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Resumen.

En el actual proyecto se indaga el alcance emocional que se produce en los padres
desde el diagnostico del TEA (Trastorno del espectro autista) en sus hijos. Por esta razon,
se busca implantar una cercania a las diversas actitudes que ellos asumen, comprendiendo
que estas seran de gran relevancia en lo que se hace consecutivamente al proceso de
terapia del nifio. El grupo a analizar en la investigacion esta formado por padres del
Gimnasio Mi Pequefia Melissa en Barranquilla, Colombia. Nifios que cursan los primeros
afios de la etapa escolar en edades que oscilan entre los 3 y 8 afios; la clasificacién de la
muestra se llevo a cabo siguiendo el modelo Doble ABCX de McCubbin y Patterson, el
proceso seleccionado fue la entrevista semi- estructurada; la tactica para esta
investigacion se realizé de manera cualitativa implementando el método de abordaje
etnogréfico social. Se logro recopilar datos cualitativos, que demuestran cada reaccion de
los padres de nifios con TEA haciendo énfasis en el alcance emocional que tuvieron al
momento de recibir el diagndstico de los menores, para que logren dar a conocer esta

temaética y que los profesionales de la salud mental tengan esto més en cuenta.

Palabras clave: Padres, Alcance emocional, Diagnostico, Autismo.



Capitulo 1.
Introduccion.

La tasa de prevalencia en 1 afio para TEA varia entre las naciones y las culturas,
diferentes estudios sugieren que las tasas mas altas se encuentran en paises occidentales
como Chile, Brasil y EE.UU. en comparacion con paises de Asia Oriental como China o
Japdn, con cifras entre el 6.4% y el 9.1%, frente a un 0.2% y 0.8% respectivamente,
segun Hofmann, Asnaani & Hinton, (2010). En estudios realizados por la CDC (2014),
en Europa, Asia y Norteamérica se encontraron fluctuantes entre el 1% y 2%, aunque
otros estudios hechos por la OMS (2016), refieren cifras mas altas (Fernandez &
Espinoza, 2019).

El concepto de autismo ha tenido gran variacion desde su definicion original por
lo que al dia de hoy se usa el término “trastornos del espectro autista” (TEA); este
trastorno esta compuesto por un conjunto de alteraciones del neurodesarrollo que limitan
de manera general distintas funciones cerebrales de la persona, como la interaccién
social, la inteligencia y el potencial del lenguaje, dadas estas variaciones la cuarta edicion
del Manual diagnostico y estadistico de las enfermedades mentales (DSM-1V) la incluye
en un subgrupo de los trastornos generalizados de desarrollo (Mulas, et al 2010).

Los padres utilizan distintas estrategias para afrontar las demandas del desarrollo
de los menores con TEA, generando conflictos emocionales. La inflexibilidad psicoldgica
presente en conductas como largas jornadas al cuidado de los hijos con esta patologia,
implica menos espacio para compartir con familia y amigos, y la reduccion de actividades
de entretenimiento y recreacion. Adicional a esto algunas madres deciden hacerse cargo
de las labores del hogar y dejar a un lado su rol laboral, desarrollando asi sentimientos de
incertidumbre por el futuro, asociado con factores estresores como falta de recursos

econdmicos y redes de apoyo (Giraldo Jiménez, 2018).

Teniendo en cuenta lo anterior, es fundamental que los padres de nifios con TEA
conozcan en que radica este trastorno de manera que al familiarizarse con él, entenderan

de una mejor manera la forma como sus hijos perciben el mundo y aplicaran estrategias



de adaptacion e intervencion en el hogar, consiguiendo con esto una mejor convivencia.
Las tres areas que presentan alteraciones con TEA son: Desarrollo social, Comunicacién

y lenguaje, Conductas repetitivas e inflexibilidad mental (Gofi-Sanchez, 2015).
Planteamiento del problema

La llegada de un hijo es una experiencia Unica y maravillosa, la cual por lo
general une a las familias y no es de imaginarse que el nuevo integrante traera consigo
una condicion especial. El diagnostico para un padre al cual le dan la noticia de que su
hijo presenta un trastorno puede afectar la convivencia, generando un impacto negativo
ya sea social, emocional o econémico. El adaptarse a este huevo proceso tiempo y

esfuerzo, para que no se vea afectado el nacleo familiar en el cual va a crecer el nifio.

Asimilar que un hijo padece el trastorno del espectro autista es muy dificil y
requiere tiempo, el crecimiento de un nifio con TEA en sus primeros meses de vida es de
completa normalidad, después del primer afio de vida el comportamiento empieza a
hacerse un poco mas notorio, lo cual lo hace diferente al resto de nifios de su misma edad,
como por ejemplo: juegos repetitivos, rechazo al contacto fisico, ausencia de vias de
comunicacion adecuadas, Etc. (Martinez Martin, & Bilbao Leon, 2008).

Generalmente el ser humano siente miedo e incertidumbre a lo desconocido, asi
mismo se puede describir el proceso que atraviesan los padres que miran hacia el
fututo con un absoluto desconocimiento del como podran afrontar esta situacion,
con este diagnostico los padres entran en una crisis la cual se podria describir en
cuatro fases: Shock, negacion, depresion y realidad, las cuales son importantes
para asimilar y conllevar el proceso de un hijo con TEA. Cabe resaltar que el
proceso es completamente diferente para cada padre y familia y la importancia de

contar con apoyo profesional.
Pregunta de investigacion.

¢Cual es el alcance emocional que tiene en los padres el diagnostico de TEA en nifios

entre 3y 8 afios del Jardin mi Pequefia Melissa de la ciudad de Barranquilla?



Objetivo general.

Identificar el alcance emocional de los padres frente al diagnostico de TEA en

nifios entre 3 y 8 afos.
Objetivos especificos.

e Identificar la informacion que tienen los padres acerca del TEA
e Analizar el comportamiento de los padres frente a los nifios con TEA.

e Definir los factores relacionados al diagnostico al iniciar un tratamiento.
Justificacion.

La presente investigacion es de tipo cualitativo, pues resulta de vital importancia
poder identificar y analizar las reacciones que tienen los padres de los nifios con
Trastornos del Espectro Autista (TEA), ante un diagnostico. La poblacion objetivo son
los padres del Gimnasio Mi Pequefia Melissa en Barranquilla — Colombia, cuyos hijos

cursan sus primeros afos de etapa escolar entre las edades de 3 a 8 afios.

Si bien es cierto, este tipo de diagnéstico provoca en la familia una situacién de
crisis por la falta de conocimiento y miedo latente a enfrentar un estado fortuito y
desesperante frente a la situacion, desencadenando diversas consecuencias, en algunos
casos desfavorables para el nucleo familiar; sin duda alguna cada uno de estos aspectos
podra ser asimilado de forma diferente por cada familia y estaran asociados a su estado
psicoldgico, animico y emocional. Juega un papel importante la capacidad de adaptacion
y flexibilidad para sobrellevar la situacion y la relacion con el menor y cada una de sus
necesidades junto a la relacion familiar (Orjales y Polaino, 1993).

Se pretendio con la identificacion de factores, describir y mostrar la verdadera
importancia en la asimilacion de los padres para estar prestos a aportar en el proceso de
bienestar del nifio, logrando que el grupo familiar que se enfrenta con un miembro con
este trastorno, ya sean padres, hermanos o parientes, trabajen de la mano en el reto de

entender las caracteristicas que conforman este sindrome y unificarlas en torno al nifio.



Sin duda alguna los padres son maestros de sus hijos y deben jugar un rol muy
importante en algunas de las areas de intervencion, es transcendental ayudar a los padres
a tener una técnica lo més estructurada posible con el fin de ayudar a mantener, preservar
y mejorar las condiciones y el desarrollo integral del menor. Durante los ultimos afios
padres, terapeutas y educadores han forjado esfuerzos para ayudar a otros que apenas
enfrentan el sindrome, incorporando y colocando en préactica los procedimientos
conductuales que contribuyeron eficazmente en la educacion de sus hijos, mejorando la
comprension del sindrome y el control del estrés al ver el progreso de sus hijos, ayudando

asi a mejorar la relacién e interaccion familiar (NUfiez, 2005).



Capitulo 2.
Marco de referencia.
Marco conceptual.

En la presente investigacion aplicada en psicologia clinica es de vital importancia
dilucidar la forma en que se trabajé uno de los trastornos socioemocionales referente al
impacto que puede causar en los padres un diagnéstico de TEA en un hijo y como
asimilarlo con mayor tranquilidad, basado en estudios se tuvo en cuenta las principales

formas de descripcion.

Trastorno: Conjuntamente incluyen un grupo de alteraciones neurobioldgicas que
afecta principalmente la interaccion social, comunicacién, creatividad e imaginacion que
se caracteriza por la existencia de formas de actividad repetitiva y restrictiva, en lo que
se destaca la rigidez y la rutina, son de caracter generalizado y alteran todo el desarrollo
en su conjunto, acompariando a la persona a lo largo de su ciclo de vida (Frith, 2003).

Adaptacion: Es el proceso que permite pasar de un estado a otro, se caracteriza
por la superacién y la utilizacion de medidas para vencer el problema, en este momento
los padres empiezan a disfrutar y a sacar provecho del asesoramiento de los profesionales
y analizan distintas opciones en familia para proporcionar a su hijo la atencion, el
tratamiento adecuado y los diversos contenidos de diferentes competencias a fin de
alinearlas con los potenciales y las necesidades del nifio autista (Giné 2001).

Estrés: Tension que padece la familia frente a la noticia de un integrante con
Trastorno del Espectro Autista por la adaptacion y las dificultades que presenta su hijo
para relacionarse y comunicarse, lo que afecta la armonia familiar y representa una gran
confusién ya que sus hijos presentan enormes dificultades en varios &mbitos; la
estimulacion y la severidad del suceso establecen el grado en que la familia sera sensible

a la tensién y la crisis (Cuxart, 2003).

Apoyo familiar: Acompafiamiento que brinda la familia a diario en el desempefio
de tareas y papeles; de la actuacion, singularidad y caracteristicas de cada familia van a

derivar muchas de las posibilidades, expectativas, y bienestar de la persona con esta


http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1688-42212015000300009#Frith03

patologia, las reacciones del ndcleo familiar y la evolucion del infante dependeran de
diversos factores, como la severidad del trastorno, la dindmica familiar, la situacién

econdmica, social e intelectual de la familia (Paniagua, 1999).

Marco tedrico.

Aqui trabajaremos con el modelo Doble ABCX de McCubbin y Patterson del afio
1983, el cual se basé en el modelo ABCX de Hill de 1949 y con la teoria sobre la
Adaptacion Cognitiva propuesta por Taylor en 1983; modelos y teoria que se explicaran a

continuacion:

Modelo ABCX: El modelo tradicional ABCX propuesto por Reubin Hill (1949) pretende
analizar la reaccion de la familia ante una situacion estresante. La crisis es definida como
el instante en el que la unidad familiar se ha destruido (X) por factores estresantes. Dicho
autor formula la presencia de tres elementos interrelacionados para explicar el avance de
la crisis. Estos elementos son eventos estresantes (A) que se suaviza por los recursos que
tiene la familia (B) y por la definicion y percepcion del significado del suceso (C). Segln
Turnbull y Summers (1986) esta teoria ha presentado modificaciones pero la base de su
estructura permanece y ha estado presente en incontables trabajos que buscan analizar el
impacto en las familias que cuentan con un miembro autista (Rodriguez & Zafra, 2005;
Fachado, Menéndez, & Gonzélez, 2013).

Modelo doble ABCX: En investigaciones hechas posteriormente y basandose en el
modelo ABCX de Hill, McCubbin y Patterson (1983), desarrollaron el Modelo Doble
ABCX expandiendo la propuesta original, la cual establece lo que ocurre posteriormente
a la reaccion y respuesta inicial del estresor. Segln Lavee (1985), estos dos autores
redefinieron las variables pre-crisis de Hill e incluyeron tres variables post-crisis: 1) los
estresores esenciales complementarios y las tensiones que preceden el evento critico; 2)
la importancia de los resultados del proceso familiar como solucién al cumulo de
estresores; 3) los factores que intervienen y que dan forma a la adaptacién (Noriega,
Mendoza, Abril, & Nava, 2010).


http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1688-42212015000300009#Paniagua

Figura 1. Modelo de estrés familiar Doble ABCX de Ajuste
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Fuente: McCubbin & Patterson (1983)

De tal forma este modelo Doble ABCX agrega 4 elementos posteriores a la crisis
que corresponde a cada uno de los factores del modelo original quedando de la siguiente

forma:

Factor aA: Acumulacién de demandas. Esto se refiere al estrés acumulado por la
presencia de la enfermedad al que no suelen enfrentarse las familias, adicionando
tensiones familiares previas no resueltas, esta combinacion de estresores precipita la

crisis debido a la ambiguiedad de los limites intrafamiliares.

Factor bB: Recursos adaptativos. Este factor implica tanto recursos ya existentes
como los desarrollados y fortalecidos como respuesta a la demanda del evento estresor,
esto supone realizar una valoracién conjunta del contexto familiar (recursos personales
de cada integrante de la familia), de la aptitud de esta para abordar la crisis (recursos
internos del sistema familiar) y del acoplamiento de cada uno de los aspectos necesarios

para el funcionamiento familiar (asistencia social externa a la familia).

Factor cC: Percepcion y Coherencia. Aqui se integra la evaluacion de los
momentos criticos y estructura el significado que le otorga la familia a la situacion,
incluyendo el evento estresor, la acumulacion de tenciones y los recursos familiares para

afrontar las demandas; asi como también el sentido de coherencia que se basa
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primordialmente en la capacidad de equilibrar el control y la confianza evidenciado en la

aceptacion y comprension de la realidad.

Factor xX: Adaptacion familiar. Este ultimo factor es el resultado del proceso
familiar como respuesta a la crisis y a la acumulacion de demandas, situando la familia en
una variable continua que puede ir desde un extremo positivo de la adaptacion hasta una
mala adaptacion. En este punto se deben considerar tres niveles de analisis para la
adaptacion de la familia: 1) cada miembro de la familia; 2) el sistema familiar y 3) la

comunidad a la que pertenecen, asi como la unidad familiar.

Con el reforzamiento hecho por McCubbin, Olson & Patterson (1983) al modelo
de Hill (1949) estos autores buscaban ayudar a predecir la capacidad de recuperacién
familiar y a lograr una adaptacion satisfactoria ante un evento estresante (Noriega,
Mendoza, Abril, & Nava, 2010; Rubio Guzman, 2015; Sumalavia Casuso, 2019)

Teoria sobre la Adaptacion Cognitiva: Una de las formas adaptativas que tiene el ser
humano ante un suceso amenazante como lo puede ser tener un hijo con una discapacidad
cognitiva, fue presentada por Taylor (1983) en la Teoria sobre la Adaptacion Cognitiva
ante eventos adversos. La Adaptacion Cognitiva (AC) es una condicidn que permite al ser
humano recuperarse, reajustarse y desarrollar herramientas para restablecer su vida. Esta
teoria expone tres dimensiones de AC: 1) Busqueda de significado (atribuir una causa al
suceso); 2) Busqueda de control (establecer el sentido de control del acontecimiento y de
una manera mas concreta sobre la vida de persona misma); Recuperacion de la

autoestima (hacer un esfuerzo por restaurar la propia autoestima).

Esto sugiere que identificar la causa forma parte del proceso de adaptacion.
Teniendo la sensacion de control del suceso amenazante, suele ser un componente eficaz
para aplacar los niveles de estrés. Por lo anterior, los padres o tutores con una percepcion
de control interno suelen adaptarse de una mejor manera, y buscan y participan mas
activamente en los programas de atencion y tratamiento para sus hijos (Romero &
Morillo, 2002; Rodriguez & Zafra, 2005).
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Marco Empirico.

En un estudio comparativo realizado con dos familias de hijos con TEA que
asistian a una fundacion especializada en la ciudad de Medellin — Colombia, haciendo
entrevistas a las madres con la tarea de indagar sobre el proceso de adaptacion en cada
una de las familias haciendo énfasis en el modelo Doble ABCX.

Los resultados evidenciaron que ambas madres tuvieron procesos diferentes de
ajuste; mientras que una de las madres presento en un principio mayores emociones
negativas, después cambio su percepcidn y centro su estrategia en la aceptacion de la
situacion y en la busqueda de apoyo familiar. La otra madre reacciono de forma positiva
al diagnostico, lo que le permitio crear estrategias de afrontamiento desde el inicio a
pesar de que su hijo presento mayores conductas disruptivas y una condicion mas

profunda que el primer caso (Gonzales & Lemos, 2018)

En el estudio realizado sobre el proceso de adaptacidn de padres y madres de hijos
diagnosticados dentro del TEA que asistia a alguna de las instituciones especializadas en
la ciudad de Lima — Perd, utilizando entrevistas semi-estructuradas agrupando la
informacion con los temas encontrados de acuerdo al modelo Doble ABCX, para
determinar las ideas iniciales de los padres, el proceso de busqueda e identificacion del

diagnostico y los temores que genera.

Los resultados de esta investigacion manifiestan que el nivel de estrés y el
impacto de la noticia suelen frustrar las expectativas de crianza y la motivacion de los
padres. Es importante advertir que los participantes en su gran mayoria asocian la
impresion negativa del diagndstico con la poca informacion que tenian acerca de este
trastorno, lo cual relacionan también con la percepcién del problema (Casuso, &
Almenara, 2018)
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Capitulo 3.
Metodologia.

La presente investigacion explorara el alcance emocional que tienen los padres de
familia del Gimnasio mi pequefia Melissa frente al diagnostico de sus hijos, cumpliendo
cada objetivo propuesto, teniendo en cuenta la informacion que nos permita la revision de
los datos obtenidos. En este caso tomamos las respuestas que nos brinden en las
entrevistas a partir del momento en que se les dio el diagnostico. Se contd con el espacio
y tiempo que nos brinden los padres y nuestra percepcion al tomar y saber dar unos

buenos resultados para el proyecto.

Tipo y disefio de investigacion.

Nuestro proyecto cuenta con un enfoque de tipo cualitativo, se plantea el alcance
emocional en los padres frente al diagndstico del TEA de sus hijos. Se pretende instaurar
la relacion entre el diagnostico del TEA, las distintas reacciones de los padres y su

colaboracion en el proceso terapéutico del nifio.

Segun Taylor y Bodgan (1987), la metodologia cualitativa trata en su mas extenso
raciocinio a la investigacion que desencadena datos detallados: las palabras de las
personas, habladas o escritas, y la conducta observable. Se puede asumir que esta
establecida en aspectos que surgen de un conflicto humano o social. Como lo ensefia
Garzon (2015), esta metodologia es la correcta para investigaciones a minima escala, que
ocasionalmente se pueden generalizar. La investigacién cualitativa es inductiva porque

los investigadores sacan fines desde los datos recogidos.

Ademas, es de representacion holistica, esto hace relacion a que supone el
fendmeno como un todo. Es vulnerable a resultados que las investigaciones ocasionan, no
da nada por enterado, todo lo investiga, salva la representacion humana de la vida social;
las cifras dadas son mayormente cualitativos, como palabras, imagenes y objetos;
especificamente, narraciones. Para el indagador todos los contextos y personas son
merecedores de estudio; la metodologia es la mas acertada para poder comprender la

problematica autista que se encuentra en el entorno familiar, para entrar a la informacién
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y comprension de las subjetividades: como reaccionan los padres después de recibir el

diagnostico.

Participantes.

El ambito de estudio estuvo formado por los padres de nifios del Gimnasio Mi
Pequefia Melissa, nacidos entre los afios 2010-2015, ya que se examina el grupo etario de
los infantes entre 3-8 afios, con la ventaja de que estan iniciando su etapa escolar. La
eleccion de la muestra se ejecuta por el proceso intencional o de conveniencia,
empleando la técnica de muestreo no probabilistico por “bola de nieve” en la que los

padres elegidos reclutan a nuevos padres. Se analizaron 3 casos.

Se contempl6 lograr una buena tactica de recoleccion de los datos durante la
entrevista, ya sea de manera escrita o a través de una grabacion de la entrevista, donde
inclusive debe prestar mucha atencion a las posturas y a la gestualidad de la persona
percibiendo las distintas emociones que va sintiendo a en el tiempo de la entrevista. Asi
mismo, y como plantean Denzin y Lincoln (2005), la entrevista es “una conversacion, es

el arte de realizar preguntas y escuchar respuestas”

Instrumentos de recoleccion de datos.

El consentimiento informado mas que un formato es un proceso que radica en la

declaracion expresa de una persona con capacidades fisicas, mentales y morales para
tomar decisiones, de hacer parte de una investigacién donde pueda conocer las
consecuencias, problemas, riesgos o beneficios durante dicho proceso. La obtencién del
consentimiento comienza con el suministro de la informacion y la explicacion a los
participantes de lo que va a suceder en la investigacion, evidenciando con esto el respeto

por la dignidad y la autonomia de las personas.

El investigador debe cerciorarse de que ha comunicado de forma claray completa
el tema de estudio y de que los participantes han comprendido de forma adecuada la
informacion relacionada con el desarrollo del proyecto. El consentimiento informado esta
compuesto de cuatro elementos claves: 1) Informacidn necesaria; 2) Entendimiento de la

informacién; 3) Capacidad para consentir; 4) Voluntariedad (Mondragon-Barrios, 2009).
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La entrevista semi-estructurada es un dialogo entre entrevistador y entrevistado

que resulta de las dudas que surgen a lo largo de la investigacion y de las respuestas
dadas por el entrevistado; esta tipo de entrevista presenta un alto grado de flexibilidad ya
que parte de preguntas previamente planeadas que se van ajustando a lo largo de la
conversacion dando motivacion al interlocutor y la posibilidad de aclarar términos y de
identificar ambigliedades ayudando asi a reducir los formalismos. Esta modalidad de
entrevista tiene una mayor aceptacion ya que suele ser asociada a la posibilidad de que
las personas entrevistadas manifiesten mas abiertamente sus puntos de vista, mientras que
en las entrevistas estandarizas o cuestionarios es menos factible que suceda (Diaz,
Torruco, Martinez, & Varela, 2013).

Estrategia del analisis de datos.

El método que se utilizara sera el etnografico, porque es con el que se puede
recolectar la informacion mas confidencial. De esta manera, Murillo y Martinez (2010)
suscitan que la investigacion cualitativa es de indole inductiva. Se fundamenta en el
aprendizaje y la indagacién en primera instancia sobre una realidad social, a través de la
observacion participe como vital tactica para adquirir reporte. Inicialmente “se van
conformando tipos de conceptos y se manifiestan uniformidades y relaciones entre los
fendmenos analizados que acceden a definir modelos, hipotesis y posibles teorias

explicativas de la realidad objeto de estudio” (p.4)

En ese sentido se encuentra adecuado para esta investigacion realizar un tipo de
etnografia de corte transversal, pues se realizard en un momento y entorno establecido
con los padres. Ademas, el trabajo de campo es la particularidad que distingue el método
etnogréafico. En este trabajo se destaca, los procesos seleccionados que seran las de la
atencion participante y la entrevista semi-estructurada; la seleccion del entorno se efectto
de manera intencional, en servicio de los planes del estudio. Este es, un lugar donde los
padres se logren expresar de manera libre y natural. EI medio escogido es su hogar,

prevaleciendo aquellas instancias en las que el infante no se encuentre presente.
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Consideraciones éticas.

La principal funcion de los psicologos es promover el bienestar psicolégico-
emocional de la sociedad, ayudandolos a encontrar soluciones oportunas a sus conflictos
para que adquieran una buena salud mental. Para llevar a cabo una investigacion el
profesional en psicologia debera actuar con respeto por la dignidad y el bienestar de los
participantes, teniendo pleno conocimiento de las normas que rigen las investigaciones
con seres humanos, donde prevalecera el interés individual y social por encima de la
ciencia. Teniendo en cuenta que trabaja con personas deberé ser discreto y guardar y
proteger la informacidn con el fin de cuidar la integridad de las personas que depositan su

confianza en él (Calderon, et al., 2016)

El accionar profesional del psicologo se rige por reglas y exigencias que protegen
los derechos y el bienestar de las personas investigadas, es por esto que el Congreso de la
Republica reglamento el ejercicio de la profesion con 10 principios fundamentales que se
deberan tener en cuenta en la practica profesional y en la investigacion: 1)
Responsabilidad, 2) Competencia, 3) Estandares morales y legales, 4) Anuncios publicos,
5) Confidencialidad, 6) Bienestar del usuario, 7) Relaciones profesionales, 8) Evaluacién
de técnicas, 9) Investigacion con participantes humanos, 10) Cuidado y uso de animales.
(Constitucional, C. 2006).

Los principios éticos son percibidos como normas fundamentales que los
miembros de una comunidad cientifica o profesional, han de considerar en lo que se debe
0 no hacer en las diferentes situaciones de su labor competente; Amaya, Berrio-Acosta, &

Herrera, (2007), hablan de algunos de estos principios:
Beneficencia: salvaguardar el bienestar de los sujetos de investigacion.

No maleficencia: suspender cualquier intervencion o procedimiento ante la

evidencia de que las consecuencias negativas prevalecen sobre las positivas.

Justicia: los psicélogos respetan y conocen las diferencias individuales, culturales

y de conducta, incluida la etnia, raza, cultura, nacionalidad, idioma, nivel
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socioecondémico, sexo, edad, identidad de género, orientacion sexual, religion 'y
discapacidad y deben considerar estos factores cuando trabajan con miembros de dichos

grupos.

Autonomia: no restringen la libertad del usuario su participacion en la

investigacion.

Integridad: tratan de proteger los intereses de las comunidades, instituciones,
grupos o personas con las que trabajan, conservando el bienestar de los usuarios y el

prestigio de la profesion.
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Capitulo 4.
Resultados.
Tabla 1. Matriz de resultados
BLOQUE 1 BLOQUE 2 BLOQUE 3 BLOQUE 4
1. Me impacto 3. Uno de los sintomas 5. En nuestra 7. Si, el mundo autista es

Entrevista #1

Entrevista #2

Entrevista #3

preocupantemente uno
siempre les desea lo
mejor, y en muchos
momentos la sociedad
discrimina por no hacer
parte de unos parametros
ya establecidos.

2. Es una construccion
diaria para ayudar y
comprender el mundo
autista, sus gustos,
acciones y reacciones.

1. Fue una noticia muy
dura, obviamente no nos
esperamos este tipo de
noticia, pero como todo
se puede manejar y
aprender.

2. El proceso es con
tiempo y mucha calma,
la familia y el equipo
médico son de mucho
apoyo.

1. Fue dificil porque no
estaba, fue dificil de
sobrellevar a veces es
frustrante por la falta de
paciencia y por no poder
controlar algunas
actitudes.

2. Es un proceso
bastante largo, es dificil
a veces la convivencia 'y
hacerle entender a la
familia qué cada dia
habran mas cambios.

que me hacian sospechar
era que el nifio no
hablaba y por ende
iniciamos a consultar los
diferentes médicos.

4. Enel area social, ya
gue no compartia mucho
con las personas.

3. Me di cuenta por sus
comportamientos, al no
poder comunicarse de
una manera normal en
sus primeros afios de
vida.

4. A nivel emocional y
social, por falta de
comunicacion, el
aislamiento y el verlo tan
temeroso.

3. Su conducta era
dificil, siempre gritaba
para hacerse ver, en lo
social era muy esquivo
con las personas que no
conocia y en ocasiones
bastante aislado.

4. En mi casa mi nifio es
autista no verbal con
déficit de hiperactividad
leve tipo 3 pero tiene
muchas maneras de
hacerse entender.

cotidianidad hay muy
poca informacion
para el tratamiento
del autismo.

6. Es muy poca la
ayuda profesional, no
hay un tratamiento
que ayude
verazmente a los
nifios autistas.

5. Claro que si,
después de este
diagnéstico lo normal
es que los padres
conozcan mucho mas
sobre el tema.

6. Los médicos nos
han ayudado un poco
en el proceso, pero es
muy poco el apoyo
por parte del equipo
de psicologos.

5. Claro, tengo
conocimiento del
proceso tan largo que
se vive, en mi caso
empezamos con
examenes, terapias y
medicamentos.

6. Claro que si, cada
terapia es justa 'y
necesaria tanto para
el nifio como para la
mama.

muy complejo y el
entendimiento de
emociones y gustos es
muy particular.

8. Se buscan ayudas de
profesionales que
puedan entender el
desarrollo del proceso
autista.

7. En realidad si, la
atencion con ellos es
constante y lo mejor es
tomar todo con calmay
entender que ellos ven el
mundo de una manera
diferente, asi lo ha vista
la familia y trata de
entenderlo.

8. Ayuda médica,
familiar, psicoldgica.

7. Si, en los dias en que
el nifio amanece con
hiperactividad o un poco
mas irritable es bastate
incémodo para la
familia.

8. Lo mas importante es
apoyarlos y entenderlos,
sobre todo hacerles
sentir que son
importantes e
inteligentes y adaptarse a
su diario vivir.




17

Mediante entrevistas realizadas a 2 madres y 1 padre de nifios con TEA del
Gimnasio Mi Pequefia Melissa de la ciudad de Barranquilla, nos contaron cual fue el
alcance emocional que tuvieron al momento de saber el diagnostico de su hijo, como
asimilan el proceso de tratamiento, cuanto conocimiento tenian acerca del tema, sus
distintos procesos para tratarlo y si su nucleo familiar se ha visto afectado luego de
conocer el diagnostico. Las entrevistas constan de 8 preguntas abiertas, con una duracion
de 20 minutos cada una, las cuales se encuentran detalladas en la matriz de resultados

permitiéndonos hacer un buen manejo en el analisis de la informacion.

Con los resultados obtenidos se puede percibir en el primer bloque de preguntas
que para los padres fue dificil emocionalmente recibir la noticia del trastorno de sus hijos,
ya que mientras dos de ellos tuvieron un buen proceso de asimilacion que los hizo
comprender ese nuevo mundo al que se enfrentaban, uno de los padres vio afectada la
convivencia con el menor al darse cuenta que algunos de los miembros de la familia no
entendian los cabios que este tenia. En el segundo blogue pudimos constatar que el
comportamiento retraido y la poca comunicacion verbal o emocional desarrollada por los

menores los hizo sospechar que algo en ellos no andaba bien, llevandolos a buscar ayuda.

En el tercer blogque al indagar sobre el conocimiento de este trastorno y la asesoria
que han tenido los padres acerca del TEA se pudo advertir que es muy limitado lo que se
sabe sobre el autismo y que la informacion que tienen los padres es porque el equipo
médico aclara las dudas acerca de los tratamientos farmacoldgicos a seguir, pero es muy
poco el acompafiamiento psicoldgico que les brindan tanto a los menores como a sus
padres. En el Gltimo blogue encontramos que el ndcleo familiar también se ve afectado
por este trastorno ya que algunos no logran entender la hiperactividad o irritabilidad de
los nifios, como tampoco sus emociones y gustos. Para ayudar a sus hijos en el proceso
algunos padres basan su ayuda tanto en profesionales de la medicina como en psic6logos,

mientras que otros tratan de adaptarse y de entender su mundo.
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Discusion.

El presente trabajo de investigacion aplicada se centrd en conocer los factores mas
relevantes que se asocian al alcance emocional de los padres frente a un diagndéstico de
TEA en nifios entre 3 y 8 afios del Jardin mi Pequefia Melissa de la ciudad de
Barranquilla. Se tuvo como expectativa recopilar datos cualitativos, mediante entrevistas
semi-estructuradas que demostraron cada reaccion de los padres de nifios TEA, de la
manera mas clara posible; esto permitié hacer un buen manejo al momento de recoger la
informacion durante la investigacion y presentar los resultados en funciéon de los

objetivos propuestos.

Se evidenciaron las dudas que tienen los padres para hacerle frente a la serie de
dificultades tanto en el campo emocional como en el préactico, pasando por un cambio de
actitud familiar hasta un amplio y tenebroso proceso educativo, con un alto grado de
estrés donde sugieren asesoramiento profesional calificado solicitando que se empleen
nuevas estrategias de abordaje para mejorar la calidad de vida de los infantes, estas
familias requieren apoyo en los procesos que se lleven a cabo desde la perspectiva

profesional.

Se hizo primordial para la investigacion el impacto que tiene este tema en nuestro
pais dada la poca experiencia en lo que se refiere a este trastorno. Si bien es cierto, en la
medida en la que el mundo avanza se han realizado importantes investigaciones que han
traido consigo no solo avances en materia de ciencia y tecnologia, sino que, ademas, se
han realizado investigaciones relevantes acerca de la conducta de los seres humanos en

diferentes contextos.

De acuerdo con el marco tedrico y el empirico se pudo observar que existen
similitudes y diferencias en los autores en el planteamiento de una misma teoria. Dentro
del estudio sobresaliente se emple6 el modelo tradicional ABCX propuesto por Reubin
Hill (1949) donde plantea analizar la reaccion de la familia ante una situacion estresante,
pero si bien es cierto dentro de este mismo modelo y respetando la base fundamental se

hicieron nuevas mejoras para dar paso a una profundizacion en el tema. Por otro lado
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Turnbull y Summers (1986), presentaron modificaciones, aunque la base de la estructura
permanecio intacta y ha estado presente en incontables trabajos que buscan analizar el

impacto en las familias que cuentan con un miembro autista.

En investigaciones hechas posteriormente y basandose en el mismo modelo
ABCX de Hill, McCubbin y Patterson (1983), desarrollaron el Modelo Doble ABCX
expandiendo la propuesta original esto con el fin de encontrar respuestas a los trastornos
del espectro autista. Damos cuenta entonces de la misma teoria con diferentes autores y
avances gue iban encaminados siempre a los resultados de la adaptacion familiar basada
primordialmente en la capacidad de equilibrar el control y la confianza ante la aceptacion

y comprension de la realidad vivida.

Finalmente, un estudio aplicado por Gonzales & Lemos (2018), trabajo un
comparativo con dos familias de hijos con TEA, haciendo entrevistas a las madres donde
pretendia indagar sobre el proceso de adaptacion en cada una de las familias haciendo
énfasis en el modelo Doble ABCX y cuyo resultado dejo evidenciar que ambos procesos
fueron diferentes gracias al apoyo y manejo que proporciona cada familia. En otro
estudio aplicado esta vez por Casuso & Almenara, (2018) sobre el proceso de adaptacion
de padres de hijos diagnosticados con TEA de acuerdo al modelo Doble ABCX, para
determinar las ideas iniciales de los padres y los temores que genera, se deja ver el nivel
de estrés y el impacto de la noticia, pues suelen frustrar las expectativas de crianza.

Conclusiones.

En el estudio se pudo observar que el primer impacto de la noticia de tener un hijo
con TEA para los padres es de miedo, de caos para sus vidas, ya que la falta de saber
sobre este sindrome causa un estado de exaltacién y generacion de emociones, donde no
se ve buen futuro ni para ellos ni para sus hijos; esta es una sociedad donde se
menosprecian a las personas con limitaciones fisicas y psicosociales. No hay suficientes
métodos de rehabilitacion y acompafiamiento para este sindrome, para hacer del nicleo
una fuerza activa donde se haga de este problema una oportunidad de mejora familiar, de
unién, de apoyo y de entendimiento.
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También se analizo el alcance socioemocional de los padres frente al Dx TEA en
sus hijos, mediante la descripcion de reacciones y modelos de adaptacion Cognitiva
relevantes durante el proceso de adaptacion ante dicha alteracién, precisando que no
existen personas cuyas caracteristicas sean de alguna manera iguales y la reaccion frente
a determinadas situaciones son diferentes, no obstante indicar que los progenitores
disponen de reglas e instrucciones que les permite una adaptabilidad mutua para
aumentar las posibilidades de éxito en el proceso de acompafiamiento por traumatico o
sobre llevadero que parezca. En este sentido y a través de estos hallazgos fue posible
identificar la presencia de factores emocionales inherentes a la paternidad cuando ocurre

este trastorno.

Limitaciones.

Algunos de los principales limitantes es no poder tener un muestra representativa,
ni poder observar en el ambito familiar y social las respuestas que dan los padres, ya que
por miedo a ser juzgados o sefialados no son lo 100% transparentes al describir la
reaccién que tuvieron ellos y el nicho social que los rodeo cuando los nifios empezaron a
expresar comportamientos tales como: hiperactividad, irritabilidad, aislamiento, etc, etc.
Otra limitacion es no poder medir uniformemente el grado de control y avance de los
nifios, ya que unos se encuentran bajo el efecto de medicamentos, otros sin ayuda

psicoldgica y otros bajo diferentes tipos de aceptacion familiar.

Recomendaciones.

La indagacion recoge, orienta y permite vislumbrar datos relevantes en la reaccion
de los progenitores del paciente menor con Dx TEA, al entendimiento de acciones que
permiten compensar las percepciones paternales desde el punto de vista emocional
creando una mayor seguridad durante el acompafiamiento de manera oportuna y eficaz.
Lo anterior, se logra mediante la proyeccion cualitativa en determinado grupo etario con
esta definicidn, no obstante frente a este proceso el profesional en psicologia ayuda a

promover el bienestar Psicologico-emocional de los involucrados en el estudio.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

@ E‘Elicl Ll_tébll\liag DD MM AAAA
GRANCOLOMBIANO

El objetivo de estz documento es registrar 1a autorizacion de consentimiento informado de los
participantes en &l trabajo de investigacion de Practica 11, de las estudiantes de noveno semestre
de Psicologia.

DECLARO QUE

Yo

2

identificado con Cedula de Ciudadania N°® de

por voluntad propia dov mi consentimiento para el desarrollo de la entrevista.

Manifiesto que recibi una explicacion clara v completa tanto del objetivo del estudio como del
proposito de la aplicacion de 1a entrevista; asi mismo fii informado(a) sobre el tipo de entrevista

que me sera aplicada, su procedimiento v duracidn.

También se me manifestd que tengo derecho a solicitar v a que me sea entregada una copia de mi

propia entrevista.

Hago constar que he leido v entendido en su totalidad este documento, por lo que en constancia

firmo v acepto su contenido.
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ENTREVISTA SEMIL-ESTRUCTURADA PARA PADRES DE NINOS CON TEA

Mombre del Mino:

Edad:

Parentesco:

Grado:

Domicilio:

1. ;Comeolounpacto el diagnostico de TEA ensuhyo?

2. ;Como asivilo v entendio el diagnostico v tratanmento del TEA de su hijo?

3. ;Cuales fueronlas conductas que lo llevaron a sospechar que se trataba de TEA?

4. ;En que area se vio mas afectado suhijo, conductial, emocional o social?

5. ;Tiene usted conocnmiento de los diferentes procesos que existenpara tratarel

autisimao”?

6. ;5ele habnndadoa usted asesoria conrespecto al TEA?

7. ;5e ha visto impactado elnicleo fammliar despues del diagnostico? ; Porque?

2. ;Que clase de ayudabusca para apovar a suhijo en el proceso de enfrentar el autismo?




DECLARO QUE

Yo, Julia Clemencia Piedrahita Cordoba, identificado con Cedula de Ciudadania N° .S
de Envigado — Ant, por voluntad propia doy mi consentimiento para el dwamllo dela entrey

Manifiesto que recibi una explicacion clara y completa tanto del objetivo del estudio como del
proposito de la aplicacion de la entrevista; asi mismo fui informado(a) sobre el tipo de entrevista
que me sera aplicada, su procedimiento y duracion.

También se me manifesté que tengo derecho a solicitar y a que me sea entregada una copia de mi

propia entrevista.

Hago constar que he leido y entendido en su totalidad este documento, por lo que en constancia

firmo y acepto su contenido.
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Manifiesto que recibi una explicacion clara y completa tanto del objetivo del estudio como :&I e
proposito de la aplicacion de Ja entrevista; asi mismo fui informado(a) sobre el tipo de entr jista
que me sera aplicada, su procedimiento y duracion.

lambién se me manifesto que tengo derecho a solicitar y a que me sea entregada una copia de mi

propia entrevista

Hago constar que he leido v entendido en su totalidad este documento, por lo que en constancia

firmo y acepto su contenido

aH
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Yo, Yanci Maritza Vanegas, identificado con Cedula de Ciudadania N° 52.331.08
Atl, por voluntad propia doy mi consentimiento para el desarrollo de la entrevista.

Manifiesto que recibi una explicacion clara y completa tanto del objetivo del estudio como del
proposito de la aplicacion de la entrevista; asi mismo fui informado(a) sobre el tipo de entrevista

que me sera aplicada, su procedimiento y duracion.

También se me manifesté que tengo derecho a solicitar y a que me sea entregada una copia de mi

propia entrevista.

Hago constar que he leido y entendido en su totalidad este documento, por lo que en constancia

firmo y acepto su contenido.



