mediadora, terapeuta, gestora
de redes, activista cotidiana del bienestar de su hijo. Aqui se expone un proceso de
fortalecimiento materno que supera la pasividad que muchas veces se espera de las familias

frente al diagndstico clinico.
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En la reconfiguracion de la cotidianidad y dinamica familiar, el diagnostico del
nifio en esta ultima familia introdujo un punto de quiebre en la vida cotidiana y en la rutina
familiar, las decisiones laborales, las relaciones interpersonales e incluso los habitos alimentarios
y de autocuidado girando en torno a las necesidades propias del nifio. La madre describi6 una
vida altamente estructurada, con rutinas terapéuticas intensas, actividades extracurriculares y
estrategias sensoriales, lo que demostré un alto grado de adaptacion proactiva. En este escenario,
la realidad de la familia se reconfiguro, pues la figura materna emerge como nicleo central de
contencién, mientras que el padre se muestra ausente emocional y logisticamente. La hermana
mayor cumple un papel importante como red de apoyo afectivo, lo que refuerza la idea de que las
familias con nifios TEA deben reorganizar internamente sus roles y funciones para sostener el
bienestar general.

Seguidamente, el conocimiento experiencial como herramienta de
fortalecimiento, rasgo distintivo del relato de la madre, es la manera en la que construyé
conocimiento desde la experiencia. La cuidadora se convirtio en una investigadora empirica:
aprendiendo sobre dietas sensoriales, aceites esenciales, microbiota intestinal, desarrollo
neuroldgico y terapias alternativas. Ella refirié haber viajado a la ciudad de Pasto en el
departamento de Narifio para recibir formacion sensorial y asi, modificar la dieta de su hijo a
partir de la observacion detallada de su comportamiento.

Esta autoformacion no so6lo transformd su manera de cuidar, sino que le otorgo
agencia frente al sistema de salud y educativo, donde muchas veces las familias son tratadas
desde una légica pasiva. La madre logro interactuar con medicos, terapeutas y psiclogos desde
una postura critica y activa, lo que dio cuenta de una forma de afrontamiento basada en la

autonomia, la busqueda de saber y la autorregulacién emocional. Para las cinco familias es
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importante que las personas conozcan de qué trata el TEA, ya que asi las personas podrian
desarrollar virtudes como la paciencia y tolerancia con los nifios con este Dx. Por ejemplo,
cuando van a lugares publicos, las personas se preguntan por qué los nifios actan diferentes de
otros nifios, se susurran, 0 hacen comentarios y de que los nifios son rebeldes o se hacen
preguntas porgue tienen movimientos repetitivos y extrafios en sus cuerpos.

Asi, esperan en cuanto a los espacios educacionales, que sean mas inclusivos,
desde profesores hasta estudiantes, porque no conocen que es el trastorno y, por ende, sacan
conclusiones erradas, y los aislan. Ellos sienten las burlas. Seguidamente, se encuentra incidencia
en las estrategias utilizadas por las cuidadoras inmediatas de los nifios, respecto al estrés y la
ansiedad, que tiene que ver con pasar tiempo al aire libre, pues las tres primeras familias
coincidieron que el campo y los pequefios viajes alejados de la ciudad traen calma y relajan el
ambiente que se vive a diario con los nifios, ademas de comprender que la ausencia de ruido en
personas con autismo facilita su interaccion con otros y mejora su comunicacion tanto verbal
como no verbal.

Por otro lado, se obtuvieron opiniones variadas respecto a lo que les gustaria
mejorar en la relacién cuidadora-nifio; la primera madre menciona que debe trabajar en ella, de
manera autorreflexiva, ya que reconoce que no cuenta con una actitud paciente favorecedora,
para asi mejorar la interaccion que mantiene con su hija. La segunda madre, respecto a la falta de
comunicacion no verbal con su hijo, comenta que desearia mejorar su comunicacion verbal para
asi conocer, por sus propias palabras, qué siente, qué quiere, qué desea; la tercera mama, expresa
el querer soltar un poco mas a su hijo, pues reconoce un cierto control de su parte hacia él,

cohibiendo que su hijo desarrolle ciertas habilidades sociales y de orientacion.
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De igual manera, en la cuarta y quinta familia los desafios estructurales y
culturales en el afrontamiento de las madres les permitieron el desarrollo una red de estrategias
efectivas, sus relatos también evidenciaron vacios estructurales y desafios culturales. Pues
denuncian la falta de instituciones educativas adaptadas, la poca formacién del personal docente
en temas de inclusion y las barreras en la atencion publica en salud mental. Ademas, sefialaron el
estigma social y la mirada prejuiciosa hacia las conductas diferentes, lo que evidencia una falta
de sensibilidad comunitaria hacia la neurodiversidad.

En ese contexto, su capacidad de afrontar fue mas alla de lo personal se convirtié
en un acto de resistencia social, una lucha constante por el reconocimiento de sus hijos como
sujetos de derechos y de afecto, no solo dentro de su familia, sino en la sociedad. Asimismo, las
estrategias de afrontamiento entre el amor, la disciplina y el autocuidado las cuidadoras
articularon una triada de estrategias de afrontamiento que se sostienen mutuamente: El amor
absoluto, como motor que impulsa su dedicacion incansable; La disciplina y la firmeza afectiva,
como herramientas para la autorregulacion conductual del nifio; y el autocuidado consciente, a
través del ejercicio fisico, el uso compartido de aceites esenciales y el control emocional frente a
las crisis.

Estas estrategias se desarrollaron desde una légica profundamente afectiva y
empirica, alejada de discursos institucionalizados. Su enfoque holistico llevo a las cuidadoras a
ver a sus hijos no solo como un paciente, sino como un ser completo con multiples dimensiones:
sensorial, emocional, cognitiva, afectiva y social. El caso de estas dos familias mostré una forma
de afrontamiento activa, fortalecida y transformadora, construida a partir de su experiencia,

intuicion, observacion e investigacion autodidacta. Estas historias reflejaron las tensiones entre
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lo personal y lo estructural, donde la resiliencia individual muchas veces suple las deficiencias
del Estado.

Se evidencio, ademas, un proceso de reaprendizaje de la maternidad, que rompe
con el modelo tradicional, para convertirse en una forma de acompafiamiento intensivo,
disciplinado y profundamente amoroso. La experiencia de estas familias nos confronta con la
necesidad urgente de que las politicas publicas en salud, educacion e inclusion sean sensibles a
las realidades diversas de las familias con nifios TEA, que no pueden sostenerse Unicamente
desde el esfuerzo individual.

Seguidamente, desde el enfoque sistemico planteado por Minuchin, se tiene en
cuenta que el contexto influye en el individuo, y es por esta razon que se pone especial atencion
al sistema y dinamica familiar que rodea a los nifios con TEA, permitiendo asi, identificar que
dos de los nifios investigados tienen una composicion familiar nuclear, mientras que el otro nifio
crece en una composicion monoparental, mas recurrente en el contexto local. Sin embargo, las
composiciones familiares han influido de manera directa respecto a lo econémico, pues ni lo
cultural ni las estrategias de afrontamiento, propia de cada familia, se han visto perjudicadas por
la organizacion que lleva cada una de estas, al contrario, se evidencia la particularidad y
necesidad por la se crean dichas estrategias. En suma, el apoyo que tiene cada familia viene,
mayormente, de otro familiar por las mismas condiciones que presenta el TEA respecto a la
socializacién poco desarrollada en los nifios.

Se entiende entonces, que la estructura y organizacion familiar incide en la
creacion de las estrategias que puede desarrollar cada familia para el afrontamiento del TEA,
pues como bien se plantea desde la teoria de la mente, se sefiala la dificultad de los nifios con

autismo para tomar perspectiva de algin evento, alli es donde el papel del cuidador, o miembros
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de la familia, refuerza esa perspectiva conductual y contextual que promueve la funcionalidad
del nifio. Lo anterior, evidencia desde las experiencias de las cuidadoras que comentan que a los
nifios se les dificultad, en uno de los casos, quedarse con una persona diferente a la cuidadora
inmediata; en otro de los casos, la dificultad se da desde el entendimiento que debe darse al
autismo no verbal y que, por experiencia, trabajo y terapias, la cuidadora ya sabe identificar
aquellas necesidades y requerimientos que presenta el nifio, sin embargo es un desafio debido
que al ser madre responsable del hogar, debe movilizarse a su trabajo para generar ingresos
econdmicos tanto para gastos familiares como para lo que el Dx de su nifio pueda requerir.

De igual manera y gracias a la organizacion familiar, se logra la creacion de
vinculos que permite visibilizar el trastorno como una condicion y que moviliza a la familia a
tratar al nifio diagnosticado como un nifio mas, como un hijo, como un nieto, como cualquier
otro miembro de la familia. Las cinco familias, respecto a este punto, concordaron que su deseo
inmediato es que sus hijos crezcan y reconozcan que son nifios que pueden y tienen el derecho de
convivir en una sociedad que debe ajustar sus parametros para sus necesidades, ademas de que su
condicién permite que ellos tengan habilidades y fortalezas diferentes a otras personas y eso los
hace importantes para el desarrollo de una nueva vision alternativa respecto de lo que es el
Trastorno de Espectro Autista.

En esta linea, se habla en torno a las estrategias de afrontamiento que las familias,
a partir de sus necesidades sociales, econdmicas y culturales, han tenido que activar para
conllevar el Dx del TEA. La constante toma de decisiones en estas familias responde a esa
formacidn de estrategias que permite el desarrollo psicoldgico, sano y efectivo que responde al
vivir en un riesgo constante de pobreza, de estrés y posiblemente de problemas que puedan

presentarse. Estas estrategias, en la familia de Daniela, se hacen visibles desde la decision
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tomada de salir del pais para obtener un mayor ingreso econémico Yy asi cubrir lo que sus
responsabilidades requieren sustentar, incluyendo el Dx de su hijo. Por parte de la familia de
Jessica, las estrategias creadas van encaminadas a dedicar un solo ingreso econémico; el de su
trabajo, para las necesidades que presente su hijo en cuanto a salud, educacion y demas,
generando una tranquilidad al poder suplir dichas necesidades. El ingreso del padre se ve
reflejado al subsanar las responsabilidades econémicas del hogar y de los demas miembros de la
familia.

Ademas, se considera que una estrategia de afrontamiento que deberia verse
presente en cada una de las familias, y que no es asi, es el apoyo psicosocial que requieren tanto
las cuidadoras inmediatas como el resto de la familia. A modo de critica, se piensa en ¢por qué
desde lo institucional, lo gubernamental no se brinda ese apoyo inmediato a las familias?
teniendo en cuenta que la salud mental afecta el resto de la vida cotidiana de los miembros de la
familia, conllevando a desgastes fisicos y emocionales afectando la dindmica y organizacion
familiar, perjudicando como tal al nifio con Dx con TEA. Por altimo, la familia de Sara expresa
que una de las formas de afrontamiento para conllevar el autismo, es educarse a partir de las
asistencias a charlas y conversatorios acerca de este Trastorno, este mismo rasgo también se
identifica en las otras dos familias que cuenta con apoyo de profesionales en el area de la salud
que promueven el cuidado y bienestar de los nifios con TEA.

Ahora bien, bajo las categorias que permitieron la transversalizacion de la
informacion, con la teoria abordada, se analizaron alrededor de los aspectos socioecondémicos, y
culturales, y cdmo estos influyen a la hora de que las familias implementen estrategias para
afrontar el TEA. En primer lugar, se debe conocer a qué se refieren estos aspectos dentro de la

vida en sociedad. Por un lado, se habla de adquisiciones y recursos de capitales de tipo
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economico y cultural, o el social que se relacionan con las capacidades de tejer redes de apoyo y
articulaciones con grupos o instituciones, que al poseerlas facilitan formas de enfrentar
momentos de adversidades. Lo anterior, conceptualizado desde el sociélogo Bourdieu, (1987).

Por medio de la recoleccidn de datos, a partir de las entrevistas a las cinco
familias, se logré identificar cada aspecto que facilitaban y que hacian parte de sus
cotidianidades, esos recursos tanto econémicos, como culturales y sociales. Por medio de esto, se
pudo observar que estos capitales estaban presentes mas en unos hogares que en otros,
evidenciando barreras para atender las necesidades de sus hijos en las familias que no gozaban
completamente de ellos. Lo anterior sucede por lo que menciona Amparan (1998), que estos
capitales se relacionan con el campo del poder en la medida en que el campo del poder
constituye la fuente de las relaciones jerarquicas presentes dentro en todos los campos, se podria
decir entonces que es alli donde se presenta el conflicto y la tension por obtener los beneficios de
estos campos, entre una estructura ya dada y el movimiento entre las objetividades y
subjetividades de cada actor.

Es asi como la obtencion de estos factores, no son producto de una inercia del
movimiento de la sociedad, o que la vida es asilada al grupo societal, y que la individualidad lo
conforma en su totalidad, hay elementos que nos atraviesan, y la cercania al poseerlos facilitan la
vida. Un ejemplo de ello, las familias que mas se habian logrado poco a poco articular con las
instituciones y con otros grupos como la familia, y profesionales, les ha ayudado a conocer las
maneras apropiadas para atender las necesidades de sus hijos. Sin embargo, al no tener ese
capital social, han encontrado las formas para suplir sus necesidades por medio de apoyos mas

notorios como los de la familia.
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En el capital economico fue evidente que el no tener este recurso obstaculiza el
acceso a tratamientos médicos, citas con especialistas de la salud, incluso la movilizacion hacia
esos espacios. para lograrlo buscan la manera de encontrar un equilibrio en sus familias para
suplirlas, trabajo en el extranjero, repartir cargas econdémicas para que todas las necesidades
tanto familiares como para el hijo con el Dx queden cubiertas. O solo el padre trabajaba y
sostenia la familia, para que la madre se quedara al completo y constante cuidado de la hija,
producto del fuerte apego que tiene con su madre. y al tener acceso a espacios artisticos, estas
familias fortalecian sus capacidades, el desarrollo relacional e integral de los nifios.

Todo lo anterior como se menciond esta regido bajo una estructura que ya esta
dada, una manera de ver la vida, donde no hay cabida para la diferencia, tanto la sociedad, como
las instituciones. Por un lado, personas que aislan a estas familias, negandoles la oportunidad de
acceder a estos espacios, como servicios de salud, el acceso a la educacién, o en los mismos
espacios de ocio. y, por otro lado, instituciones que no responden con eficacia a las necesidades
de estas familias en relacion con los Dx de TEA en sus hijos, dejando como resultado esa tension
por obtener estos recursos, porque se sale de sus capacidades financieras, 0 porque quieren
educacion de calidad para sus hijos, para que gocen de una vida con “normalidad”, y sin
exclusion.

A lo anterior, Bourdieu (2000) menciona que, es en la inercia de las estructuras de
los capitales donde se guarda una relacién de una parte con dichas estructuras que se reproducen
por lo general en el Marco instituciones y disposiciones que son producto de la estructura del
capital y por lo tanto estan adaptadas a estas. por lo tanto, Es alli donde hay una estructura que da
distribucién de los diferentes tipos de capital dadas en un momento determinado del tiempo, que

corresponde a la estructura del mundo social, esto es la totalidad de fuerzas que son inherentes y
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mediante los cuales se determina el funcionamiento duradero de la realidad social y se
distribuyen las oportunidades de éxitos de sus practicas.

En esa tension, y en el contexto anterior es donde se presenta entonces esas
actitudes resilientes donde han adquirido précticas propias y mecanismos de atencién para que
sus familias logren afrontar el diagnéstico de TEA; desde buscar maneras de tener equilibrado el
capital socioecondémico y cultural apoyandose en sus familias para lograrlo, ya que la realidad
fuera de sus hogares carece de empatia, oportunidades y espacios para sus hijos. Otro de los
elementos que se lograron recopilar desde los obstaculos y recursos para llevar a cabo la tarea de
cuidado y crianza con Anthony tiene que ver con los discursos alrededor del diagndstico, y la
resiliencia que como familia han forjado en busca de dar respuesta a este contexto.

Se pudo justificar desde sus vivencias el alto estigma y desconocimiento frente a
estos tipos de diagndstico, prestandose para la burla o sefialamientos de tipo, “es bobo” o incluso
llegar a relacionar el TEA con la orientacion sexual mencionandole a la madre que por sus
comportamiento o actitudes “va a ser homosexual”. Sin embargo, a partir de esta realidad como
familia han reconocido que es necesario seguir aprendiendo respecto al diagndstico, y asi
mostrarle una realidad sin estigmas y de afecto constante. Frente a los desafios emocionales con
se ha atravesado la madre, poco a poco ha buscado ayuda para asi ofrecer el 6ptimo
acompafiamiento y cuidado a su hijo. El salir de la rutina es indispensable para esta familia para
lograr integrarse y acercarse de manera lidica al diagnéstico de TEA.

La experiencia del rechazo es vivir entre la inclusion simbdlica y la exclusion
practica, pues en este bloque se hizo evidente una de las dimensiones mas complejas de las
familias que conviven con el TEA: la confrontacion con los discursos sociales dominantes que

modelan las actitudes, juicios y reacciones del entorno. La cuidadora de la quinta familia
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identificé de manera clara y contundente que la actitud predominante hacia su hijo habia sido el
rechazo. Este rechazo, aunque a veces disfrazado de indiferencia o ignorancia, se expreso en
microagresiones cotidianas, incomodidad en los espacios publicos y falta de comprension en las
relaciones interpersonales.

Lo interesante del testimonio es cdmo se presentd una paradoja fundamental: la
inclusion simbdlica de las personas con autismo no corresponde con la inclusion efectiva en la
vida social. Por ello, se entiende que, segiin Montero, (2022) “Las practicas inclusivas suelen
quedarse en el discurso, mientras que en la préactica educativa y social se mantienen dispositivos
de exclusion basados en la norma neurotipica” (p. 9). Es decir, si bien existe un discurso publico
creciente que promueve la "inclusion”, en la préactica, cuando el comportamiento de un nifio,
como el hijo de esta familia, desafia las normas sociales esperadas (como quedarse quieto, no
hacer ruido, no agredir), la reaccion es de censura, incomodidad o incluso juicio moral hacia la
madre.

La cuidadora afirmd con claridad que la sociedad espera que todos los cuerpos,
todas las infancias, todas las conductas se ajusten a un modelo homogéneo de normalidad v,
cuando esto no ocurre —como en el caso de su hijo—, el castigo social es automatico, y el sujeto
(el nifio) y la madre (la cuidadora) son desplazados simbolicamente al margen. Esto da cuenta de
la violencia simbdlica que se ejerce contra las personas con condiciones del neurodesarrollo,
donde la diferencia es malinterpretada como “mala crianza”, enfermedad o peligro. Bourdieu,
(1998) sefiala que la violencia simbdlica se ejerce de forma silenciosa y constante, sin necesidad
de recurrir a la coaccion fisica, y que esto sucede “en el momento en que la diferencia deja de ser

aceptada y es convertida en un estigma” (p. 91). En este sentido, la experiencia de exclusion
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narrada por la madre no es una excepcion individual, sino un sintoma estructural de una sociedad
gue no reconoce ni acomoda la neurodiversidad.

El cuerpo invisible del autismo y los prejuicios “normales” relato la cuidadora,
indican un aspecto muy relevante y es que su hijo “fisicamente se ve normal”, lo que muchas
veces hace que su autismo sea “invisible” ante la mirada social. Esto agudiza el estigma, ya que,
al no haber una sefial visual que prepare a los demas para conductas distintas, la reaccion social
suele ser de desaprobacion automatica ante cualquier diferencia en la conducta. Aqui aparece un
discurso social implicito: si no “pareces” tener una capacidad diversa, se espera que actiies como
una persona sin ella. En otras palabras, el autismo es evaluado socialmente no por su diagndstico
clinico, sino por su capacidad de adaptarse a las normas conductuales del entorno. Cuando eso
no ocurre, la diferencia se penaliza, se sospecha y se corrige, reforzando la idea de que el
problema no es el diagndstico, sino la falta de adecuacion a las reglas sociales dominantes.

Esta percepcion reforzé un tipo de capacitismo cultural, que no sélo niega
derechos, sino que reduce a la persona con autismo a un conjunto de conductas problematicas,
negando su complejidad emocional, afectiva y cognitiva, pues deberia comprenderse que el
Autismo no es enfermedad mientras se disputa entre los significados y resignificaciones del
discurso. Seguidamente, la madre expresé una necesidad urgente: reeducar socialmente a las
personas respecto a qué es y qué no es el autismo. Ella misma se reconocié como agente activo
de pedagogia social cuando afirmé que suele preguntar a otros adultos o nifios si saben qué es el
autismo, y, en caso de que no lo sepan, ella se encarga de explicarlo de forma sencilla, humana y
respetuosa.

Esto representd una ruptura con el lugar tradicional que se le asigna a las familias

dentro del campo médico: pues la madre no se limita a recibir diagndsticos, sino que redefine
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desde su experiencia el significado social del TEA, impugnando su asociacién con enfermedad,
retraso mental o incapacidad total. El discurso de la cuidadora propuso una resignificacion del
autismo desde la empatia, la comprensién y el reconocimiento de la diferencia. Pues, el autismo
debe dejar de ser entendido como patologia y comenzar a ser reconocido como una forma de
existencia neuro diversa, con capacidades, afectos y modos propios de estar en el mundo.
(Arroyo, 2018, pp. 60-61)

Ademas, rechaz6 explicitamente que el autismo sea una enfermedad y enfatiza
que “ellos no estan enfermos”, una frase clave que interpela los prejuicios biomédicos atin
presentes en la sociedad. Esta declaracion rompio con el paradigma patologico que ubica al
autismo en el marco de la neurodiversidad, como una condicion distinta, no inferior. Aparte de
los discursos sociales identificados por la cuidadora, esta también sefialo la ausencia de una
educacion social como obstaculo estructural, siendo otro eje importante que emerge representado
en la falta de informacidn social sobre el autismo. La madre asemejé ademas una gran carencia
en el conocimiento que la sociedad tiene acerca de esta condicion, lo cual contribuye
directamente a la estigmatizacion.

Esto lleva a que la falta de pedagogia publica, campafias informativas y formacion
en el &ambito educativo y de salud genere un vacio que las familias se ven obligadas a llenar por
si solas. Este déficit formativo es estructural pues la sociedad no ha sido preparada para convivir
con la diferencia, lo que implica que el peso de “normalizar” la presencia de un nifio con TEA
recae exclusivamente sobre la familia, y muy especialmente sobre la figura cuidadora. Por
altimo, a partir de lo investigado y de las observaciones realizadas por las madres, se evidencia
que el sistema y las estructuras gubernamentales no han presentado, y posiblemente no

presenten, alternativas para mejorar la condicion de vida en sociedad de las personas
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diagnosticadas con TEA, aun sabiendo que hay leyes que las cobijan. Siendo este, un factor
preocupante para futuras familias debido a la notoria visibilidad que tiene dia a dia el trastorno
en los nuevos nacientes, pues los factores del TEA vienen condicionados por aspectos
ambientales, demogréficos, genéticos y hasta nutricionales.

A partir de esto Ultimo, se desconoce incluso que existe una alta cantidad de
quimicos presentes en los alimentos que es ingerido por la poblacion, provocando un desgaste y
desmejoramiento en las células que se encargan de la reproduccion, y que generan las
condiciones para el feto cuando esta en formacion, aumentando entonces las posibilidades de que
nazcan con este trastorno. Por un lado, produciendo poco a poco la falta de atencion a los nifios
que ya lo tienen, y condenando a los nifios que nazcan con este diagnostico a un abandono por

parte del estado, que debe ser garante de sus derechos.
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Factores socioecondmicos: Socioecondémico.

Este segundo subcapitulo responde al segundo objetivo especifico planteado en
este proyecto de investigacion el cual es “Reconocer la incidencia de los factores
socioecondémicos en la implementacion de las estrategias de afrontamiento de cada familia”. La
familia de Ainhoa no ha buscado mucha ayuda desde las instituciones, porque no saben dénde
acudir. Asiste a charlas de TEA que ofrece el hospital, pero no ha trascendido mas de alli. la
madre de Ainhoa menciona que si no ha accedido a programas de acompafiamiento con su hija es
porque no hay facilidades, es complicado, no pasan de charlas. También por falta de recursos
economicos, ya que las citas, tratamientos y terapias son costosas; si se hace de manera privada,
y si, se busca desde lo pablico, se tiene que esperar mucho para una terapia 0 un examen.

Gracias a los talleres, ha adquirido informacion respecto a la alimentacion de los
nifios con TEA, como tratarlos, sobre sus comportamientos, y asi poder entenderlos mejor. Por
otro lado, ha recibido mucho apoyo emocional y econdmico de su familia, como las hermanas, y
el padre de Ainhoa. La madre de Christopher tiene conocimiento de las instituciones que la
pueden ayudar desde el sector salud. Sin embargo, no accede a ellos por las trabas y demoras que
se presentan alli, y por ello, toma la decision de hacerle seguimiento en su mayoria de manera
autonoma. Reconoce que tiene un alto costo econémico. Por lo anterior, decide salir a trabajar en
el extranjero para conseguir mas recursos y lograr cumplir con los tratamientos de su hijo.

En suma, se reconoce el apoyo que se tiene por parte de su madre y de
reconocidos profesionales en la salud, que comparten a través de redes sociales contenido que
contribuye al cuidado y bienestar del nifio. Desde el sector de la educacidn, existen barreras
debido a falta de acompafiamiento profesional para nifios con estos DX, por lo que les han

cerrado las puertas de diferentes colegios, ya que no tienen como responder a sus necesidades.
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Algo similar le ocurre a la familia de Alejandro, ya que por los tramites lentos
para tener apoyo desde las instituciones prestadoras de salud de manera publica; se opta por
pagar un servicio de salud privada, para lograr los tratamientos a tiempo. Para esta familia un
gran reto, ha sido encontrar una escuela que reciba a su hijo, ya que, desde lo publico, ha
encontrado profesores no preparados, y escuelas que los excluyen. Por ende, toman la decision
de pagar una educacién privada para Alejandro, con el propdsito de que tenga una educacion de
calidad. Lo anterior también ha sido dificil, ya que, en el municipio de Tulu4, no hay un nimero
suficiente de colegios y escuelas que los admitan.

Respecto al apoyo financiero y a quién se puede acudir por necesidades
economicas, se encontro similitud en las familias entrevistadas, pues las cuidadoras expresan que
son ellas el primer y Gnico canal de ingreso econdmico, por un lado una es madre soltera y no
tiene quien apoye esa entrada financiera y la otra, expresa que trabaja exclusivamente para cubrir
los gastos que el Dx pueda presentar en su hijo, sin embargo, aqui se observa un poco mas de
apoyo ya que su pareja trabaja y se encarga de todos los gastos del hogar. La familia de Ainhoa
expone que el padre es quien se encarga de traer los ingresos econdmicos a casa mientras la
madre se dedica exclusivamente al cuidado y mantenimiento del hogar. Se destaca que el trabajo
del esposo es un trabajo fijo del cual no se tiene mayor riesgo de pérdida.

Asi pues, para las familias el recurso econdmico ha influido para lograr un
acompafiamiento clinico y educacional, o en las necesidades que ellos demandan, desde
transporte para los tratamientos, el alimento especial que se les debe de dar, los espacios de ocio
que son beneficiosos para ellos. La madre de Ainhoa, en primer lugar, no puede trabajar porque
su hija no se queda con nadie; es por ello por lo que, en cuanto a lo econdémico, como familia

compuesta por cinco miembros, se quedan cortos, porque solo el papa de Ainhoa trabaja. Dentro
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de este contexto se ha evidenciado que aun, la familia no pone en tratamiento constante a Ainhoa
porque reconocen lo excesivo del costo de estos.

Como se menciono anteriormente la madre de Christopher ha tenido que salir a
trabajar a otros paises, para lograr una estabilidad econémica que le permita tener a su hijo en los
tratamientos. Ella tiene conocimiento que hay tratamientos clinicos, que al cabo del tiempo
podria lograr que Christopher hable, sin embargo, lo ha tenido que posponer por falta de recursos
econdmicos. Por otro lado, Jessica, la madre de Alejandro ha tomado la decisién de que todo su
salario sea destinado para las necesidades de su hijo, asi pueda lograr un avance en su
diagnostico, algo que se ve reflejado en sus logros, como el caminar, hablar, o relacionarse
facilmente.

Desde este eje se encontro, que todas las familias poseen una vision proyectada a
mediano y largo plazo respecto al proyecto de vida de sus hijos en el futuro. Asi pues, por parte
de la familia de Christopher se pretende que este logre una independencia desde su propia
funcionalidad, asi como el logro de un trabajo. Por el lado de Alejandro, se quiere trabajar en la
independencia, pues esta aun no se visibiliza por la presencia de la cuidadora, no obstante, se
torna un aspecto crucial a trabajar ya que su madre desea que su hijo pueda salir a la calle y
ubicarse por sus propios medios y que esto no genere en ella una incertidumbre.

Por parte de la nifia Ainhoa, se busca que ella pueda quedarse con alguien mas, no
por desesperacion, sino por contribuir a ese apego que pueden llegar a manejar los nifios con
TEA, a parte que la beneficiaria para sus etapas de adolescencia y adultez, también se quisiera
invertir en los tratamientos de ella para que su diario vivir se torne un poco mejor y sea mas
llevadero. Ahora bien, otro aspecto a resaltar de este factor socioeconémico, ya que estos son

factores altamente influyentes en el desarrollo y la atencién del nifio o nifia con TEA. Con la
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cuarta familia identificada, se logro recopilar que hubo barreras para acceder a la educacion y la
salud para Anthony, ya que desde estos sectores no se recibié una éptima y respetuosa atencion.

Por un lado, desde el acceso a la educacion, la madre y el padre tenian la
posibilidad de pagar colegio de caracter privado, sin embargo, eso no garantiza los desafios para
el trato respetuoso por parte de docentes, encontrandose con sefialamientos e invisibilizacién del
diagndstico; y por ende de las atenciones y pedagogias especiales que se debian implementar
para lograr el aprendizaje del nifio. que, como consecuencia de lo anterior, y como ya se
menciono este fue el detonante para que las crisis emocionales se presentaran en la madre. Como
estrategia se llevo a cabo la busqueda del colegio que lograra formar de manera respetuosa el
nifio y el diagndstico, de manera integral. A partir de la busqueda, lograron encontrar un espacio
seguro para Anthony.

Por otro lado, desde el sector salud, se incluyen los altos costos para el acceso a
terapias y los tiempos excesivamente lentos para lograr una cita médica o una atencién
especializada. Por tal motivo recurrieron a una salud privada, donde en cada espacio debian
pagar altos costos; y como consecuencia a esto, se hicieron recortes al acceso espacios familiares
para compartir, llevandolos a utilizar estrategias como quedarse viendo peliculas en casa como
familia, o haciendo juegos en familia. Para lograr responder a esto, se vieron movilizados a
solicitar préstamos con otros familiares, donde en Gltimas tomaron la decisién de optar por el
servicio de salud militar que se le prestaba por medio del trabajo del padre. Con este factor
cubierto, se logré una atencion casi que particular, y de manera tranquila, con algunas esperas,
pero no tan extensas. Con esta realidad subsanada, se logré responder tanto al diagnéstico, como

a las otras responsabilidades y cuidados del resto de los miembros de la familia.
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Consecuentemente, la quinta familia entrevistada, expresa que la ausencia del
Estado, segun lo relatado, y la lucha por los derechos produce una gestion individualizada de lo
publico, revelando con claridad que la carga del diagnéstico del TEA no solo es emocional o
afectiva, sino que esta profundamente atravesada por condiciones estructurales de acceso
desigual a servicios, informacion y garantias. La experiencia de la madre de esta familia ensefio
un patrén de ausencia institucional, donde esta cuidadora ha tenido que convertirse en gestora,
investigadora legal y litigante de derechos, en ausencia de acompafiamiento integral por parte del
Estado.

La entrevistada narré6 como, para acceder a algo tan basico como las terapias, tuvo
que interponer un derecho de peticion, acudir a la Defensoria del Pueblo y enfrentarse a
funcionarios publicos desinformados o insensibles, lo que reflejé una desconexion profunda
entre la normatividad y su aplicacion real. Esta situacion reprodujo un modelo de
individualizacion de la politica social, en el que los derechos fundamentales, como el acceso a
salud, educacion o transporte, se convierten en privilegios gestionables solo por quienes tienen
tiempo, conocimiento y fuerza emocional para resistir la burocracia tal como lo plantea
Imperatore et al. (2020) “Las familias deben convertirse en gestoras de derechos ante la escasa
respuesta institucional, asumiendo una carga emocional y burocratica adicional”. p. 80

Tratandose entonces no solo de una falta de politicas, sino de un disefio
institucional que expulsa a quienes mas lo necesitan, especialmente mujeres cuidadoras en
condiciones de vulnerabilidad econdmica, creando una crisis econémica como barrera estructural
para el bienestar. En el relato de la madre, también se pudo observar como el diagnéstico afecta
directamente la economia del hogar, limitando la capacidad laboral de la cuidadora y

aumentando significativamente los gastos mensuales. El hecho de que el hijo requiera
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acompafiamiento permanente y multiples terapias ha hecho que la madre recurra a tener un
empleo informal, obligandola a desarrollar estrategias de sobrevivencia econdmica a traves de
este trabajo informal e independiente, como la venta de productos.

Esta situacion es ain mas debatible si se considera que, aunque el padre del nifio
esta afiliado a un régimen contributivo de mayor ingreso, la custodia y carga real del cuidado
recae exclusivamente sobre la madre, lo que puso en evidencia la feminizacion del cuidado y su
precarizacion. La l6gica institucional, sin perspectiva de género ni del cuidado, asume que el
nifio tiene una “buena EPS” por el ingreso del padre, sin reconocer que es la madre quien afronta
los costos reales —econdmicos, emocionales y logisticos— del diagndstico. Ademas, existe una
afectacion directa sobre la hija mayor, quien también se convierte en cuidadora secundaria y
sostén emocional, relevando el impacto del diagnostico en el nacleo familiar.

Un aspecto critico del testimonio es la soledad en la que la madre lleva el proceso,
ya que no cuenta con redes de apoyo estables, ni familiares, ni comunitarias, ni estatales. El
unico apoyo constante ha sido su hija mayor y, en algin momento, una terapeuta que funcioné
como guia emocional y técnica. Esta situacion dejo en evidencia que el modelo de cuidado de
personas con capacidades diversas en Colombia esta delegado a la familia, y dentro de ella,
exclusivamente a las mujeres, sin soportes institucionales ni comunitarios sélidos.

Esto también genera una carga emocional desproporcionada sobre la cuidadora,
que reconocid haber pasado por momentos de depresion, ansiedad, agotamiento y culpa. Aun asi,
el testimonio mostrd una forma de resiliencia activa que no romantiza el sufrimiento, sino que se
convierte en motor de accion politica: la madre se autoforma, defiende derechos y busca
alternativas con los escasos recursos disponibles. Otra dimensién importante que se desprende de

este analisis es la brecha de informacion que enfrentan las familias al momento de recibir un
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diagndstico. En este caso, la cuidadora expresd que no se le entregd ninguna guia, ruta de
atencion ni orientacion técnica sobre el TEA; todo lo aprendié por su cuenta. Consumando, la
desinformacion estructural no solo obstaculiza el tratamiento del nifio, sino que también produce
angustia, incertidumbre y decisiones apresuradas en los primeros afios del diagnostico.

Resulté claro que el sistema de salud, educativo y social no cuenta con una
preparacion ni sensibilizacion para atender a personas con autismo, lo cual generé practicas
excluyentes en colegios, EPS, alcaldias y entidades privadas e incluso antes de que el nifio
acceda a los servicios. Las instituciones prefieren negar cupos antes que formarse para incluir,
segun expresa la cuidadora, y eso convierte la diferencia en motivo de expulsion. La madre
redefini6 con claridad lo que culturalmente suele entenderse como una “meta de vida” para los
hijos. Frente al diagndstico, su objetivo no es que su hijo cumpla expectativas sociales
convencionales (carrera, titulo, éxito econdémico), sino que logre ser autonomo, feliz y capaz de
autorregularse emocionalmente.

Esta postura es una forma poderosa de resistencia cultural, en tanto desnaturaliza
la l6gica capacitista que equipara valor humano con productividad o estatus académico. En vez
de “corregir” a su hijo para adaptarlo a un sistema inflexible, ella construye una mirada
individualizada del desarrollo, en la que cada pequefio avance es una victoria. Su reflexion
ensefid un fuerte proceso de duelo resignificado en esperanza, en el que no se niega el dolor, pero
se transforma en accion y en aceptacion profunda. “Yo no quiero que él cumpla mis suefios, yo
quiero que él sea feliz... y que sepa expresar lo que quiere.” Esta idea contribuye a la ruptura de
los discursos dominantes que imponen una narrativa de “superacion” del autismo, y abre paso a

una narrativa cultural centrada en el reconocimiento de la diferencia y la dignidad.
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Aspectos culturales: cultural.

Este tercer sub capitulo responde al tercer objetivo especifico planteado en este proyecto
de investigacion el cual es “Explorar los aspectos culturales involucrados en las estrategias de
afrontamiento que han establecido cada familia”. Por parte de lo artistico, solo Christopher
presenta un mayor nivel de desinterés por el arte, pues ni dibujar, ni pintar le atrae, lo que si le
Ilama la atencidn son los instrumentos musicales, expresando su madre, que desea que aprenda a
tocar guitarra en una pronta ocasion. Mientras tanto, Ainhoa y Alejandro lo disfrutan
momentaneamente, pues estos nifios presentan rasgos de disfrute pasajeros cuando sus
conocimientos han sido completados. Por su parte, Alejandro tuvo aspiraciones hacia los legos,
coleccionar autos y la creacion de contenidos musicales. Ainhoa tiene afinidad con la gimnasia
ritmica, los dibujos y los rompecabezas, con estos ultimos sucede que una vez que logra
completar uno, no le interesa volverlo hacer. De esta manera, se evidencia la capacidad
intelectual que tienen estos nifos.

Por ultimo, desde el acceso a espacios culturales y como la familia ha gestionado
y movilizado estos espacios. Se evidencia una relevancia e importancia que el nacleo familiar ha
dado, desde el acceso a espacios de lectura y de potencializacion de las altas capacidades
cognitivas que Anthony ha desarrollado; tanto en su espacio escolar como en los demas. Por
ejemplo, se le incentiva con la premiacion por buen comportamiento por medio de libros de su
gusto, ademas, la priorizacion de espacio de ocio por medio de aprendizajes y reflexiones sobre
el TEA con herramientas como el cine en familia priorizando actividades que fortalezcan los
lazos afectivos y el bienestar de su hijo.

Por otro lado, se resalta el acceso a actividades deportivas para integrarse como
familia y aportar al desarrollo emocional, cognitivo y comportamental, como salir a montar

bicicleta, y disfrutar de la actividad fisica por medio de la natacién en familia. Como elemento
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afiadido a las herramientas para el acceso a la cultura, se debe resaltar que la pintura se ha
convertido en parte esencial de la rutina tanto para Anthony como para su espacio familiar. La
quinta entrevista mostré cémo los espacios de ocio y vida cotidiana en familia (ir a la piscina, al
rio, comer juntos) se convirtieron en pilares fundamentales del vinculo afectivo. Lejos de ser
momentos anecddticos, estos espacios funcionaron como estrategias culturales de inclusion y
afrontamiento, donde el nifio pudo interactuar en condiciones mas naturales y reguladas
sensorialmente.

El uso de estos espacios es también una forma de “pedagogia emocional”, en la
que la madre le ensefio a anticipar eventos, a comprender lo que va a ocurrir, a tolerar cambios o
sobrecargas sensoriales. Asi, las rutinas familiares dejan de ser meramente funcionales y pasan a
ser herramientas culturales de aprendizaje adaptado. También se evidencié un fuerte componente
de resignificacion del entorno natural como espacio terapéutico y culturalmente méas adecuado
para el nifio frente a otros escenarios institucionales que lo desregulan (hospitales, espacios
cerrados, aglomeraciones). Consecuentemente la corresponsabilidad silenciosa y madurez
forzada del rol de la hermana mayor como cuidadora secundaria y principal red de apoyo
emocional y practico de la madre, reflejo una cultura del cuidado feminizada, en la que las hijas
—incluso desde muy jovenes— asumen tareas parentales sin una preparacion emocional
completa.

Pues tal como lo plantea Minuchin (2009) “La estructura familiar suele adaptarse
a las crisis reorganizando roles; en muchas familias, las hijas mayores asumen responsabilidades
parentales que marcan su desarrollo” (p. 72). La madre reconocié abiertamente que la
experiencia del diagndéstico ha influido incluso en las decisiones reproductivas de su hija, quien

ha manifestado no querer tener hijos. Esto apunta a una dimension cultural profunda: el
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diagnostico no solo impacta a quien lo recibe, sino que transforma las trayectorias vitales de
quienes lo rodean, modificando creencias, valores y proyectos de vida a largo plazo. Aun asi, se
observo una comunicacion abierta y reflexiva entre madre e hija, lo que indica que, a pesar de las
dificultades, hay un sostén emocional fuerte, basado en el didlogo y la validacion mutua.

En relacion con la cultura institucional (museos, actividades artisticas, espacios
culturales urbanos), se evidenci6 que no estan disefiados ni adaptados para personas con TEA. El
nifio con TEA en esta familia no los disfruta, porque no responden a sus necesidades sensoriales
0 emocionales. En cambio, prefiere espacios amplios, naturales, con pocos estimulos
acumulados. Esto sefialé una deuda cultural de las instituciones con la diversidad cognitivo-
funcional, pues muchas actividades culturales se desarrollan bajo una légica estandarizada que
excluye de forma sutil, pero efectiva, a quienes no se ajustan al patrén neurotipico.

La cuidadora enfatizd que uno de los apoyos méas urgentes y menos ofrecidos por
el Estado es el acompafiamiento psicologico para las madres, padres o cuidadores. Ella narro
cdmo atraveso un proceso de duelo, depresion y agotamiento, del que solo logro salir gracias a
una terapeuta que no solo atendia a su hijo, sino que la orientd y sostuvo emocionalmente. Desde
su perspectiva, el diagnostico deberia venir acompariado de un dispositivo emocional para los
cuidadores, al igual que un plan de intervencion terapéutica para el nifio. Esto no solo
fortaleceria los vinculos familiares, sino que evitaria el desgaste emocional extremo que muchas
madres viven en soledad. La propuesta realizada por la madre es clara: “asi como se hacen
controles médicos cada seis meses, también deberian garantizarse espacios psicoldgicos
recurrentes para los cuidadores primarios”. Esta vision apunta a una cultura del cuidado mas

integral, en la que no se separe el bienestar del nifio del bienestar de quien lo cuida.
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Con los datos recopilados a partir de las experiencias de estas familias desde los
acercamientos con toda la ética y el respeto profesional que merecen sus historias estas han
dejado anélisis e interpretaciones, incluso reflexiones. Por medio de la seleccion y organizacion
de la informacion este pretende llevar a cabo un andlisis de manera tedrica. Sin embargo, es
necesario resaltar que este ejercicio pretende mostrar una realidad socioeconémico, cultural e
incluso politico de como se percibe y en Gltimas se vive el TEA en los contextos familiares, a fin
de que esta investigacion genere conocimiento situado respecto a esta problematica en el
territorio del municipio de Tulué.

Ahora bien, como se ha observado a lo largo de las experiencias familiares desde
el contexto de como se vive con un nifio, o nifia con TEA se puede percibir violencia a nivel
macro que atraviesan estas familias con las particularidades de este diagnostico en sus entornos.
Este tipo de violencia no solo afecta el individuo, sino que refleja como grupos poblacionales la
viven y sobreponen a estas son casi imperceptibles o normalizadas dentro de la sociedad al punto
que son invisibles para detectarle y por ende darle tramite a ciertas problematicas. A lo que
mencionamos como violencia estructural lo ubicamos como lo menciona Sanchez Rengifo y
Escobar Serrano (2007), citando a Morin: “Cada forma violenta tiene su contexto; en este
sentido, compartimos con Morin: Hoy, el estado del mundo es el siguiente: ricos y pobres.

El fendmeno fundamental no es la pobreza material, ni la fragilidad de los
ingresos. El quid de la cuestion esta en la situacién de desigualdad profunda en la que se hallan
los desposeidos con relacidn al acceso a los servicios médicos, pero también se encuentran en la
humillacion que les infligen sin cesar aquellos que detentan el poder.” (p. 59). Con lo anterior es
interesante resaltar que en las mismas tensiones que se viven en la cotidianeidad de la vida se

vive la desigualdad y que esta misma es la generadora de la violencia estructural, no sélo en
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términos institucionales o gubernamentales sino en las mismas formas en cémo nos
relacionamos.

Estos dos elementos nos remiten al acceso y acumulacién de recursos, y como
esto les permite acceder a servicios que les facilitan una calidad de vida digna desde el goce de
los derechos mas bésicos, como es la salud. Y, es que estas tensiones no se evalGan entre ricos o
pobres, sino en la lucha por como los que tienen las capacidades ejercen poder y cierta
dominacion a los que no tienen recursos. Un ejemplo de ello, son las historias de vida familiares
de las madres entrevistadas, en donde al no tener los recursos para movilizar el acceso a estos
servicios, tanto en salud como en educacion les generaban estrés familiar, impactos emocionales
producto de sefialamientos y estigmas de profesionales e instituciones que en ocasiones no
comprenden en su totalidad los desafios que atraviesan estas familias.

Ademas, es necesario reconocer que las mismas familias que incluso tenian mas
recursos o incluso mas acceso a servicios sufren estas mismas problematicas nos lleva a
reflexionar respecto a las familias que quizas no tienen ni siquiera un conocimiento sobre el
TEA, ya sea por sus ingresos econdmicos, el estatus social, incluso la ubicacion de clase social
donde se encuentran. El desarrollo psicosocial e integral de estos nifios no se abordara ni se
atendera este diagnostico como se deberia. En ultima instancia, esto podria desencadenar
abandonos parentales, o en sus peores escenarios violencia en el entorno familiar al no entender
que es el TEA.

Por otro lado, como se habia mencionado anteriormente, estas violencias a nivel
macro que termina afectando los entorno micro, como lo es la familia, son tan sutiles y
normalizados que son casi invisibles, camuflandose en las formas de relacionarnos, en como nos

expresamos e incluso como demostramos apoyo o empatia frente a actos de desigualdad. A lo
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anterior Sanchez y Escobar (2007), mencionan que un acto violento, no necesariamente es
evidente, pues muchos de éstos se encuentran algunas veces mimetizados por la diplomacia, la
sutileza o la cortesia. (p. 4). Es por ello, que la violencia se oculta en una negacién o
invisibilizacion de un problema, como lo mencionaba una de las madres; que en su entorno
educativo la maestra preferia negar la existencia del diagnéstico y con ello venia un estigma, y
una marginalidad que podria en Gltimas desencadenar bullying.

Ahora bien, en ese contexto de violencia casi invisible que normalizadamente se
vive en sociedad, es importante ubicar a las familias que tienen en su ndcleo un nifio, o nifia con
el diagndstico de TEA. dia a dia se enfrentan con discursos donde predomina el sefialamiento, el
estigma y un sin fin de palabras que deshumanizan incluso llegan afectar sus estados
emocionales, sus relacionamientos, o la negacion de integrar a los nifios al circulo social por
temor a estos factores. Sin embargo, podemos recoger de las entrevistas que se llevaron a cabo
que incluso con las dinamicas negativas desde el exterior, no se han quedado alli, sino que han
movilizado una estrategia, desde ambitos materiales, de convivencia, socializacion, hasta el
emocional.

Respecto a esto, (Cavalleri et al., 2014) retomando a Bourdieu (1996) este autor
habla generalmente de estrategias de reproduccion entre las cuales distingue diversos tipos de
acuerdo con los distintos tipos de capital: estrategias de inversion reproductiva (bioldgica);
estrategias de herencia; estrategias de inversion econdmica; estrategias educativas, entre otras.
Las estrategias dependen del volumen y composicién del capital, costumbres, mercado de
trabajo, leyes de herencia, el sistema educativo y las relaciones de poder entre las clases. Por otro
lado, es importante destacar que Bourdieu menciona ademas que un cambio en cualquiera de

estos aspectos produce cambios en la naturaleza de las estrategias; cualquier analisis en términos
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de estrategias procede de un entendimiento del sistema total de tales estrategias y las estructuras,
el modo de reproduccién en una sociedad dada. (p. 44).

En ese sentido, es importante rescatar varios elementos que se mencionan. En
primer lugar, se debe identificar como en cada capital se ubican estas estrategias, no solo en el
plano material, sino en la reproduccion familiar, o gestionados en el acceso a servicios como el
educativo, ubicando también aqui el de salud. Es interesante retomar que estas estrategias que se
movilizan en diferente ambitos y espacios, esto depende directamente de lo que se tiene o que
con que se cuenta en cada capital, entrando en juego aqui una estructuracion de tensiones porque
tiene y no tiene, convirtiéndose en tensiones por obtencion de poder; ubicando aqui por ejemplo
la estratificacion social que en Colombia es habitual ubicar a las familias.

Por ultimo, es valioso puntualizar que cualquier cambio en algun capital, tendra
consecuentemente un impacto en la implementacion de estas estrategias. Un detalle analitico que
se debe rescatar es precisamente la conexion casi dialéctica que hay entre las familias y sus
estrategias cotidianas, con las estructuras y los sistemas de poder que implicitamente estan
relacionados. Surgen entonces cuestionamientos de como estas estructuras desencadenan
contactos y situaciones de desigualdad; dejando como resultado marginalidad y exclusion.
Empiricamente se logro identificar estas dinamicas residuales en las experiencias de vida de cada
familia entrevistada, no solo resaltando sus formas en algunas ocasiones ingeniosas para
implementar estas estrategias, sino que se logré observar las debilidades en términos de
acompafiamiento, la constante en todas las charlas; el estigma y marginalidad, no solo para el
nifio, o nifia con TEA, sino para la familia en conjunto.

Colombia es un pais que lentamente ha transitado en caminos hacia la inclusion

social, y trato igualitario de las personas con diferentes tipos de condiciones, tanto en su



88

reconocimiento, como en la caracterizacion de la poblacion con TEA. Sin embargo, se han
tenido avances que permiten idealizar una realidad en donde cada persona no importando sus
condiciones se sienta parte de nuestra sociedad. En el afio 2024, el senado de la republica
presentd un proyecto de ley 137, donde se pretendia establecer mecanismos y medidas de
atencion para personas con trastorno autista, trastorno del neurodesarrollo, y en condiciones
similares; proyecto que fue aceptada en primer debate y que aun sigue en discusiones.

Al interior de este proyecto de ley en general busca la atencion integral, la
proteccion y la inclusion social, se establecen articulos que giran alrededor del acceso a servicios
y rutas de atencion desde el sector salud, educacion, incluso cuales son las responsabilidades y
capacidades de los profesionales quienes los atienden, y lograr crear estadisticas en pro de la
caracterizacion de la poblacion. Cabe resaltar dos articulos que nos permiten realizar analisis de
dos lineas.

Art. 18: Apoyo familiar

Se pretende que las entidades brinden atencién a su familiar con TEA

Art. 20: Articulacion territorial

Busca que los departamentos, distritos y municipios cuenten con una politica
publica que fomente, articule, y desarrolle condiciones de vida digna para las personas con
trastorno de espectro autista, con trastornos del neurodesarrollo, y otras condiciones similares.

Ahora bien, desde estos dos ambitos que se busca atender a la poblacién, se puede
observar como ganancia la articulacion territorial para que la atencion sea mas situada e
inmediata, favoreciendo las diferencias y particularidades de cada contexto, en busca de
disminuir las brechas de desigualdad. Es por ello, que las politicas publicas jugarian un papel

fundamental en el cumplimiento de esta labor. Hasta la fecha el municipio cuenta con programas
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y proyectos pensados en la atencion de personas con discapacidad, sin embargo, este se ha
enfocado en las personas con movilidad reducidas, y no con condiciones de TEA, o condiciones
del neurodesarrollo. Por otro lado, desde el contexto familiar no se prevé un acompafiamiento
para las familias, entendiendo los retos, dificultades que hemos venido presentando. sino que se
enfatiza Unicamente en la atencion a la persona con TEA.

Es importante evaluar del porqué de la insistencia para que el acompafiamiento
integral presente estrategias para el impacto en los ndcleos familiares, que no solo se puede
observar en los relatos, experiencias y biografias de las familias, sino que teéricamente se logra
apreciar las tensiones, cambios e impactos que hay en este ambito. Esta realidad en la familia no
solo existe en la deteccion del diagnostico, sino que progresivamente la familia se va
reorganizando. Carranza y Acevedo, 2024, citando a Bafia y Castro (2015) mencionan que la
familia constituye la principal red de apoyo para las personas con TEA, desde el nacimiento, ya
que las expectativas cambian en la dinamica familiar, existiendo fases como es el shock al
enterarse de la noticia; fase en la cual, los padres ignoran la situacion; fase de reaccion en la que
los padres intentan comprender la condicion de acuerdo a sus conocimientos y juicios dejandose
llevar por comentarios y la adaptacion, en la cual, los padres se centran en una vision mas
realista y practica, basdndose en las necesidades de sus hijos.

Con este primer momento, como se observo en las experiencias de vida de las
familias se logr6 entender como ese primer momento generaba un ambiente familiar de shock,
como a partir de la noticia del diagndéstico las tensiones, miedos, discursos, e incluso sus mismos
juicios se entreteje poco a poco un sentimiento de aceptacion, e incertidumbre. Ahora bien,
(Bafa-Castro, 2015) también mencionan un elemento importante respecto al proceso de

adaptacion, lo cual la ubicacion del diagnostico produce una serie de cambios y crisis como un
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fuerte impacto psicoldgico, adaptacion y reconstruccion de la dinamica familiar, cambios en la
relacion con la pareja y demas miembros de la familia y la necesidad de apoyo y
acompafiamiento. con esto se da surgimiento de estrés en la dindmica familiar.

Para complementar y evidenciar los desafios con que se enfrentan estas familias,
ubicandose incluso los retos que asumen los padres de estos nifios, nifias con TEA, Bafia-Castro,
2015 agregan que existen también en los padres de familia sentimientos y emociones como son
la culpa, tristeza, enojo, indiferencia, violencia, omision, incredulidad, ya que creen que es una
enfermedad y puede curarse, el nivel socioecondémico, el estado civil, la escolaridad, inclusive
hasta el peso, la religion, como lo tomara la familia y demas juicios de valor que puedan
asociarse. Con este ultimo elemento se logra percibir que incluso como la idiosincrasia
ideologica de la familia, de los padres juega un papel en como comprenden y asumen
emocionalmente el diagnostico.

En este sentido, con cada familia se logro percibir este elemento; sentimientos de
desesperanza, de miedo e incertidumbre que les invadia, generando cuestionamientos respecto a
cdmo responderian a esta nueva realidad aparecen incluso pensamientos y reflexiones de
culpabilidad. Por ultimo, es importante destacar que no solo emergen o nacen sentimientos,
reacciones negativas, sino que este nuevo reto paulatinamente genera otros tantos positivos para
lograr responder a esta nueva dinamica familiar. Con el proceso de aceptacion y reconocimiento
del diagnostico dejandoles como resultado una forma de ver la vida, de ser y estar como familia,
(Carranza y Acevedo, 2024), ciertos factores que emergen y deben de considerarse como parte
de la dinamica familiar, como lo son:

“la autonomia, seguridad e interdependencia, autocuidado, dindmica familiar, prevencion

de la violencia en el hogar, omisidn de cuidados en el hogar, sobreproteccién en el hogar,
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relacion de pareja, economia, empleo, roles familiares, cuidadores, adaptacion del
contexto familiar, estigma, sentimientos y emociones, expectativas, proceso de duelo y
resiliencia, relaciones familiares, diagndstico, atencion médica, tratamiento y dosis,
rutinas, comunicacion, actividades recreativas y deporte, disciplina, habitos de higiene,
habitos de alimentacion, terapia ocupacional, percepcion de personas con TEA, contexto
social, contexto educativo, prevencion de la violencia y omision de cuidados en contextos
educativos, proceso de inclusion laboral en el futuro, relaciones interpersonales,
relaciones amorosas y afectivas, sexualidad y miedo a la muerte, entre otros”. (p. 12).

Con los elementos que retomamos, es que se busca plasmar la necesidad latente
que hay al interior de las familias que tienen nifios con TEA, ya que es imperativo que existan
estrategias para lograr acompafiamiento en los contextos familiares, observando que es amplia la
gama de impactos que se generan a diferentes niveles y ambitos. Si bien es necesario reconocer
las necesidades materiales que hay que abordar, se debe resaltar los impactos a nivel emocional
que puede llegar a desencadenar e influir en el desarrollo del diagnostico en el nifio o nifia. Es
necesario entonces que el Estado, los territorios y las altas esferas de la politica en nuestro pais
logren identificar estos elementos para asi brindar servicios como se mencionaba en el proyecto
de ley 137 de 2024, buscar que exista una atencion integral.

Pensemos, si hay una familia con dindmicas familiares dptimas para responder a
los desafios de este diagnostico, como efecto domind, el nifio o nifia tendra una atencién
completa, no solo desde el exterior, sino al interior de su seno familiar. Para cerrar este apartado
de andlisis, es importante mencionar los retos y obstaculos que las familias vivieron al interior de
los contextos educativos, siendo este unos de los discursos que se repetian en las historias que se

conocieron. Estos retos que giraban en torno a como los docentes percibian el diagnostico, como
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integraban metodologias y didacticas acordes para el acceso y goce del derecho a la educacion de
estos nifios y nifias, falta de conocimiento por parte de los planteles educativos; y por ende el
plantel docente, y estudiantes.

Desde el desconocimiento, la invisibilizacion y la falta de empatia hacian de este
espacio no un apoyo para las familias, sino un factor que generaba un impacto negativo a nivel
emocional, sino hacia el acceso a la educacion. Segun Villacrés, et al. (2023), La educacion
especial debe involucrar a las familias y comunidades, también la sociedad y los propios
individuos deben centrarse en la atencion integral. Este cambio es un punto de inflexién crucial
en la comprension de que todos los estudiantes son seres democraticos, politicos, decididos y
existenciales. Este apartado nos presenta una educacion basada en el reconocimiento de las
diferentes capacidades, e incluso de como cada estudiante iberia y vive la vida, en donde se logre
potencializar estas mismas capacidades que en ocasiones se ubica como dificultad.

Ahora bien, Segun Rogers (1967), citado por Villacrés, et al. (2023), el enfoque
docente debe centrarse en las personas, sus realidades especificas, sus situaciones existenciales,
subjetivas, personales, Unicas. Algunas consideraciones importantes que pueden acercar al
docente a sus estudiantes y las mas destacadas son:

1. Ganarse la confianza de los estudiantes.,

2. Transmitir con precision la verdadera situacion de la persona.

3. Disfrute de los sentimientos y emociones que surgen al interactuar con los
demas, ya que cuando nos permitimos tener sentimientos por los demas, a menudo tememos que

ellos los detecten.
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4. Desapegarse y separarse de la negatividad o decepcion de los demés. Un
docente que sabe separar sus sentimientos de los de sus alumnos es un profesor que no tiene
miedo de perderse.

5. Validar la capacidad de la otra persona para resolver sus propios problemas. El
trabajo de un docente no es asumir la vida de otras personas.

6. Respetar las opiniones y decisiones de otras personas.

7. Aceptar incondicionalmente otras experiencias. Cuando su propia actitud esta
condicionada, la otra persona es incapaz

8. Evite resefias superficiales. Esto es importante porque las personas suelen ser
recompensadas y castigadas por juicios externos

9. Entender el proceso especifico de cada estudiante sin etiquetas.

Con esta ruta de educacion a personas con capacidades divergentes es que se
pretende utdpicamente observar nuestra sociedad, en donde todos y todas logremos habitarlo
desde el respeto, inclusion, empatia y la coexistencia desde la diferencia. Pensar en un sistema
educativo donde sea un apoyo Yy no obstaculo para estos nifios y sus familias, es gratificante en
términos de avance hacia la disminucidn de las mismas brechas de desigualdad que se han
instaurado en cada espacio de nuestra vida en sociedad. Desde una postura critica, al darle voz a
las familias a partir de las conversaciones que se tuvieron, deja en velo una realidad dificil para
las familias con hijos que son diagnosticados con el TEA.

Si bien, desde gue se enteran del diagndstico de sus hijos los lleva hacia la
movilizacion de nuevas formas de ser como familia. Sin embargo, poco a poco reconocian que
solos como familia no podrian lograr darles un acompafiamiento oportuno a sus hijos, debian

buscar apoyos, deben buscar diferentes estrategias con el objetivo de que sus hijos lograran
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avances en sus diagnosticos clinicos. Si sus hijos no hablaban, y no podian caminar, las
cuidadoras debian buscar profesionales que las acompafaran, para lograr que sus hijos vivieran
con normalidad. Todos estos pasos, fueron lentos, tardios que poco a poco evidencio la
capacidad resiliente de las familias, por medio la paciencia, la unién, el amor en todas las etapas
en sus diagndsticos.

Existen tantas barreras para estas familias en términos de acceso a espacios que
los reconozcan, que han tenido que recurrir a apoyos privados, porque al fin de cuentas el estado
no les ha garantizado una atencion integral, un apoyo que les aligere las cargas econémicas,
sociales y culturales. Una de las madres mencionaba, que al final del dia, sus hijos se debian
acoplar al resto de la sociedad (contrario de lo que ellas esperan), donde esperaban que la
sociedad sea quien se permitiera moldearse para responder a las necesidades de estos nifios y
nifias con TEA. En suma, en cada familia se pudo notar un abandono por parte de la
institucionalidad; donde lo poco que hacian por estas familias, era minimo, dejando como una
responsabilidad absoluta de estas familias, esto mediante no solo de la observacion, sino al
conocer el contexto local, donde no hay presencia de programas, proyectos, o incluso lugares que
los atiendan.

Escasamente en el municipio hay dos fundaciones que atienden a estos nifios con
estos diagndsticos. Por ende, estas familias deben movilizarse hacia otros lugares para lograr
medianamente una evolucion de sus capacidades mentales, motrices y relacionales. Es tan escaso
su acompafiamiento, que las madres reconocen que necesitan un apoyo psicologico, porque
consideran que deben ser atendidas, para lograr trabajar en sus emociones, sus formas de manejar
el estrés y la ansiedad con el propdsito de brindarles lo mejor de si a sus hijos. Son familias que

sienten la exclusidn, el estigma y las burlas por parte de la sociedad, a lo que han tenido que
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afrontar de manera estratégica para proteger a sus hijos de esas voces que los minimizan e

invisibilizan.
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5. UNA SEMILLA SIEMPRE TRAE UN NUEVO

FRUTO

Hallazgos: Aspectos socioeconémicos y culturales en estrategias de afrontamiento.

Estos hallazgos se articulan con los objetivos planteados. Respecto al
primero, en que se pretendia conocer las experiencias de vida de cada familia, éstas se
exploraron desde sus cotidianidades y los cambios en la dinamica familiar; el antes y
después del diagndstico. También se aspiraba a indagar las estrategias que,
progresivamente, implementaron para cubrir las necesidades del nifio o nifia con TEA, sin
descuidar las responsabilidades propias del nucleo familiar.

En este sentido, las familias atravesaron momentos de impacto y
confusidn al recibir el diagnostico, pero transitaron por un proceso emocional que, con el
tiempo, les permitié alcanzar cierto equilibrio. La aceptacion y adaptacion a esta nueva
realidad fue un camino compartido por todas, reflejandose en cambios en los roles, tareas
y cuidados dentro del hogar. Un hallazgo clave fue el papel fundamental de las redes de
apoyo, especialmente las familiares, en la reorganizacion de estas dindmicas. Uno de los
relatos de las madres de los nifios con TEA, mencionaba al respecto:

- “Cuando la neuropsicologa me dio a mi el diagnostico, los dias para mi
fueron muy angustiosos y yo lloré mucho cuando ella me dijo, pero ella me
tranquilizd, velo como un privilegio, tienes un nifio inteligente, eres privilegiada -
Pues positivo, digamos que nosotros para nosotros positivo desde el diagndstico,
que lo sepamos tratar, que nos hayamos acercado a la enfermedad, que estemos
mas pendiente de él, que todos en la familia digamos, no queramos que Anthony

nos entienda”.
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- “Y fuera de eso de que ahorita mi esposo y yo trabajamos supremamente
el equipo, porque nosotros queremos que Anthony sea un adulto que digamos
uno, estamos trabajando en que él se dé cuenta de su diagndstico, él mismo, se
aprenda a cuidar él mismo, se aprenda a tratar y dejarlo como un adulto
funcional, que sepa cudles son sus fortalezas, sus debilidades y sepa aprender a
cuidar de él, porque papay yo no vamos a estar siempre para €l y el mundo
afuera es muy cruel con eso, demasiado cruel”

Entre las estrategias destacadas por las progenitoras y cuidadoras estuvo la
busqueda constante de informacién sobre el TEA. Este proceso tuvo como finalidad
comprender el diagnostico y adquirir herramientas para afrontar los desafios cotidianos.
Asimismo, el uso de los recursos econémicos familiares se orientd principalmente a
cubrir gastos médicos, terapias y consultas especializadas, priorizando el desarrollo
integral del nifio.

En cuanto a la composicion familiar, la mayoria de las entrevistadas
pertenecian a nucleos familiares de tipo nuclear. No obstante, también se evidenciaron
dos familias monoparentales por linea materna. En estos casos, las exigencias fueron ain
mayores, ya que la ausencia del otro progenitor implicé tomar decisiones de forma rapida
y en solitario. Mientras algunas familias podian compartir responsabilidades, las madres
cabeza de hogar enfrentaron no solo retos econdémicos, sino también una mayor carga
emocional y la dificultad de establecer redes de apoyo solidas. Esto las obligd a gestionar,
desde la soledad los impactos emocionales del diagndstico.

Un elemento transversal a todas las familias fue su capacidad de

resiliencia. A pesar de las barreras de acceso a servicios, estas no se resignaron, sino que
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movilizaron recursos para garantizar la atencion necesaria para sus hijos. Esta resiliencia
se reflejo también en la union familiar tras el diagndstico: no solo del nicleo inmediato,
sino también de la familia extensa, que muchas veces se convirtio en un soporte clave.
Las formas de cuidado y crianza también se transformaron. Cada miembro del hogar
tomé conciencia del diagndstico e intentd ajustarse en sus formas de relacionarse, de
expresar afecto y de mostrar empatia frente a esta nueva realidad.

- “Yo hago actividades con ellos, ahi tengo una hojita en el tocador, la
tenemos pegada ahi de nosotros todos los dias hacemos algo diferente, por
ejemplo, un dia tenemos hacer en pijamadas, otro dia tenemos que pintar y yo
trato de que en esos momentos tanto mi esposo como yo hablemos de eso”

- “Mi mama en cuanto a que, por ejemplo, yo a veces tengo muchas citas
con mi hijo, mi mama me ayuda mucho de pronto a cuidar el otro nifio pequefio
que yo tengo, mi mama le lleva todas las ideas, ella sabe en la casa todos, todos,
mi red de apoyo familiar es mi todos saben que mi hijo no toma agua”

Categoria emergente

En el proceso de recoleccion de informacion se encontraron discursos marcados por la
marginalizacion y estigmatizacion, representando asi una obtencidon de la verdad como absoluta,
que se sigue reproduciendo en la poblacion del siglo XXI. Dichos discursos manejan saberes
pretenciosos sobre lo que se debe imponer en la sociedad, tal como la dominacion y rigidez al
cumplimento de las normas estipuladas en un contexto especifico. De esta manera, si un
individuo no cumple con aquellos estandares estereotipados pasa a convertirse en un ser
diferente y antisistema, y por ello, debe ser desplazado de aquellos que si cumplen con la

normatividad controladora.
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Desde alli, se experimenta la ejecucion del poder sobre los sujetos, pues estos discursos
transmiten contenidos explicitos de superioridad desde una postura dominante por creer tener el
pleno conocimiento de alguna instancia o saber. No obstante, tal como lo plantea Montero
Martinez (2015) bajo la teoria del discurso de Foucault, se expone que la importancia de la
obtencion de la verdad debe ir acompafiada de la relaciéon verdad-poder, donde se evidencia que
la verdad presente en las familias entrevistadas cobijan las nuevas concepciones respecto al
autismo, entendiendo que no es una enfermedad sino un trastorno que puede brindar calidad de
vida, y un bienestar, a partir de la variedad de tratamientos que son ofrecidos desde ambitos
como la salud, el arte, el deporte y lo sensorial.

Por otro lado, son visibles las afectaciones que han sufrido las familias por parte de otras
personas que desconocen lo que es el autismo como diagndstico y optan por quedarse con una
sola version del discurso, que reproduce que el autismo es una enfermedad agresiva, contagiosa y
curable, quedandose en la marginalizacion gracias al desplazamiento que se hace a las personas
diagnosticadas con TEA. Ademas, también existen algunos individuos que toman otra postura,
desde un discurso mas relevante adn, y es la del total desconocimiento e invisibilizacion del
trastorno y prefieren reproducir, desde el comportamiento, que el nifio diagnosticado no es sino
mal criado por sus padres y allegados, otorgando asi, espacios de comentarios que encasillan lo
que conlleva tener TEA y lo que la familia debe vivir respecto a esos comentarios sin argumento
ni sustento.

De acuerdo a lo anterior, uno de los hallazgos mas significativos fue el
reconocimiento de gque la sociedad avanza lentamente en términos de igualdad, inclusion,
empatia y respeto por la diferencia. Los discursos que circulan sobre el TEA muchas

veces cargados de estigma o desinformacién profundizan el impacto emocional sobre las
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familias. En este sentido, este elemento resulto ser una categoria emergente alrededor de
lo que se pretendia investigar, sin embargo, este impacto desde el discurso fue una
constante en las conversaciones en las entrevistas con las madres; por ello, la importancia
de evidenciarlo. A partir de esto, muchas madres expresaron su deseo de que la sociedad
logre comprender qué es el TEA, y que se construyan entornos seguros y respetuosos.

De las estrategias para contrarrestar los impactos de los discursos
alrededor del TEA, era precisamente tener las claridades como familia respecto al
diagndstico, entender y validar sus propias dinamicas, y brindarle constantes palabras de
validacion a sus hijos, y reproducir este conocimiento sobre el TEA con sus entornos mas
cercanos. Aunque en algunos casos, las actitudes discriminatorias provienen de la
ignorancia mas que de la mala intencidn, que en Gltimas siguen reproduciendo dindmicas
de exclusion que marginan a quienes no encajan en los estandares comportamentales.

- “Yo ya he tenido que aguantar que digan que es que él va a ser
homosexual, que él es bobo, que él es tonto, que no se qué, que su hijo no
es normal”. - progenitora de nifio con TEA (2025)

- “cuando yo tuve el enfrentamiento con la profesora la primera
vez, yo terminé tomando pastillas por dos meses, lloré sin parary
tomando pastilla y no queria ver a nadie, y no queria porque yo le decia
yo no quiero que ni vuelva a estudiar y quiero quedarme en eso, que
estudie en casa”. - Progenitora de nifio con TEA (2025)

- “Si yo pudiera gritarle al mundo la idea, le explicaria que ellos
viven en un mundo aparte, en otro y que no son ellos, vuelvo y le repito,

quienes tienen gque adaptarse al mundo en el que nosotros vivimos, sino
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nosotros adaptarnos al mundo de ellos” -Progenitora de nifio con TEA

(2023)

En cuanto al segundo objetivo, que se propuso analizar los factores
socioecondmicos y su relacion con las estrategias de afrontamiento, se identificé que las
familias con menos recursos enfrentan mayores obstaculos para acceder a servicios de
salud, educacion especializada y apoyo terapéutico. Esta limitacion incrementa el estrés
familiar y restringe las oportunidades de acompafiamiento integral. En linea con
Bourdieu, se evidencio que el capital econdmico, social y cultural de cada familia
condiciona la posibilidad de implementar estrategias eficaces. Sin embargo, incluso
aquellas con mayores recursos experimentaron estigmatizacion, exclusion y dificultades
de acceso a servicios.

- “Yo una semana que me gasté $ 1.000.000 de pesos Illevindolo a
terapias a Cali... digamos que, si se suple un hueco, queda otro hueco”. -
Progenitora del nifio con TEA (2025)

- “Entonces llego un momento en que aqui mi hermana, mi hermana
menor, ella hacia una red de apoyo super bien con nosotros. O sea, Si nosotros
necesitdbamos, ella nos prestaba, nos decia bueno, aqui mi mama también nos
prestaba, la mama de mi esposo, incluso una sobrina de él” -Progenitora del nifio
con TEA (2025)

Otro hallazgo relevante estuvo relacionado con el desarrollo artistico, el

acceso a la cultura y el cuidado emocional. Se identificé una diversidad de intereses en

los nifios: algunos mostraban poco entusiasmo por las expresiones plasticas como la
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pintura, pero si por la musica, especialmente la guitarra. Otros disfrutaban de las
actividades artisticas de forma temporal, perdiendo interés al dominar la actividad.

Por ejemplo, Alejandro expresoé interés por el armado de legos, la
coleccion de autos y la creacion de contenido musical, mientras otros nifios y nifias
preferian la gimnasia ritmica, los rompecabezas o el dibujo. Estas inclinaciones reflejan
no solo creatividad, sino también altas capacidades cognitivas, evidenciadas en la rapidez
para completar tareas complejas y buscar nuevos estimulos.

En cuanto al acceso a la cultura en el entorno familiar, se destaco la
gestion proactiva de las familias para promover el bienestar del nifio. Algunas utilizaban
libros como recompensa, mientras que otras empleaban recursos como el cine familiar
para reflexionar sobre el TEA y fortalecer vinculos afectivos. Ademas, se incorporaron
actividades deportivas como natacion y ciclismo, no solo como rutinas saludables, sino
como mecanismos de desarrollo emocional y social. La pintura, en particular, se convirtio
en una herramienta fundamental de expresion y autorregulacién emocional.

Los espacios cotidianos también fueron resignificados como escenarios de
aprendizaje cultural. Actividades sencillas como nadar en un rio, compartir una comida o
pasear en bicicleta resultaron clave para crear vinculos afectivos sélidos. Estas
experiencias ayudaron al nifio a anticipar eventos, tolerar cambios y manejar sobrecargas
sensoriales. Esta “pedagogia emocional”, liderada principalmente por las madres,
transformo las rutinas familiares en oportunidades de inclusion, aprendizaje y

acompafiamiento sensible.
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- “Sacarlos a montar bicicleta, piscina, les gusta mucho la
piscina...Pintamos, hacemos cosas con cajas - Progenitora del nifio con TEA
(2025)

- “Y a él le gusta mucho leer, le encanta leer, el ama leer. Este fue el
regalo de cumpleafios, 100 afios de soledad, lo queria leer. Leimos este libro, mi
hermano se lo mandé y también esta leyendo el principito aca nos gusta leer por
las noches”

“Le encanta jugar ajedrez, le encanta jugar cartas, tiene domino, él tiene
un espacio en el armario que esto le juego didacticos, porque es todo lo que le
gusta”. Progenitora del nifio con TEA (2025)

En contraste, se identificaron limitaciones en el entramado institucional.

Muchos espacios culturales, como museos o eventos artisticos urbanos, no estan
adaptados a las necesidades sensoriales y emocionales de los nifios con TEA. Por ello, se
evidencia una deuda cultural hacia la diversidad funcional, ya que muchas de estas
actividades siguen modelos rigidos que excluyen sutilmente a quienes no se ajustan a los
patrones neurotipicos. En consecuencia, los nifios suelen preferir espacios abiertos,
naturales y con bajo nivel de estimulos.

Finalmente, las madres compartieron experiencias de duelo, depresion y
agotamiento emocional; se resalta con fuerza la necesidad urgente de acompafiamiento
para madres, padres y cuidadores primarios. Se propone que, asi como existen controles
médicos periddicos para los nifios, se garantice también un acompafiamiento integral

constante para quienes los cuidan. Esta propuesta apunta hacia una cultura del cuidado
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mas inclusiva y completa, en la que el bienestar del nifio esté profundamente vinculada al

bienestar emocional de quienes lo rodean y acompafian dia a dia.
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CONCLUSIONES

La presente investigacion permitio llegar a un nivel de comprension integral sobre
cémo los aspectos culturales y socioecondmicos inciden en las estrategias de afrontamiento que
desarrollan o implementan cinco familias entrevistadas en el municipio de Tulua, Valle del
Cauca. Estas familias contaron con una variable de seleccién en comun, la cual responde a tener
en su nacleo familiar hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

A lo largo de este documento, se expuso una transversalizacion la cual exteriorizd
un panorama que abarca desde un marco legal, una historia y contexto social, hasta el analisis
detallado de las experiencias biograficas de cada familia, enlazando aspectos relevantes como la
escasez de recursos, la ausencia de rutas institucionales claras y la persistencia de estigmas
sociales que dificultan el desarrollo neurolégico y social del nifio o nifia con TEA, afectando asi
su bienestar y el de su familia y la inclusién plena de esta poblacion.

En consideracion a la expresado por las familias entrevistadas, también se acentuo
la importancia de reconocer las capacidades y estrategias propias que cada familia para realizar
un proceso de deconstruccion en pro de volverse a construir en torno al trastorno y al miembro
de la familia diagnosticado con este, asi como la necesidad urgente de politicas pablicas,
programas y proyectos efectivas que articulen esfuerzos educativos, sanitarios y comunitarios.

En cuanto al proceso metodoldgico, la investigacion se desarrollé en el marco de
un enfoque cualitativo con disefio de estudio de caso, el cual se centrd y tuvo como poblacién
objetivo a cinco familias con hijos con TEA en Tulua, Valle del Cauca. La técnica principal de
recoleccion de informacidn de este trabajo investigativo fue la entrevista semiestructurada,
integrada con observacién, lo que permitié una aproximacién profunda y respetuosa a nivel

profesional con las realidades familiares. Estas herramientas facilitaron la identificacion de
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patrones, diferencias, similitudes y particularidades en las formas de afrontamiento de estas
familias, asi como la influencia de factores contextuales, lo que brindé una comprension acorde y
situada que fue posible gracias a los métodos cualitativos ejecutados.

Es asi, como describir las estrategias de afrontamiento implementadas por cada
familia permitié evidenciar que, ante la insuficiencia de apoyos institucionales aptos, las familias
recurrieron a recursos propios como redes de apoyo informales, actividades recreativas y
artisticas, y adaptaciones en la dindmica del hogar, algunas de manera forzada o altamente
estresante para los cuidadores principales. Estas estrategias, aunque limitadas en algunos casos
por la falta de capital econémico o cultural, fueron fundamentales para la proteccion y
conservacion de la estabilidad emocional del nucleo familiar y la promocion continua del
desarrollo del nifio o nifia con TEA, contribuyendo llanamente al cumplimiento del objetivo
general de comprender como estos factores inciden en las formas de afrontamiento.

De manera consecuente, al reconocer la incidencia de los factores
socioecondmicos se pudo establecer que el acceso a servicios especializados, como terapias y
programas educativos, persisten en extremo condicionamiento de las familias por la capacidad
econdmica de estas. En pocas palabras, aquellas familias con mayores recursos pueden,
medianamente, suplir la implementacion de estrategias mas variadas y efectivas con sus hijos,
mientras que las familias de menores ingresos monetarios deben gestionar o depender de apoyos
comunitarios, voluntarios o familiares. Esta relacion continua entre el nivel socioeconémico y la
capacidad de afrontamiento de las familias robustece la necesidad de intervenciones publicas,
desde profesiones afines con el acompafiamiento psicosocial como el del Trabajo Social, que
garanticen igualdad de oportunidades, aspecto clave para consumar el objetivo general de este

documento.
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Para cerrar, el explorar los aspectos culturales abordados en las estrategias de
afrontamiento expuso que las creencias, valores y précticas familiares forman tanto la aceptacion
del diagndstico como la eleccion de las acciones para atenderlo. No obstante, no es solo el
aspecto o funcionamiento cultural de las familias, sino la consideracion de las estructuras
sociales en contextos donde persisten mitos o estigmas sobre el TEA, que llevan a las familias a
enfrentar mayor aislamiento social, mientras que los contextos con una vision mas inclusiva y
abierta tienden a generar entornos mas favorables para el desarrollo del nifio y el bienestar de la
familia. Este resultado asevera que la cultura es un factor determinante y colateral en las formas
de afrontamiento, y su anélisis se consolidé como un punto crucial para el cumplimiento del
objetivo general de la presente investigacion.

Mas alla de lo expuesto, estos aspectos culturales permitieron en las familias una
adquisicion de herramientas para promover un desarrollo en el ambito neurolégico,
comunicacional y relacional en los nifios y nifias con TEA, convirtiéndose en punto de encuentro
donde las estrategias de afrontamiento se ubican desde otros parametros mas alla de lo clinico,
respondiendo a espacios de arte, ocio y conexion con la naturaleza misma. Esto, contempl6 un
avance significativo para los hijos de estas familias, lo que las llevo a seguir frecuentando estas
formas de afrontamiento, y en algunos casos, formas de tratamiento para conllevar el TEA desde
SUs propios recursos.

En suma, estos resultados obtenidos demostraron que el abordaje del TEA en el
municipio de Tulud, Valle del Cauca requiere de un enfoque y acompafiamiento integral, que
considere no solo las necesidades del nifio, sino también las condiciones socioeconémicas y
culturales que fundamenta, de alguna manera, el bienestar de las familias. De igual modo, la

articulacion de esfuerzos estatales, comunitarios y familiares se convierten en un factor
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indispensable para que las estrategias de afrontamiento implementadas por las familias no
dependan unicamente de la capacidad individual de las mismas, sino que se fortalezcan con

apoyos estructurados, sostenibles e inclusivos.
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ANEXOS

GUIA DE ENTREVISTA

PREGUNTA
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De qué forma los aspectos socioecondmicos y culturales se relacionan con las formas de
afrontamiento de tres familias que tienen nifios con trastorno de espectro autista TEA, en Tulua

Valle del Cauca.

- OBJETIVO GENERAL

Conocer los aspectos socioecondmicos y culturales que se relacionan con las formas de
afrontamiento de tres familias que tienen nifios con trastorno de espectro autista TEA, en Tulua

Valle del Cauca.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Describir las estrategias de afrontamiento implementadas por cada familia.
e Reconocer la incidencia de los factores socioeconémicos en la implementacion de las

estrategias de afrontamiento de cada familia.

o Explorar los aspectos culturales involucrados en las estrategias de afrontamiento que han

establecido las tres familias.

FICHA SOCIODEMOGRAFICA
o Edad:
¢Cuantos afios tienes?

e Género:
¢Cual es tu género?
Masculino
Femenino
Otro
Prefiero no decirlo

o Estado civil:
¢Cual es tu estado civil?
Soltero/a
Casado/a
Divorciado/a
Viudo/a
En pareja

¢ Nivel educativo:
¢Cual es el nivel educativo mas alto que has completado?
Ninguno
Primaria
Secundaria
Técnicol/a
Universitario/a
Postgrado
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e Ocupacion:
¢En qué sector trabajas?
Publico
Privado
Auténomo
Desempleado/a
Estudiante

e Ingreso mensual:
¢Cudl es el rango de tu ingreso mensual?
Menos de 1 SMMLV
Entre 1y 2 SMMLV
Mas 3 SMMLV

e Lugar de residencia:
¢En qué tipo de éarea vives?
Urbana
Rural

o Etnia o raza:
¢A qué grupo étnico te perteneces?
Indigena
Afrodescendiente
Blanco/a
Asiético/a
Otro
Ninguno

e Numero de hijos:
¢Cuantos hijos tienes?
Ninguno
1
2
3 0 mas

e Religion:
¢A qué religion perteneces?
Catolico/a
Protestante
Judio/a
Musulman/a
Ninguna

OBJETIVO DE LA TECNICA
Identificar por medio de los relatos las historias y formas de vida de cada familia.
Obijetivo especifico: Describir las estrategias de afrontamiento implementadas por cada familia.
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EXPERIENCIAS, DINAMICA FAMILIAR Y ESTRATEGIAS

-Tiempo con TEA

- ¢Como fue el momento que le dio indicios que su hijo/hija tenia la condicion del TEA?

- ¢En la presencia del TEA en el nifio (a) reconoce que hubo un antes y un después en la
cotidianidad?

- (Qué entendia usted por autismo o trastorno del espectro autista (TEA) y qué entiende ahora?
- ¢Cudl es la rutina diaria, y que tipo de dificultades o desafios ha enfrentado usted o su familiar
con TEA en su vida diaria?

- ¢Qué aspectos positivos o fortalezas ha descubierto o desarrollado usted o su familiar con TEA
a lo largo de su trayectoria?

¢Qué sinti6 usted cuando le comunicaron el diagnostico de su hijo/a? ;Qué cambios ha tenido
que hacer en su vida familiar y personal desde que conoci6 el diagnostico?

¢Qué estrategias utiliza para manejar el estrés o la ansiedad que le genera la situacion?

¢Qué actividades realiza para cuidar de su bienestar fisico y emocional?

¢Qué aspectos le gustaria mejorar o cambiar en su relacién con su hijo/a?

ASPECTOS SOCIOECONOMICOS

- ¢Queé tipo de apoyos o recursos privados y publicos desde la institucionalidad ha recibido o
buscado para mejorar su calidad de vida o la de su familiar con TEA?

- ¢Queé le gustaria cambiar o mejorar en el &mbito educativo, sanitario o social para las personas
con autismo o TEA?

¢Qué tipo de informacion recibid sobre el trastorno y los recursos disponibles?

¢Qué tipo de apoyo ha recibido de su pareja, familiares, amigos o profesionales?

¢De qué manera el recurso econdmico ha incidido en el acompafiamiento del diagndstico?

¢A quién acude cuando tiene necesidades financieras relacionadas con el TEA del nifio para
solventarlas?

¢Considera que el diagnéstico de TEA del nifio ha afectado los factores economicos del hogar?

ASPECTOS CULTURALES

¢Qué metas u objetivos tiene como cuidador para el futuro de su hijo/a y su familia?
¢Existen espacios de ocio en familia que ayuden o beneficien el proceso de relacion entre los
mismos? ya

¢ Tienen acceso a espacios artisticos, y si al nifio le gusta?
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