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Introduccion.

La conducta del espectro autista, mas cominmente conocida como TEA, se reconoce como

una neuro divergencia que presenta marcados déficits persistentes en la comunicacion e
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interaccién social. Al abordar estas deficiencias en la comunicacion e interaccién, surge
inevitablemente la pregunta sobre como esto afectara el desarrollo del nifio. Autores como
Rogel. F (2005) explican que pueden existir dificultades en el desarrollo del lenguaje, que van
desde la completa ausencia del mismo, hasta problemas para comprender y utilizar el lenguaje
verbal y gestual de manera comunicativa, e incluso pueden experimentar leves dificultades en

la entonacion.

Sin embargo, esta investigacion adoptara un enfoque diferente al de patologizar el TEA como
un problema, sino que lo reconocerd como una condicion neuro atipica que cuenta con otros
metodos de aprendizaje. En este sentido, la investigacion se centrara en explorar como se
desarrolla este aprendizaje y cudl es la implicancia de la dindmica familiar en el mismo. Nos
preguntaremos, entonces, ¢cuales son los efectos de la dindmica familiar en el desarrollo de
una persona con TEA?, para dar respuesta se requerira analizar las diversas dinamicas
familiares, con el fin de descubrir como estas van potenciando en mayor o menor magnitud el

desarrollo del nifio, nifia o adolescente.

I.  Capitulo Contextos

Contexto Sociodemografico

Segun los datos recopilados en los afios 2022 y 2023, se estima que hay un total de 46,798
personas diagnosticadas con trastorno del espectro autista (TEA) dentro del sistema educativo.
Este nimero se desglosa de la siguiente manera: 42,945 de ellas asisten a escuelas regulares
gue cuentan con programas de integracion para nifios, nifias y adolescentes con necesidades
especiales, 2,286 estan matriculadas en escuelas especializadas en discapacidad, y 1,567 se

encuentran inscritas en jardines infantiles JUNJI. Es fundamental tener en cuenta que estos
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datos se obtienen principalmente a través de la asociacion de la subvencion por diagnostico en
el caso de las dos primeras categorias, mientras que en el caso de los jardines infantiles JUNJI,
se realiza un levantamiento interno para su registro. Ademas, es importante sefialar que el
Ministerio de Educacion no posee informacion sobre estudiantes o infantes preescolares con
TEA que asistan a otros tipos de establecimientos diferentes a los mencionados anteriormente.
(MINEDUC, 2023)

Por otro lado, la Encuesta Nacional de Discapacidad y Dependencia (ENDIDE) realizada en el
afio 2022 reveld datos relevantes sobre la poblacion adulta (mayores de 18 afios) con TEA.
Segun esta encuesta, se estima que hay un total de 44,594 adultos diagnosticados con TEA. De
este grupo, 22,100 personas presentan TEA acompafiado de alguna discapacidad, mientras que
22,494 tienen TEA pero no presentan ninguna discapacidad adicional. Esto indica que
aproximadamente el 49.56% de las personas con TEA presentan algun tipo de discapacidad,
mientras que el 50.44% no presenta ninguna discapacidad adicional. (MINEDUC, 2023)

Estos datos son fundamentales para comprender la magnitud del TEA en la poblacion y la
diversidad de situaciones en las que se encuentran las personas afectadas. Ademas, ponen de
relieve la importancia de implementar politicas y programas que aborden de manera efectiva
las necesidades especificas de cada grupo dentro del espectro autista, con el objetivo de

garantizar su inclusion y promover su desarrollo integral en la sociedad.

Contexto territorial.

A modo de contextualizacidn territorial es importante definir los 3 territorios clave: la ciudad
de Valparaiso, la ciudad de Vifia del mar y Quilpué. las cuales a pesar de colindar pueden
presentar realidades diversas, considerando como un factor determinante en muchos casos.

1) Valparaiso es una ciudad portuaria que se encuentra situada en la costa central de Chile,
es reconocida por su Unica topografia entre cerros y la bahia, declarada en 2003 por la
UNESCO "Patrimonio de la Humanidad". Valparaiso tiene una alta densidad
poblacional marcada por las desigualdades sociales, el complejo acceso a los servicios

bésicos y la alta vulnerabilidad ante desastres naturales como los incendios forestales.
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En torno a contextualizar, cabe destacar que en Valparaiso se han desarrollado una gran
cantidad de organizaciones de apoyo o promocidn para las personas con autismo, las cuales
funcionan como un gran factor protector para las familias, por ejemplo, se encuentran diversas
fundaciones enfocadas a apoyar a las familias CEA, tales como, La Fundacion Arrebol,
Corporacion Autismo Valparaiso, Fundacion Miradas compartidas y TEAAmMamos, estas

juegan un papel fundamental como factor protector de las familias y nifios CEA.

Vifa del Mar, conocida como la ciudad jardin, ubicada en la Region de Valparaiso, Chile, tiene

una diversidad topografica entre playas y cerros con una extension territorial de 121.6 km2.
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En torno a contextualizar sobre esta, se logré encontrar que la ciudad de Vifia del mar se han
desarrollado una gran cantidad de organizaciones de apoyo o promocidn para las personas con
autismo, las cuales funcionan como un gran factor protector para las familias, por ejemplo, en
Vifia Del Mar se encuentra el Centro Estimula, el proyecto Corporacion Autismo, Centro
Makipura, fundacién Unién Autismo y Neurodiversidad FUAN, ASPAUT V Region, Espacio
Inclusion Valparaiso, Apoyo Autismo Chile, entre otros que se empefian en promover el
reconocimiento y visibilizacion del CEA, el apoyo a las familias, la entregas de herramientas
para sobrellevar, entre muchas mas acciones que velan por el bienestar de la comunidad.

Quilpué, conocida como la "Ciudad del Sol”, ubicada en la region de Valparaiso, ha
experimentado un notable desarrollo y crecimiento en los Gltimos afios. Sin embargo, este
progreso aun resulta insuficiente en areas clave como la salud y la educacién, especialmente
en lo que respecta a la atencion de necesidades educativas especiales y la disponibilidad de

profesionales capacitados en el tratamiento de trastornos como el autismo.
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Dentro de Valparaiso y Vifia del Mar se encuentran mayor cantidad de profesionales que estan
especializados en autismo, como terapeutas ocupacionales, neurdlogos, fonoaudidlogos,
psicologos, psiquiatras y educadores, con mayor diversidad de escuelas con equipos
multidisciplinarios y gracias a la proximidad y variedad de transportes como micros, metro,
colectivos, es posible transportarse de una ciudad a otra con facilidad para poder acceder a

estos servicios.

Finalmente cabe destacar que para fines investigativos sera importante considerar el contexto
territorial en el que se encuentran las personas con CEA, ya que esto implica el acceso a
recursos economicos, redes de apoyo, accesibilidad a tratamiento, terapias, medicamentos,

inclusion, etc.

Para poder realizar una atencion e intervencion eficaz y realmente contextualizada en la
situacion de cada nifio o nifia se debe tener una mirada bien holistica e inclusiva considerando

variados contextos y uno de ellos debe ser el contexto geografico.
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Contexto legal.

En el afio 2023, especificamente el 02 de marzo es promulgada la Ley n° 21.545, mas conocida
como la Ley CEA, busca ampliar nuestra gama legislativa con materias como el autismo,
Personas CEA, Discapacidad, Inclusion Social, Discriminacion Arbitraria, Chile Crece
Contigo, TEA dentro de la salud, Permisos especiales para trabajadores, entre otros, la
promulgacion de esta ley implica un gran paso hacia la inclusion y respeto por derechos de las
personas CEA en chile, que han sido invisibilizadas y estigmatizadas durante afios.

Esta Ley viene con el objetivo de “asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades y
resguardar la inclusion social de los nifios, nifias, adolescentes y adultos con trastorno del
espectro autista (TEA); eliminar cualquier forma de discriminacion; promover un abordaje
integral de dichas personas en el ambito social, de la salud y de la educacion, y concientizar

’

a la sociedad sobre esta tematica.’
(Ley n° 21.545, 2023, BCN)
Esta introduce mejoras en materias laborales, entregando a los cuidadores de personas CEA la
facilidad de acudir en caso de emergencias con estos. De salud en implicancias como su
deteccidn, tratamiento, etc. Educacion promoviendo inclusion e igualdad de oportunidades.
Entre otras. También cabe destacar que esta ley plantea trae consigo esta realidad de visibilizar
el CEA por completo en busca de un cambio a nivel social en el cual se logre una verdadera
inclusion y desestigmatizacion que promueve el cumplimiento de los derechos de estos,
logrando que accedan a las mismas oportunidades, planteando sus principios en torno a:

a) Trato digno

b) Autonomia progresiva

c) Perspectiva de género

d) Intersectorialidad

e) Participacion y dialogo social

f) Neurodiversidad

g) Deteccién temprana

h) Seguimiento continuo

El estado por su parte también adquiere deberes hacia las personas CEA ya que Se trabajara
para promover el desarrollo individual, la autonomia, la igualdad de oportunidades y la vida
independiente de las personas con trastorno del espectro autista. Esto implica asegurar que

puedan ejercer plenamente sus derechos en condiciones equitativas respecto a otras personas.

10
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Se pondra un énfasis especial en su inclusion social y educativa, con el propésito de eliminar
las barreras que puedan obstaculizar su aprendizaje, participacion y relacion con otros.
Asimismo, se tomaran las medidas pertinentes para prevenir y castigar cualquier forma de

violencia, abuso o discriminacion dirigida hacia este grupo de individuos.

En materia de ley ademas de la Ley n° 21.545 existen otras leyes que rigen ciertos ambitos
sociales que implican a las personas dentro del espectro autista tales como:

Ley de Inclusion Escolar (Ley N°© 20.422), la cual n su Art.1 plantea que “El objeto de esta ley
es asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, con el
fin de obtener su plena inclusion social, asegurando el disfrute de sus derechos y eliminando

cualquier forma de discriminacion fundada en la discapacidad.”

Ley N° 20.584, Art.1(2012) Esta ley tiene por objeto regular los derechos y deberes que las
personas tienen en relacion con acciones vinculadas a su atencion de salud, cualquiera sea la
forma en que ésta se preste, presencialmente o realizada a distancia o por telemedicina
apoyada en tecnologias de la informacion y las comunicaciones, conforme a las condiciones

que establezca el reglamento respectivo

Ley N° 20.536. Sobre Violencia escolar. (2011) plante que busca promover la buena
convivencia escolar y prevenir toda forma de violencia fisica o psicoldgica, agresiones u

hostigamientos

La Ley N° 21.015 sobre Inclusion Laboral de Personas con Discapacidad (2017) establece
normas para promover la igualdad de oportunidades e inclusion social de las personas con

discapacidad en el &ambito laboral.

Es importante destacar que esta ley no actia de manera aislada, sino que se complementa con
otras normativas y en conjunto buscan promover la igualdad de oportunidades y la inclusién
social de todas las personas, incluyendo aquellas dentro del espectro autista. En resumen, el
avance en materia de ley, especialmente con la promulgacién de la Ley TEA, representa un
compromiso por parte del Estado para garantizar los derechos y la inclusién de las personas
con CEA en todos los aspectos de la vida social, laboral y educativa, contribuyendo asi a la

construccion de una sociedad mas justa, inclusiva y respetuosa de la diversidad.

11
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Contexto politicas publicas, planes y programas.

-Educacion inclusiva: EI Ministerio de Educacion de Chile tras las urgencias presentadas a
nivel pais, ha implementado politicas y programas para promover la inclusion educativa de
estudiantes con necesidades educativas especiales, incluidos aquellos con TEA, para convertir
los centros educacionales en un espacio inclusivo, acogedor, respetuoso, siendo parte de esta y
también reconocido y valorado como persona.

“El objeto de nuestra atencion es la erradicacion de las exclusiones y las discriminaciones que
siguen existiendo en los espacios educativos, que van instalando un sentimiento de inseguridad,
desproteccion y preocupacion que afecta a familias, nifios, nifias y estudiantes en su sentido
profundo de pertenencia a la comunidad, en su motivacion por aprender y en su manera de ver
el mundo. Del mismo modo, esta afectacion asienta condiciones de injusticia y desigualdad
social, lo que deriva en demandas de transformacion al modelo educativo, por considerarlo no
solo injusto sino apartado de sus reales necesidades e intereses, convirtiéndose en una barrera
mas para el aprendizaje que promueve la desvinculacion.” (Marco General De Educacion
Inclusiva En Chile, 2017).

Un punto importante dentro de este es el Programa de Integracion Escolar (PIE) “El PIE es una
estrategia inclusiva del sistema educacional, que tiene el propdsito de contribuir al
mejoramiento continuo de la calidad de la educacién, favoreciendo los aprendizajes en la sala
de clases y la participacion de todos y cada uno de los estudiantes, especialmente de aquellos
que presentan Necesidades Educativas Especiales (NEE)” (Superintendencia de Educacion,
s.f.). Este programa incluye la participacion e intervencion de distintos profesionales como,
psicologos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionales, quienes fomentan el trabajo en equipo

entre los docentes, los padres o cuidadores y los profesionales entendidos en la materia.

PLANES:

-Sistema de Proteccion Social: A través de programas como el Subsistema de Seguridades y
Oportunidades, se busca entregar apoyos especificos a familias en situacion de vulnerabilidad,
lo cual puede incluir familias con miembros con CEA. Estos apoyos pueden ser econdmicos,
pero también en términos de acceso a servicios sociales y de salud.

PROGRAMAS:

12
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-Programa de Apoyo a Instituciones Educativas para la Inclusion de Estudiantes en
Situacion de Discapacidad: Este es un programa que pertenece al Ministerio de Desarrollo
Social y Familia a través el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS) que busca
disminuir las barreras de los factores contextuales de las instituciones educativas de todos los
niveles y modalidades que presenten estudiantes en situacion de discapacidad, mediante un
concurso anual que permite financiar proyectos de instituciones de educacion, que buscan

mejorar la situacion educativa de dichos estudiantes.

Fondo Nacional de Proyectos Inclusivos (FONAPI): Este es un programa que busca
fomentar la participacion ciudadana de las personas en situacion de discapacidad o diversidad
funcional en dmbitos de desenvolvimiento social cotidiano, como el trabajo, la cultura, el
deporte, entre otros. Este depende del Ministerio de Desarrollo Social y Familia, mediante el
Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS).

Para ello se trabaja en el financiamiento de proyectos inclusivos tanto de organizaciones
publicas como privadas que trabajen las tematicas de la diversidad funcional o discapacidad y
la inclusion, cuyo objetivo se vincule a areas distintas a las cubiertas por la oferta pablica ya
existente en esa materia,

Para corroborar el fiel cumplimiento de los convenios, se realiza un minucioso plan de

acompafiamiento a las organizaciones.

Sello Chile Inclusivo: Desarrollo de Organizaciones Inclusivas: Programa que trabaja con
los distintos municipios a lo largo del pais con la finalidad de generar las condiciones adecuadas
para la inclusion de personas en situacion de diversidad funcional o discapacidad, a partir de la
entrega de insumos técnicos, por medio de la implementacion de un componente denominado
“Asesoria a Municipios para un Desarrollo Inclusivo™ , el cual consta de una visita de un
profesional denominado “Monitor Chile Inclusivo”, el cual realiza inicialmente un Diagndstico
de Entrada, y a su vez elaboran de forma conjunta con la Municipalidad correspondiente un
Plan de Accesibilidad; el cual incluye el disefio y construccion de indicadores, para luego
desarrollar y monitorear la ejecucion del plan. Finalmente, se genera un Diagndstico de Salida,
donde se delibera respecto de aquellos municipios que seran reconocidos en una ceremonia,
donde se les entrega un reconocimiento en pos de su aporte a la inclusividad organizacional de
las personas en situacién de discapacidad. Este proyecto es financiado y cuenta con el
acompafiamiento del Ministerio de Desarrollo Social y Familia, a través del Servicio Nacional
de la Discapacidad (SENADIS).
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I1. Marco Teodrico

1. Lassiglas TEAy CEA

La visibilizacion de los conceptos TEA y CEA al investigar sobre el tema es crucial para
reconocer la diversidad y complejidad de estas condiciones, evitando estereotipos y
generalizaciones erroneas. Incluir plenamente el espectro autista en la investigacion promueve
una mayor conciencia y comprension de las necesidades especificas de las personas autistas,
lo que puede conducir a intervenciones mas efectivas y a un apoyo mas significativo en
diversos entornos. En Gltima instancia, esto contribuye a crear una sociedad mas inclusiva y

comprensiva para todas las personas, independientemente de su neurodiversidad.

A continuacion, se veran brevemente explicados ambos conceptos:
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1.1 TEA (Trastorno del Espectro Autista).

“El Trastorno del Espectro Autista se caracteriza por déficits persistentes en comunicacion e
interaccion social, asi como también, patrones repetitivos y restringidos de conductas,
actividades e intereses. La evidencia cientifica disponible indica la existencia de multiples
factores, entre ellos los genéticos y ambientales, que hacen mas probable que un nino pueda
padecer un TEA”. (Lampert. M, 2018, BCN, Asesoria Técnica Parlamentaria)

Dentro de esta definicién, cabe destacar que las personas TEA son consideradas neuro
divergentes, lo cual segin McCain. K (2022) implica que estas tienen variaciones en sus
funciones mentales, es decir que su cerebro funciona de una manera diferente por lo cual
requieren diversas estimulaciones para su desarrollo, “no esta mal ni es deficiente, sino que es
una variedad del cerebro humano que tiene otras fortalezas y otros desafios” (Soto. E, 2020.
Citado por Garcia. S 2021.) . Por lo cual pueden desarrollarse como personas funcionales

dentro de la sociedad.

1.2 CEA (Condicion del Espectro Autista).

Término ligado a la despatologizacion del Espectro Autista vinculado al Paradigma de la
Neurodiversidad “(...) El cual sostiene que las diferentes formas de neurodesarrollo (autismo,
déficit atencional, neurotipia, etc.) son normales y que, en conjunto, enriquecen a la sociedad,
en especial cuando se brindan las condiciones adecuadas.” (Wasiliew, A., & Montero, M.
(2022). El autismo en la escuela desde una perspectiva de aceptacion y valoracion: Guia Breve.)
“El Equipo de Investigacion y Tratamiento en Asperger y Autismo (2012), sefialan que, el
psicologo y linglista peruano Reafio, desde el afio 2008, sostiene que, la
Neurodiversidad, hace suponer que, en la biodiversidad humana, las personas muestran
conformaciones cerebrales diferentes, es por ello, sus procesamientos desiguales, del mundo
real. A partir de lo referido, muestra oposicion a denominaciones que incluyan la palabra
“discapacidad” o “trastorno”, pues considera que, es necesario ir mas alla de los discursos
“normales”, para construir uno ‘“neurodiverso”. En la actualidad, se utiliza el término
“Trastornos del Espectro Autista”, lo que ¢l denomina “Condiciones del Espectro Autista”
(CEA), que suele clasificarse, como verbales o no verbales, con o sin discapacidad
intelectual, para conocer la intensidad. Es asi que, en la Neurodiversidad, no existe la
“discapacidad”, pues considera ir, por encima de los patrones que una sociedad crea, y de
quienes quedan al margen. En tal sentido, el panorama es investigar las potencialidades de la

persona autista y adaptar el entorno, a su desarrollo.” (Sanez Ramirez, S. S. (2017).
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Asperger en la nifiez: un caso clinico - educativo al sur de Lima. Avances En Psicologia, 25(2),
239-252.)

Para concluir, como dupla investigativa, se utilizara el concepto de Condicion del Espectro
Autista, ya que, esta palabra no se refiere ni se transforma en un detonante negativo hacia
los usuarios/as autistas, expresa una vision mas respetuosa e igualitaria que enfatiza en las

diversidades, siendo un término més amigable para su utilizacion.

A modo de sintesis crucial en la investigacion resaltar el cambio del término "Trastorno™ del
Espectro Autista por "Condicion" del Espectro Autista, lo cual marca una transicién importante
en la percepcion de esta cualidad, eliminando el estigma asociado. Al emplear el término
"condicion”, se reconoce la singularidad y diversidad de cada individuo dentro del espectro
autista, evitando la concepcion de que el autismo es intrinsecamente negativo o problematico.
Esta adaptacion lingtistica refleja un cambio en la forma en que se refiere al autismo y puede
tener un impacto significativo en la forma en que se trata y percibe a las personas autistas en la
sociedad. Al aceptar y valorar la autenticidad y diversidad del espectro autista, se puede
promover una cultura de inclusion y apoyo que celebre las fortalezas y contribuciones Gnicas

de cada individuo, creando asi un entorno mas comprensivo y equitativo para todos.

2. Factores de riesgo causantes o agravantes del CEA.

“Los trastornos del espectro autista afectan a los nifios de todas las razas y nacionalidades, pero
determinados factores aumentan el riesgo de padecerlos.” (Trastorno Del Espectro Autista -

Sintomas Y Causas, 2021)
Se distinguen dos principales factores de riesgo:

1) Factores genéticos: “El conocimiento de las causas genéticas del autismo es
fundamental para entender su posible etiologia, diagnosticar en etapas tempranas del
desarrollo a través de marcadores genéticos, asi como para implementar diferentes tipos
de tratamiento que pueden surgir a partir del conocimiento del origen del trastorno.”
(Alvarez, 1., & Camacho-Arroyo, . (2010). Bases genéticas del autismo. Acta
pediatrica de México, 31(1), 22-28.)
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“Varios genes diferentes parecen estar relacionados con los trastornos del espectro
autista. Para algunos nifios, los trastornos del espectro autista pueden estar asociados
con un trastorno genético, como el sindrome de Rett o el sindrome del cromosoma X
fragil. Para otros, los cambios genéticos (mutaciones) pueden aumentar el riesgo de
padecer trastorno del espectro autista. Mas adn, otros genes pueden afectar el desarrollo
del cerebro o el modo en que se comunican las neuronas cerebrales, o pueden
determinar la gravedad de los sintomas. Algunas mutaciones genéticas parecen ser
hereditarias, mientras que otras suceden de manera espontanea.” (Trastorno Del
Espectro Autista - Sintomas Y Causas, 2021)

“Las investigaciones centradas en la busqueda de marcadores genéticos han dado
siempre como resultado el hallazgo de multiples genes en diferentes cromosomas, y en
diferentes posiciones dentro de un mismo cromosoma, pero con una falta de
reproducibilidad importante.” (Cala Hernandez, O., Licourt Otero, D., & Cabrera
Rodriguez, N. (2015). Autismo: un acercamiento hacia el diagnostico y la genética.
Revista de Ciencias Médicas de Pinar del Rio, 19(1), 157-178.)

“El factor de riesgo mas importante para el TEA es el tener uno o mas familiares con
TEA. Asi, el riesgo de tener otro hijo con TEA esta en torno al 20%, entre 10 y 20 veces
mas que en la poblacion general. Y esta posibilidad aumenta aun mas, si ya hay mas de
un hermano afectado por TEA (hasta el 50%). En los casos de gemelos que comparten
el mismo material genético (monocigotos), la posibilidad de que ambos tengan un TEA
es del 60%, pero llegaria al 90% si se considera la existencia de alguna afectacion

significativa en la capacidad de interaccion social.” (Bretones, 2018)

Factores ambientales: “Pueden intervenir antes y durante el parto. Los que tienen

mayor evidencia de aumentar el riesgo de autismo son:

e Edad avanzada de los padres en el momento de la concepcion (tanto de la madre
como del padre).

e Enfermedades de la madre durante el embarazo que desencadenan importantes
reacciones inmunologicas.

e Prematuridad extrema, con muy bajo peso al nacer.

e Dificultades durante el parto, en particular aquellas en las que hay privacion del

suministro de oxigeno al cerebro del bebé.
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e Tratamiento para la epilepsia (tratamiento con &cido valproico durante la
gestacion).
e Exposicion a altos niveles de pesticidas y contaminacion del aire de las madres
embarazadas.”(Bretones, 2018)
“Los TEA son considerados principalmente de origen genético, sin embargo los factores
ambientales pueden modular su expresion fenotipica... La edad avanzada de los padres ha
mostrado asociacion con este trastorno, posiblemente debido a mutaciones de novo
espontaneas o a la impronta genética. Los factores ambientales externos pueden actuar como
teratogenos del sistema nervioso central en los inicios de la vida gestacional.” (Baldares, M. J.
V., & Orozco, W. N. (2012). Autismo infantil. Revista cupula, 26(2), 44-58.)

3. Dinamica Familiar

“La familia es un sistema de interrelacion biopsicosocial que media entre el individuo y la
sociedad y que se encuentra integrada por un namero variable de individuos unidos por
vinculos de consanguinidad, union, matrimonio o adopcion”. (Torres, L. Et.Al, 2015),
constituyendo el escenario primordial donde se gestan y desarrollan las dinamicas
interpersonales, emocionales y culturales que influyen en la vida de sus miembros. Desde su
dinamica hasta sus préacticas cotidianas, la familia ejerce una poderosa influencia en la
formacién de identidades individuales y en la integracion de sus miembros en la estructura

social.

Por su parte Gallego, A. Et.al. (2019) plantea a la familia como el nicleo primario fundamental
de socializacion, el cual tiene la responsabilidad de proporcionar los cimientos emocionales
necesarios para que los nifios/as desarrollen habilidades y competencias que les permitan
enfrentar los desafios cotidianos y adaptarse a la sociedad. Dando pie a la disyuntiva sobre
¢como puede afectar la dindmica familiar al desarrollo pleno de la persona? Segun Ceballos,
Vasquez, Napoles y Sanchez (2004) la dinamica familiar puede ser vista “como una coleccion
de fuerzas positivas y negativas que afectan el comportamiento de cada miembro de la familia,
haciendo que ésta, como unidad, funcione bien o mal” (citado por Torres, L. Et.Al, 2015) es
decir que la dinamica familiar puede promover un desarrollo éptimo o a su vez retrasar o
dificultar este, pueden ser muchas aristas que logren afectar de cierto modo el desarrollo

personal de un individuo.
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Segun Minuchin (1980, citado por Rivero, F. y Olivera, A. 2021)
Familia es todo grupo donde existe una relacion que se basa en lazos afectivos fuertes,
por lo que sus miembros forman una comunidad unida en 27 distintos aspectos de la
sociedad: econémicos, juridicos, sociales y culturales. Ademas, la familia constituye
una unidad e identidad en la que lo que afecta a un miembro o a todos de forma directa
o indirectamente; por ello se puede hablar de un sistema familiar, de una comunidad
que estd organizada, ordenada y jerarquizada y, muchas veces, relacionada con su
entorno. La familia influye con valores y pautas de conducta que son presentados por
los padres, los cuales van conformando un modelo de vida para sus hijos. Estos ensefian

normas, costumbres, valores, que contribuyen en la madurez y autonomia de sus hijos.

3.1. Dinamica familiar bajo contexto del espectro autista.

La noticia del nacimiento de un hijo es un acontecimiento trascendental para muchas personas.
Sin embargo, este momento puede verse ensombrecido por la revelacion de patologias
presentes en el nifio, nifia o0 adolecente, ya sea antes o después del parto, por ejemplo: el
Espectro Autista . Descubrir que su hijo padece autismo puede resultar extremadamente dificil
de aceptar para los padres. Uno de los momentos mas complejos es la confirmacion por parte
de un especialista, ya que el hecho de que el nifio tenga este trastorno, caracterizado por ser
grave, de origen organico y, hasta el momento, incurable, puede ser abrumador, mas aun
sumando que esto implica la necesidad de iniciar un tratamiento y una intervencion educativa
lo més pronto posible, ya que en un elevado niumero de casos estas medidas son necesarias de
por vida. (M. Angeles, M. Cruz, 2008)
El impacto de recibir el diagnéstico de una condicién como el Trastorno del Espectro Autista
(TEA) implica un quiebre en la ilusion previa de tener un hijo neurotico, desencadenando un
complejo proceso de aceptacion y adaptacion en el seno familiar. Este proceso puede resultar
desafiante y afectar la dinamica familiar de diversas maneras. La forma en que el diagndstico
afecta a la familia esta influenciada por una serie de factores, incluidas las caracteristicas
individuales de los padres o cuidadores, asi como las estrategias y redes de apoyo disponibles
para ellos.

Es importante reconocer que el impacto del diagnéstico puede variar significativamente entre

las familias, dependiendo de su capacidad para enfrentar y manejar la situacién. Sin embargo,
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es inevitable que la dinamica familiar experimente cambios significativos que requieran ajustes
en diversas areas. Estos ajustes pueden incluir el desarrollo de estrategias psicoemocionales
para enfrentar los desafios emocionales que surgen, la adopcion de nuevos métodos de crianza
adaptados a las necesidades especiales del infante, la revision y ajuste de valores y creencias
que puedan influir en el bienestar de este, asi como la adaptacion del entorno fisico para
satisfacer sus necesidades especificas. (M. Angeles, M. Cruz, 2008)

A su vez la vida social y cotidiana de la familia se vera afectada, lo que puede implicar cambios
en la distribucién del tiempo libre y en el tiempo dedicado al cuidado y atencion del nifio/a.
Estos cambios pueden generar tensiones y desafios adicionales para la familia, pero también
ofrecen oportunidades para el crecimiento, la resiliencia y el fortalecimiento de los lazos
familiares. En dltima instancia, enfrentar el diagnostico de CEA requiere un proceso de
adaptacion continuo y una colaboracion cercana entre los miembros de la familia y los
profesionales de la salud y educacion. Siguiendo las ideas de Piaget sobre el desarrollo infantil,
se reconoce que la interaccion entre nifios y nifias con sus padres juega un rol esencial en el
proceso de aprendizaje y en el desarrollo de habilidades sociales y emocionales. Estas
interacciones proporcionan a los infantes la oportunidad de fortalecer su autonomia y confianza
en si mismos. por lo que su adaptacion y educacion sobre la tematica sera un punto clave en el

desarrollo del infante.

Como punto central de nuestra investigacion, Gallego et al. (2019) resaltan la importancia de
la dimension socioafectiva en la formacion de la identidad y el desarrollo personal del nifio,
nifia o adolecente, subrayando el papel fundamental que desempefia la solidez de esta
dimension, la cual es estructurada por la familia o los cuidadores. Este proceso implica la
construccion de la identidad, el reconocimiento del yo, el fortalecimiento de la autoimagen, la
promocion de la autoestima y la configuracion del autoconcepto. Estos elementos son
fundamentales en las interacciones humanas y en el proceso de adaptacion del infante al mundo
que lo rodea. Ademas, destacan que los vinculos afectivos desempefian un papel crucial en este
proceso, ya gque las manifestaciones de afecto actian como puentes clave para la configuracion

de la identidad de este.

Pero a base de esto nace la disyuntiva sobre, ¢qué tipos de crianza se aplican hoy en dia bajo
el contexto CEA?, ;Por que la misma dindmica puede afectar de diferente manera a cada caso?,

Cada familia es Unica y distinta debido a una combinacion de factores intrinsecos que abarcan

20



Vot

vy
Zm

Un IVBI’SId,ad Facultad de Ciencias Sociales
* de Valpngallfg Escuela de Trabajo Social

0

==
=

i

su historia, contexto politico, socio-cultural y el desarrollo psicoafectivo de sus miembros.
Estos elementos no solo determinan las relaciones, roles y composicion familiar, sino también
las actividades, responsabilidades y la manera en que se estructuran y planifican (Olivos. E y
Villa. V, 2013, p.12)

Cabe destacar que un punto clave es analizar por qué una dindmica familiar que resulta efectiva
en una familia con un hijo en el espectro autista (CEA) puede no ser igualmente exitosa en otra.
¢Qué elementos especificos de cada familia, como sus valores, recursos, sistemas de apoyo y
estructuras de comunicacion, influyen en la eficacia de su dindmica familiar para abordar las
necesidades especiales en torno a condicién del espectro autista? Ademas, es esencial
considerar el grado de dificultad, sus necesidades individuales y los factores intrinsecos que
puedan afectar. Al explorar estas cuestiones, podemos comprender mejor la diversidad y
complejidad de las dinamicas familiares, adaptandolas de manera mas efectiva a las
necesidades Unicas de cada miembro, incluidos aquellos con condiciones especiales como el
CEA. Este enfoque promueve la inclusion y la adaptacion social del espectro, contribuyendo
asi a desestigmatizar esta tematica paso a paso.

Se comprende que la realidad familiar tiene un efecto en el desarrollo del nifio/a por lo cual el
adentrarse en estos temas sera de crucial importancia para definir los efectos que tendra la
dindmica familiar, a modo de acercamiento, se ha logrado identificar el término “estrés
parental”. Baxalui. I, Et.al. (2019) plantea que las conductas problematicas que exhibe el
infante pueden tener un impacto significativo en sus padres, generando niveles elevados de
estrés y ansiedad en ellos. Este estreés puede surgir debido a la preocupacion por el bienestar
del nifio/a, las dificultades para manejar las conductas desafiantes y la sensacion de incapacidad
para abordar eficazmente la situacion. A su vez, cuando los padres experimentan altos niveles
de estrés, es probable que esto afecte su estilo de crianza. Pueden volverse mas reactivos,
impacientes o incluso adoptar enfoques disciplinarios menos efectivos. Ademas, el estrés
prolongado puede dificultar la capacidad de los padres para establecer limites claros y
consistentes, brindar apoyo emocional y mantener una comunicacion abierta y afectuosa con

sus hijos.
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4. Factores de riesgo en el desarrollo bajo el contexto del espectro autista.

Al momento de hablar de factores de riesgo presentes en el desarrollo de un nifio o nifia es
clave definir este “desarrollo” Orozco, Perinat y Sdnchez (2009, citados en Cerchiaro. E, Et.Al.
2012) describen el desarrollo como un proceso integral de construccién y cambio en el que los
nifios participan activamente. Este proceso involucra transformaciones en las esferas cognitiva,
afectiva y social, que afectan al nifio de manera global y lo definen como persona en un
contexto dado. La importancia de este desarrollo radica en que estas transformaciones no solo
afectan el presente del nifio, sino que también establecen las bases para su futuro. Un desarrollo
integral y bien guiado permite a los nifios adquirir habilidades y competencias esenciales para
su vida adulta, impactando positivamente su rendimiento académico, relaciones interpersonales
y eventual participacion en el mercado laboral. Por lo tanto, es crucial que las politicas
educativas y sociales se enfoquen en apoyar y fomentar un desarrollo equilibrado y saludable
desde las primeras etapas de la vida.

En esta etapa del desarrollo surge una pregunta crucial: ;Qué sucede cuando no se proporcionan
las oportunidades o condiciones optimas para el desarrollo? Segun UNICEF (2020), los nifios
que no reciben la nutricion y estimulacion adecuadas, y que estan expuestos a violencia, abuso,
negligencia y experiencias traumaticas, enfrentan un mayor riesgo de tener un desarrollo
cognitivo, fisico y emocional deficiente. Esto significa que la presencia de factores de riesgo
puede obstaculizar el desarrollo infantil, resultando en problemas fisicos, cognitivos o

emocionales.

En esta linea, es importante considerar qué ocurre cuando estos factores de riesgo afectan el
desarrollo de un nifio con Condicién del Espectro Autista (CEA). Segun el Ministerio de
Educacion (2008), esta condicién impacta diversas areas del desarrollo, especialmente las
habilidades para la interaccién social, las habilidades comunicativas y linguisticas, asi como
las habilidades para el juego y el desarrollo de actividades e intereses. Ademas, la gravedad de
estos impactos puede variar ampliamente, lo que implica que los nifios con CEA pueden tener
necesidades educativas especiales que deben ser atendidas tanto por su familia como por su
entorno.

Por lo tanto, un nifio con CEA enfrentara los mismos factores de riesgo que cualquier otro nifio,
pero estos pueden agravar su condicion. Vivir en un ambiente hostil, violento, precario o

negligente puede dificultar ain mas su desarrollo. Ademas, situaciones particulares como la

22



Vot

vy
Zm

Un IVBI’SId,ad Facultad de Ciencias Sociales
* de Valparalso Escuela de Trabajo Social

CHILE

0

=
=

i

falta de informacion sobre su condicidn, la falta de disponibilidad o la falta de adaptacién por
parte de los cuidadores pueden representar desafios adicionales.

En conclusidn, el desarrollo infantil es un proceso integral y dindmico que involucra cambios
en las areas cognitiva, afectiva y social de los nifios, definiéndose como individuos en su
contexto. Sin embargo, la presencia de factores de riesgo, como la falta de estimulacion,
violencia o abuso, puede obstaculizar este proceso, siendo en nifios CEA una situacion
agravante a su condicion. Es crucial que las politicas y practicas educativas y sociales se
enfoquen en crear entornos seguros y de apoyo para todos los nifios, asegurando un desarrollo

saludable y equilibrado.

5. Factores protectores en el desarrollo bajo el contexto del espectro autista.

Dentro del &mbito de la salud, mencionar los factores protectores implica referirse a atributos
observables en un individuo, familia, grupo o comunidad que promueven el desarrollo humano,
la preservacion o la restauracion de la salud. Estos elementos pueden contrarrestar los
potenciales impactos negativos de los factores de riesgo y conductas de riesgo, disminuyendo
asi la vulnerabilidad, ya sea de manera general o especifica. (Paramo, M, 2011) Estos factores,
que pueden ser identificados en individuos, familias, grupos o comunidades, desempefian un
papel fundamental en la promocion del desarrollo humano y la preservacidn o restauracion de
la salud. Al ser observables, estos atributos actian como una especie de escudo frente a la
vulnerabilidad, ya sea en términos generales o en contextos especificos.

Kotliarenco y col. (1996) nos plantea que los elementos que proporcionan proteccion se pueden
categorizar en diferentes niveles. Por un lado, estan los factores personales, que abarcan
aspectos relacionados con la personalidad, las habilidades cognitivas y emocionales de cada
individuo. Por otro lado, se encuentran los factores familiares, que incluyen un entorno familiar
positivo y armonioso, la presencia de padres que fomentan el desarrollo y una estructura
familiar estable y funcional. Finalmente, estan los factores socioculturales, que comprenden el
entorno educativo y otros aspectos culturales que influyen en el desarrollo y bienestar de las
personas. (Citado por Jadue J, Gladys, Galindo M, Ana, & Navarro N, Lorena. 2005). Morales
sefiala que actualmente, persisten diversas barreras que dificultan la vida de nifios dentro del
Espectro Autista (CEA) y otras condiciones similares. Sin embargo, es importante destacar que

se esta incrementando la atencion hacia la inclusion de personas con discapacidad y trastornos
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diversos. Esta inclusion no solo implica la integracién de la persona y su familia en la
comunidad, sino que también mejora su calidad de vida generando y condicionando nuevos

factores protectores en diversos ambitos como:

e En el ambito educativo, se estdn implementando medidas para promover la
inclusion. Los profesionales estan siendo formados para adoptar practicas de
educacion inclusiva que beneficien a nifios con TEA.

e Enelambito laboral, se estan creando oportunidades para que estas personas se
incorporen de manera autdnoma o con apoyo especializado.

e En cuanto al &mbito familiar, la Administracion Publica y organizaciones del
Tercer Sector estan ofreciendo una variedad de recursos, como asesoramiento,
orientacion y servicios de respiro familiar. Ademas, se estan proporcionando
pautas para promover el buen trato, manejar situaciones emocionales y fomentar
la resiliencia y el empoderamiento tanto en el nifio como en su familia.

e A nivel comunitario, se estan adaptando espacios publicos como parques y
transporte para garantizar su accesibilidad para todos los ciudadanos, sin

distincion.
(Citado por Garcia. C, 2022)

Dentro del contexto de factores protectores en nifios/as CEA podemos identificar a la familia

como el principal, el cual se utilizara y guiara la presente investigacion.

Bafia, M (2015) nos plantea que la familia pasa a ser el principal y mas permanente apoyo para
el individuo, de su actuacion van a depender muchas de las expectativas, posibilidades y
bienestar de la persona. La familia proporciona un entorno de apoyo emocional, social y
material que es fundamental para el crecimiento saludable de sus miembros. Ademas, la familia
es el contexto principal donde se transmiten valores, normas y habilidades sociales, lo que
contribuye a la adaptacion y resiliencia de los individuos frente a desafios externos. La
presencia de relaciones familiares positivas y un ambiente familiar calido y seguro promueve
el desarrollo de una autoestima positiva y habilidades de afrontamiento efectivas.
Paralelamente cabe destacar que, un factor protector asociado a mejor evolucién es el
diagndstico precoz, que permite el inicio de tratamiento temprano y mas adelante la inclusion
en grupos escolares de similar nivel intelectual y de caracteristicas sociales habituales.

(Quijada. C, 2008), A su vez cabe destacar que el nifio/a bajo el espectro autisita a lo largo de
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su desarrollo ir4 encontrando diversos factores protectores gracias a las redes de apoyo a las
que recurra su familia, pudiéndose considerar como factor de proteccién areas como,

amistades, tratamientos, salud, comunidades, asociaciones, etc.

En resumen, los factores protectores son elementos cruciales para el nifio/a CEA, ya que
promueven el desarrollo motor, cognitivo y emocional, contrarrestando los efectos negativos
de los factores de riesgo. Estos factores, que pueden observarse en individuos, familias, grupos
0 comunidades, las cuales desempefian un papel fundamental en la promocién del bienestar

general.

6. Estilos de crianza.

Papalia, D. E., Wendkos, S. W., & Duskin, G. R logran identificar diferentes estilos de crianza,
los cuales afectan el desarrollo infantil, en areas como la salud mental y su manera de

comportarse y relacionarse con las demas personas.
Los autores identifican 3 estilos parentales los cuales son descritos en la tabla 1:

Tabla 1: Estilos de crianza presentes en la dindAmica familiar segun Papalia, D. E., Wendkos,
S. W., & Duskin, G. R. (2009)

Estilos de crianza Descripcion

Autoritario Los padres autoritarios valoran el control y la
obediencia incuestionable. Intentan hacer
que sus hijos se conformen, de manera rigida,
a un conjunto de normas de conducta y los
castigan por violarlas, a menudo utilizando
técnicas de afirmacion del poder. Son mas
desapegados y menos calidos que otros
padres. Sus hijos son mas descontentos,

retraidos y desconfiados.

Permisivo Los padres permisivos valoran la
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autoexpresion 'y autorregulacion. Hacen
pocas demandas y permiten que los nifios
controlen sus propias actividades tanto como
sea posible. Consultan con sus hijos acerca de
las decisiones de politica y rara vez los
castigan. Son calidos, no controladores y
poco demandantes o incluso indulgentes. Sus
hijos preescolares tienden a ser inmaduros,
menos autocontrolados y menos

exploratorios.

Autoritativo Los padres autoritativos valoran la
individualidad del nifio, pero también
destacan las restricciones sociales. Tienen
confianza en su capacidad para guiar a sus
hijos, pero también respetan las decisiones,
intereses, opiniones y personalidades
independientes de éstos. Son amorosos y
aceptantes, pero también demandan buen
comportamiento y son firmes para mantener
las normas. Imponen castigos limitados y
juiciosos cuando son necesarios, dentro del
contexto de una relacion calida y de apoyo.
Favorecen la disciplina inductiva, explicando
el razonamiento detras de sus posturas y
alentando la negociacion verbal y la
reciprocidad. Al parecer, sus hijos se sienten
seguros de saber tanto que se les ama como
lo que se espera de ellos. Estos preescolares
tienden a confiar mas en si mismos, tener
autocontrol, autoafirmacion y explorar y ser

felices
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(Fuente: Papalia, D. E., Wendkos, S. W., & Duskin, G. R. (2009). Psicologia del desarrollo:
De la infancia a la adolescencia (122 ed.).

Los estilos de crianza tienen un impacto mayor en el desarrollo socioemocional en nifios y
nifias autistas, convirtiéndose la crianza autoritativa en la mas beneficiosa debido a su
estructura, ya que fomenta un ambiente seguro, estable, comprensivo y de apoyo emocional la

cual impacta beneficiosamente en las interacciones cotidianas de cada uno.

¢Por qué la crianza infantil autoritativa tiende a mejorar la competencia social de los
nifios? Quizé se deba a que los padres autoritativos establecen expectativas sensatas y
normas realistas. Al imponer reglas claras y consistentes, permiten que los nifios sepan
qué se espera de ellos. En los hogares autoritarios, los nifios estan controlados de
manera tan estricta, que a menudo no pueden tomar decisiones independientes acerca
de su conducta; en los hogares permisivos, los nifios reciben tan poca orientacion que
quiza estén inseguros y ansiosos sobre si estan haciendo lo correcto. En los hogares
autoritativos, los nifios saben cuando estan cumpliendo con las expectativas y pueden
decidir si vale la pena arriesgarse al desagrado de sus padres con tal de conseguir una
meta. (Papalia, Wendkos, & Duskin, 2009)

7. Modelos de interacciéon familiar

Segun Salvador Minuchin (Citado por el ICPH, 2021, p.4).
La familia es un conjunto organizado e interdependiente de personas en constante
interaccidn, que se regula por unas reglas y por funciones dindmicas que existen entre
si y con el exterior. Es un grupo natural, el cual con el curso del tiempo va elaborando
patrones de interaccion que constituyen la estructura familiar.
Bajo este concepto se comprende la familia como un conjunto de personas en constante
interaccidn, esta caracteristica clave en los grupos familiares puede denotar patrones y tipos de
interaccién. Nardone, G., Giannotti, E., Rocchi, R. (2003) plantean una serie de modelos
recurrentes de organizacion de las relaciones entre padres e hijos, que permiten definir los
diversos tipos de relaciones familiares que se pueden establecer como resultado de los patrones

de interaccion, estos son constituidos por 6 tipos, presentados en la tabla 2:

Tabla 2: Tipos de relaciones familiares, segin Nardone, G., Giannotti, E., Rocchi, R. (2003)
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Tipo de relacion familiar. Descripcion

Hiperprotector Se caracteriza por ser una familia pequefia,
cerrada y protectora, en la cual el adulto se
posiciona en lugar de los hijos considerados
fragiles, o la profecia que se autorrealiza.

Democratico/Permisivo Padres e hijos son amigos, 0 se contempla
una falta de autoridad o ausencia de

jerarquias .

Sacrificante Los padres se sacrifican constantemente por
dar el maximo a los hijos y viceversa, existe

una falta de satisfaccion propia.

Intermitente Los miembros de la familia oscilan de un
modelo al otro, los padres adoptan diversos
comportamientos, generando una
ambivalencia en las posiciones y funciones

de cada integrante.

Delegante Los padres delegan a los demas su papel de
guia, existe un clima de plena libertad en el
cual se realizan favores, los hijos adoptan
continuos pactos si quieren organizar y

mantener la convivencia (parentalizacion).

Autoritario Los padres ejercen el poder de forma
decidida y rigida, o el mas fuerte es el que
manda, el adulto es quien pone las reglas ,
normas e impone disciplina, sin dar espacio

al didlogo ni negociacion.

(Fuente: Nardone, G., Giannotti, E., & Rocchi, R. (2003). Modelos de familia: Conocer y

resolver los problemas entre padres e hijos).

28



&

Vot

Ui

Univers Id,ad Facultad de Ciencias Sociales
* de Valparalso Escuela de Trabajo Social

CHILE

Junto a estos modelos planteados podemos comprender e identificar de mejor manera los tipos
de relaciones que existen dentro de las familias, promoviendo una comprension amplia de las
interacciones y por que son causadas, comprendiendo siempre que cada familia es un universo

Unico y privado, pero responde a patrones que pueden ser clasificados como en este caso.

8. Estado del Arte.

En los ultimos afios, diversas investigaciones han explorado las complejas dindmicas familiares
asociadas con la presencia de la Condicion del Espectro Autista (CEA) en uno de sus miembros.
Estudios como "Narrativas de transformacion de dindmicas familiares asociadas a la presencia
del diagnostico de TEA en uno de sus miembros”, "Afrontamiento parental del estrés en
familias con hijos/as de trastorno del espectro autista (TEA)" y Fortalecimiento de vinculos
familiares dirigido a personas cuidadoras referentes de personas con TEA: un abordaje integral
desde el acompafiamiento domiciliario en Trabajo Social, han arrojado luz sobre como la

presencia de un miembro con TEA impacta la estructura y funcionamiento de la familia.

Una premisa cominmente observada en estas investigaciones es la mirada unidireccional que
examina los efectos que tener un miembro con CEA tiene en la dindmica familiar. Esto conlleva
a la patologizacién de la condicién, ya que se tiende a considerar a la familia como
condicionada por el CEA y a buscar soluciones que "me dicen™ este "trastorno". En este
contexto, se enfatiza la dependencia del nifio con autismo, hacia una figura representativa,

generando un acondicionamiento en la familia en torno a la presencia de la condicién.
El concepto de acondicionamiento adquiere relevancia en este contexto, ya que se evidencia
cdmo la presencia del espectro autista conlleva a una percepcion negativa y una diferenciacion

en el tratamiento y cuidado del nifio con autismo en comparacién con una crianza "normal”.
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Esta perspectiva refuerza estereotipos y perpetta la visién del CEA como una discapacidad o
problema que debe ser abordado de manera diferente. Finalmente cabe destacar el hecho de
que no hay existencia de investigaciones que apunten hacia la indagacion de los efectos que
tiene la familia o factores externos en el desarrollo CEA, Por lo cual es una propuesta de
investigacion innovadora y nueva, que busca cambiar la mirada de como se ha planteado la

crianza del nifio CEA.

En resumen, la investigacion en este campo destaca la necesidad de explorar de manera mas
amplia y multidimensional la dindmica familiar en relacion con el CEA, evitando la
patologizacion de la condicion y reconociendo la diversidad de experiencias familiares. Esto
implica desafiar los estereotipos y prejuicios asociados con el CEA, y promover un enfoque

mas inclusivo y centrado en el bienestar de toda la familia.

I11. Marco metodologico

En este capitulo se presenta el marco metodoldgico que guiara el desarrollo de la presente
investigacion exploratoria sobre los efectos de la dindmica familiar en el desarrollo de personas
con CEA. Este marco metodolédgico se fundamenta en un enfoque que busca comprender y
valorar la diversidad neuroatipica, alejandose de la tendencia a patologizar el TEA y

reconociéndose como una condicion con distintas formas de aprendizaje.

La investigacion se centra en explorar como se desarrolla el aprendizaje en personas con CEA
y cual es el papel de la dindmica familiar en dicho proceso. Para ello, se formulara la pregunta
de investigacion que guiara el estudio y se describiran los métodos y procedimientos que se

emplearan para responder a dicha pregunta de manera rigurosa y sistematica.

El objetivo de este capitulo es proporcionar una guia clara y detallada sobre el proceso
metodologico que se seguira en la investigacion, asegurando la validez y fiabilidad de los
resultados obtenidos y contribuyendo a una mayor comprensién de los efectos de la dinamica

familiar en el desarrollo de personas con CEA

1. Fundamentacion de tipo de estudio

Este estudio de investigacion exploratoria se enfoca en analizar los efectos de los factores

protectores y de riesgo en el desarrollo de nifios con CEA. Para lograr este analisis, se adoptara
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un enfoque que difiere de la tendencia a patologizar el CEA como un problema, reconociendo
en cambio como una condicion neuroatipica con diversas formas de aprendizaje. Se examinara
coémo se desarrolla este aprendizaje y cudl es el papel de la dindmica familiar en el mismo,
formulando la siguiente pregunta: ¢Cudles son los efectos de la dindmica familiar en el
desarrollo de una persona con CEA? Para responder a esta pregunta, se realizara un analisis
de las diferentes dindmicas familiares, considerando los factores protectores y de riesgo
presentes en estas, asi como las condiciones y las experiencias narrativas de los cuidadores.
Por lo cual se plantea como objetivo identificar como estos factores influyen en el desarrollo
del nifio, nifia o adolescente con CEA.

La problemaética asociada a la investigacion sobre los efectos de la dindmica familiar en el
desarrollo de personas con CEA es de naturaleza compleja y multidimensional. A pesar de los
avances en la comprension y el reconocimiento de la diversidad del CEA, persisten desafios
significativos en la identificacion de las estrategias mas efectivas para apoyar a las personas

con esta condicion, especialmente en el contexto familiar.

El enfoque adoptado en este estudio busca comprender las experiencias individuales de las
personas con CEA dentro de su entorno familiar, reconociendo la variedad de estrategias de
aprendizaje y adaptacion que pueden surgir en este contexto. Al alejarse de una perspectiva
puramente patoldgica y adoptar un enfoque mas inclusivo y capacitante, se espera obtener una
comprension mas completa de los factores que influyen en el desarrollo de habilidades y

competencias en estas personas.

Reconocer la dindmica familiar como un elemento clave en el proceso de desarrollo de
individuos con CEA implica considerar una amplia gama de aspectos, como las interacciones
familiares, las practicas educativas, el apoyo emocional y las oportunidades de aprendizaje. Al
explorar estos aspectos, se pretende identificar como las dindmicas familiares pueden facilitar
o dificultar el desarrollo de habilidades sociales, comunicativas y cognitivas en personas con
CEA.

En dltima instancia, este estudio busca generar conocimiento que contribuya a promover una
mayor comprension y aceptacion de la diversidad neuroatipica, asi como a informar sobre
estrategias de intervencion mas inclusivas y centradas en fortalecer los recursos familiares para

apoyar el desarrollo integral de personas con CEA.
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2. Constructo narrativo

Para realizar nuestra investigacion, utilizaremos el constructo narrativo, ya que consideramos
que es el enfoque méas adecuado y relevante para acercarnos a las personas con Condicién del
Espectro Autista (CEA) y comprender los efectos que las dindmicas familiares tienen sobre
ellas. Este enfoque nos permitira obtener una experiencia profunda y completa de las vivencias

de estas personas y sus familias, a través de sus propias voces auténticas.

Optamos por este enfoque porque nos permite captar y comprender las historias y vivencias
desde el relato personal de cada individuo, incluyendo sus emociones, desafios y percepciones
internas. A través de las narrativas, podremos explorar cémo cada miembro del ndcleo familiar
percibe y maneja las dindmicas familiares, identificando tanto sus fortalezas como sus
debilidades, ya que, como plantea Clandinin y Connelly (1995) el estudio de la narrativa, por
lo tanto, es el estudio de la forma en que los seres humanos experimentamos el mundo, dando
una perspectiva mas amplia de como el ser humano vive, experimenta y aprecia su realidad,
por ende este enfoque nos permitird observar como se crea la interaccion entre los miembros
de la familia, como estas interacciones son apreciadas por los integrantes y cdmo estas se van

transformando mediante la experiencia misma.

El uso del constructo narrativa también facilita una participacion activa de los usuarios en la
investigacion. Al ser ellos mismos los protagonistas de sus historias, nos proporcionaran una
vision directa y detallada de la cotidianidad y complejidad de sus vidas. Este enfoque no solo
nos permitira recoger datos valiosos, sino que también actuara como un elemento terapéutico,

permitiendo a las familias expresar y validar sus experiencias y sentimientos.

En términos de recopilacion de datos, el enfoque narrativo es especialmente rico en detalles
cualitativos. Clandinin y Connelly (1995) propone que los datos pueden ser recogidos en forma
de notas de campo de la experiencia compartida en anotaciones en diarios, en transcripciones
de entrevistas, en observaciones de otras personas, en acciones de contar relatos, de escribir
cartas, de producir escritos autobiograficos en documentos de clase y en materiales escritos
como normas o reglamentos a través de principios, imagenes, metaforas y filosofias
personales. En base a esto para realizar la recoleccién de datos, emplearemos entrevistas

semiestructuradas que luego seran transcritas. Ademas, utilizaremos un cuaderno de campo
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para capturar la esencia de las entrevistas en tiempo real. Esta estrategia aplicada nos permitira
obtener una comprension detallada y matizada de las dindmicas familiares en el contexto del
TEA, facilitando asi la elaboracion de conclusiones fundamentadas en las experiencias y relatos
de los entrevistados, logrando asi plasmar en la investigacién la realidad vista desde el objeto
de estudio.

3. Fundamentacion del disefio de investigacion.

La presente investigacién adopta un disefio de investigacion cualitativo con el objetivo de
obtener una comprensidon profunda y detallada de la problematica investigada, que es el
desarrollo de nifios con Condicion del Espectro Autista (CEA) y las dinamicas familiares

asociadas, mediante la interaccion con nuestro objeto de estudio.

Este enfoque cualitativo nos permite explorar las experiencias personales, percepciones y
significados que las familias atribuyen a las interacciones familiares y al desarrollo del nifio
con CEA. Para lograr esto desarrollaremos una entrevista profunda y andlisis narrativos,
buscamos capturar la diversidad de perspectivas y contextos individuales sobre, ahondando en
las diversas etapas de desarrollo, estrategias de crianza, momentos cumbres entre otros,
revelando experiencias y sentimientos que no pueden ser facilmente cuantificados. Esto es
crucial para comprender como las dindmicas familiares influyen en el desarrollo del nifio y

para identificar factores protectores y de riesgo relevantes.

Al centrarnos exclusivamente en metodos cualitativos, podremos profundizar en la
complejidad de la problematica estudiada, la riqueza de los datos cualitativos nos permitird
explorar en detalle las interrelaciones y las dindmicas al interior del nucleo familiar,
proporcionando una comprension holistica y contextualizada de los procesos que impactan en

el desarrollo de nifios con CEA y en sus familias.

Nuestro disefio de investigacidn cualitativo nos permitird generar hallazgos y datos que no solo
describen las experiencias individuales de las familias, sino que también revelan patrones
emergentes y dinamicas interpersonales, contribuyendo asi a la formulacion de
recomendaciones practicas y basadas en evidencia para mejorar el apoyo y la atencion a este

grupo especifico.
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En resumen, al optar por un enfoque exclusivamente cualitativo, nos comprometemos a
capturar la complejidad de esta problemética y la riqueza de las experiencias humanas
involucradas en nuestro estudio, proporcionando una base solida para intervenciones mas
informadas y politicas méas inclusivas en el &mbito del desarrollo infantil y la atencién familiar

en contextos de CEA.

3. Formulacion del problema de investigacion.

El problema de investigacion se centra en entender como las dindmicas familiares influyen en
el desarrollo de personas con Condicion del Espectro Autista (CEA). Este estudio busca
explorar y analizar de qué manera las interacciones y relaciones dentro del nucleo familiar
afectan diversos aspectos del crecimiento y bienestar de individuos con CEA. Nos interesa
descubrir tanto los impactos positivos como los desafios que estas dinamicas pueden presentar,
con el objetivo de ofrecer una vision integral y detallada de la situacion, siempre teniendo en

cuenta la diversidad Unica de cada familia y persona.

Todas las personas con TEA son diferentes, no estan caracterizadas por los rasgos de
estos trastornos, sino que se caracterizan por el entorno en el que viven, las experiencias
que tienen en sus vidas y, sobre todo, por los apoyos que tengan para superar las
dificultades de estas experiencias y los modelos educativos a los que estén sujetos.
(Bana Castro, 2015).

Esta problematica se explora desde las bases de los avances en la comprension y
reconocimiento de la diversidad del CEA; persisten desafios significativos en la identificacion
de estrategias efectivas para apoyar a las personas con esta condicién, particularmente en el
ambito familiar. La familia, como primer y méas influyente entorno, puede proporcionar apoyo
emocional y social crucial, aunque también puede enfrentar desafios y estrés significativos que
afecten negativamente el desarrollo del individuo. A pesar de los avances en la investigacion
del CEA, sigue siendo urgente desarrollar y aplicar estrategias efectivas que consideren el
impacto de las dinamicas familiares, con el objetivo de mejorar el bienestar y la calidad de vida
de las personas con CEA vy sus familias, en pro de lograr la resolucion de esta interrogante se

propondran los siguientes objetivos:
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Formulacién de objetivos:

3.1. Objetivo general

Comprender las narrativas que emergen de la relacion entre las dindmicas familiares y las
etapas del desarrollo de la nifiez en condicidn del espectro autista de la ciudad de Valparaiso y
Vifia del Mar durante el afio 2024.

3.2. Objetivos especificos:

1. Identificar los principales hitos de la dindmica familiar relacionados con las etapas

del desarrollo del nifio con CEA.

2. Describir los factores protectores y de riesgo presentes en las etapas del desarrollo

del nifio o nifia con CEA en el marco de la dinamica familiar que le rodea

3. Analizar como las interacciones familiares afectan el bienestar emocional y las

habilidades sociales, comunicativas, adaptativas y sociales de individuos dentro

Espectro Autista.

4. Supuestos.

OBJETIVOS

SUPUESTOS

Identificar los principales hitos de la

dindmica familiar relacionados con las

etapas del desarrollo del nifio con CEA.

-Durante la etapa preescolar, la participacion
activa de la familia en terapias y programas
de intervencion temprana es un hito clave en

el desarrollo del nifio con CEA.

Describir los factores protectores y de
riesgo presentes en las etapas del desarrollo
del nifio o nifia con CEA en el marco de la

dinamica familiar que le rodea

-Un entorno familiar cohesionado y con
buenas habilidades de comunicacién actia
durante el

como un factor protector

desarrollo del nifio con CEA.

Detectar cémo influyen las interacciones

familiares en el bienestar emocional, en las

-La préactica constante de actividades de

comunicacion en el hogar, como juegos y
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habilidades sociales, comunicativas, | conversaciones estructuradas, favorece el
adaptativas y sociales de individuos con | desarrollo de habilidades comunicativas en
CEA. nifios con CEA.

5. Definicion de Colectivo

El estudio se enfocard en familias con uno o méas hijos con CEA (Condicion del Espectro
Autista) que residan en Valparaiso o Vifia del Mar y cuyos hijos estén dentro del rango etario
de 18 a 25 afios de edad. Teniendo en cuenta el que Papalia (2012), reconoce que el periodo
desde los 18 hasta los 25 afios es marcado como una etapa distintiva en el curso de la vida,
conocida como la "adultez emergente”. Durante esta etapa, los jovenes adultos enfrentan una
serie de transiciones significativas y desafios mientras exploran y se establecen en varios
aspectos de la vida adulta. Por lo tanto, analizar dentro de este rango etario generara una praxis
maés profunda, proporcionandonos una mirada de los efectos que tuvo esta dinamica en el
desarrollo del nifio y como lo preparé para salir de su zona de confort y enfrentar esta nueva

etapa.

6. Definicion Muestra

La muestra desempefia un papel crucial en la investigacion cientifica y social al servir como
un subconjunto representativo de una poblacion mas amplia. Este estudio, es de tipo muestra
tedrica y se definira considerando una serie criterios rigurosos de inclusion y exclusion, asi

como la necesidad de garantizar su representatividad cualitativa.

6.1 Disefio Muestral Cualitativo: Representatividad Cualitativa

e Definicion de la Muestra: Se seleccionaran familias nucleares (sean estas

biparentales o monoparentales, no existirda una exclusién) residentes en
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Valparaiso, Vifa del Mar o Quilpué que tengan al menos un hijo diagnosticado
con CEA.

e Representatividad Cualitativa: El muestreo cualitativo es de tipo tedrico, ya
que la teoria define las dimensiones de la muestra a través de criterios de
inclusion, que permitan capturar la diversidad de experiencias familiares con
CEA en Valparaiso, Vifia del Mar y Quilpué . Se propone investigar a 10
familias en total.

6.2 Criterios de Inclusion:

e Familias que tengan al menos un hijo diagnosticado con CEA, de la ciudad de
Valparaiso, Vifia del Mar o Quilpué, con nacionalidad Chilena.

e Disponibilidad para participar en entrevista y encuesta.

e Tener hijos con diagnostico confirmado de CEA.

e Existencia de una familia nuclear, sea biparental o monoparental.

6.3 Criterios de Exclusion:

e Familias que no tienen hijos con CEA.
e Familias que no residen en Valparaiso, Vifia del Mar o Quilpué.
e Incapacidad para comunicarse efectivamente en el idioma de la entrevista o

grupo focal.

7. Formulacion de instrumentos
En nuestra investigacion, se aplicaran instrumentos cualitativos.

Utilizaremos la entrevista para identificar los principales hitos de la dinamica familiar
presentes en las etapas del desarrollo del nifio con CEA, esto incluira factores protectores,
factores de riesgo, redes de apoyo, conexiones, entre otros aspectos relevantes. La eleccién de

la entrevista como herramienta cualitativa se fundamenta en su capacidad para proporcionar
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una comprensién profunda y detallada de las experiencias y percepciones de las familias. Al
permitir un didlogo abierto y flexible. Ademas, la interaccion cara a cara facilita la construccion

de confianza, lo que puede llevar a la obtencion de informacion mas rica y significativa.

7.1 Componente cualitativo:

Método: Entrevistas semi-estructuradas con cuidadores familiares para explorar narrativas y
percepciones sobre la influencia de la dinamica familiar en el desarrollo de habilidades de los
individuos con CEA.

Grupo de estudio: Cuidador significativo del individuo con CEA.

Analisis: Se utilizard analisis de contenido para identificar temas y patrones emergentes en las
experiencias familiares y su relacion con el desarrollo de los individuos con CEA. Pablo
Céceres (2003) considera el andlisis de contenido como una "técnica” empleada para la
reelaboracion y simplificacion de datos, que se beneficia del enfoque emergente caracteristico

de la investigacion cualitativa.

7.2 Entrevista
1) Presentacion Inicial:
a) Buenas tardes, (Nombre de la persona entrevistada). Muchas gracias por
compartir tu experiencia con nosotros. ¢Podrias comenzar por contarnos un
poco sobre tu familia? ;Como tomaron la noticia del diagndstico?

2) Principales hitos de la dinamica familiar durante las etapas del desarrollo del nifio
CEA:

38



Vot

o
i

Univers Id,ad Facultad de Ciencias Sociales
* de Valparalso Escuela de Trabajo Social

CHILE

=
=

Ui

a) ¢Como ha sido el proceso de desarrollo de tu hijo/a? Cuénteme las principales
dificultades y facilidades de este proceso.

3) Riesgos identificados 0 mayores miedos:

a) En relacion con la condicion de tu hijo/a, ¢cuales son los principales riesgos
0 preocupaciones que has identificado en cada etapa de su desarrollo? ¢ Sientes
que estas han sido abordadas de manera adecuada o cambiarias algo?

b) ¢Has identificado alguna dificultad que tu hijo/a ha tenido que superar para

integrarse socialmente?

c) ¢Qué medidas han tomado para superar mejorar el proceso de integracion?
4) Factores protectores identificados

a) ¢Como describirias la relacion entre tu hijo/a y sus hermanos u otros

familiares cercanos? ;Crees que estas relaciones han tenido un impacto

positivo en su desarrollo?

b) En caso de crisis, ¢qué herramientas han desarrollado para su contencion o

que técnicas de descarga tiene su hijo?
5) Conexion con el desarrollo y bienestar

a) Desde su perspectiva, ¢como cree que las dindmicas familiares han influido

en las habilidades sociales y emocionales de su hijo?

b) ¢Qué estrategias han encontrado mas efectivas para fomentar el desarrollo de
habilidades sociales y emocionales dentro del entorno familiar? y ¢cuéles han

sido las menos efectivas?
6) Cierre de la entrevista

a) Muchas gracias por compartir tu historia con nosotros. ¢Hay algo mas que te
gustaria afiadir o algin consejo que quieras compartir con otras familias que

puedan estar pasando por experiencias similares?
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8. Plan de analisis de datos

A través de los estudios, los datos recolectados de nuestros usuarios y sus familias con CEA
serén analizados a través del constructo narrativo. El uso del constructo narrativo para el
analisis de datos cualitativos se justifica por su capacidad para capturar la riqueza y la
profundidad de las experiencias individuales y familiares. A través del constructo narrativo,
podemos comprender mejor las historias personales, los contextos y las significaciones que los
participantes atribuyen a sus experiencias. Este enfoque nos permite explorar de manera mas
profunda las dinamicas familiares, los desafios y los factores protectores en el desarrollo de
nifios con CEA, proporcionando una perspectiva holistica y humana.

El plan de anélisis tendra como estructura los contenidos centrales de los objetivos, es asi como

los ejes de analisis centrales seran:

1. Hitos: Este eje nos permitira comprender las etapas de desarrollo del nifio CEA, asi
como mostrar el proceso de adaptacion que experimento la familia para facilitar su

progreso.

2. Factores protectores y de riesgo: Estos ejes centrales nos ayudaran a definir los
factores internos y externos a los que el nifio ha estado expuesto a lo largo de su
desarrollo. Ademas, nos permitiran explorar las habilidades y cualidades que ha
logrado desarrollar gracias a estos factores, ofreciendo una vision integral de como han

influido positiva o negativamente en su desarrollo.

3. Conexion con el desarrollo y bienestar: Esta tematica nos permitira ampliar nuestros
hallazgos al indagar como las dindmicas familiares influyen en el desarrollo de
habilidades sociales, comunicativas, adaptativas y emocionales en personas con
Trastorno del Espectro Autista. Al explorar estas interacciones, estamos buscando
comprender mejor como afectan directamente a cada individuo, proporcionando

insights valiosos que pueden guiar nuestra investigacion de manera significativa.

4. Temas emergentes: También se considerardn temas emergentes en torno a las
experiencias vividas por el entrevistado a lo largo del proceso, incluyendo como este
observa y representa su realidad. Esto enriquecera la narrativa con su experiencia

personal y perspectiva Unica.
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A continuacion, se presenta en la tabla 3 que detalla los criterios de rigor, sus caracteristicas

y los procedimientos correspondientes.

Tabla 3: Criterios de rigor.

Valor de la verdad/

autenticidad

CRITERIOS CARACTERISTICAS DEL PROCEDIMIENTOS
CRITERIO
Credibilidad Aproximacion de los resultados | Triangulacion.

de una investigacion frente al

fendmeno observado.

Transferibilidad
Aplicabilidad

Los resultados derivados de la
investigacion cualitativa no son

generalizables sino transferibles

Muestreo Teorico.

Consistencia

Dependencia/
replicabilidad

La complejidad de la
investigacion cualitativa
dificulta la estabilidad de los

datos.

Descripcidn detallada del proceso de
recogida, analisis e interpretacion de los

datos
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Tampoco es posible la
replicabilidad exacta del estudio
Confirmabilidad Los resultados de la Transcripciones textuales de las
o reflexividad investigacion deben garantizar | entrevistas.
Neutralidad/ la veracidad de las
objetividad descripciones realizadas por los

participantes.

10. Consentimiento informado

A continuacion, presentamos el consentimiento informado para nuestra investigacion sobre
dinamicas familiares y CEA.

Este documento tiene como objetivo explicar de manera clara y detallada los aspectos
fundamentales de nuestra investigacion, los procedimientos que se llevaran a cabo, y los

derechos y responsabilidades de los participantes.

TITULO DEL ESTUDIO e “IMPACTO DE LA DINAMICA
FAMILIAR EN EL DESARROLLO
DE UNA PERSONA CEA”.

INVESTIGADOR(ES) PRINCIPAL(ES) e Lucero Aranda Aguila

e Valentina Bravo Barrera.

INSTITUCION e Escuela de Trabajo Social,

Universidad de Valparaiso, Chile.

SUPERVISOR e Ketty Cazorla
CONTACTO e Correo electrénico:

lucero.aranda@alumnos.uv.cl

valentina.bravob@alumnos.uv.cl

ketty.cazorla@uv.cl
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Descripcion del Estudio:

Usted esté siendo invitado a participar en un estudio de investigacion que tiene como objetivo
identificar los principales hitos de la dinamica familiar presentes en las etapas del desarrollo
del nifio con Trastorno del Espectro Autista (CEA), asi como los factores protectores, factores
de riesgo, redes de apoyo, entre otros. Este estudio emplea una metodologia cualitativa, el cual

utilizara entrevistas.

Procedimiento:

e Entrevistas: Se le solicitara participar en una entrevista donde se exploraran aspectos
relacionados con la dinamica familiar, factores protectores y de riesgo, y redes de
apoyo.

En el transcurso de este estudio, las entrevistas seran grabadas por voz con el proposito de
preservar la informacion de manera segura y exclusivamente para fines investigativos. Es
importante destacar que las grabaciones seran escuchadas y utilizadas Gnicamente por los

miembros del equipo de investigacion involucrados en este estudio especifico.
Duracion:

e La participacion en la entrevista tendra una duracion aproximada de 40 minutos.
Riesgos y Beneficios:

e Riesgos: No se anticipan riesgos significativos asociados con su participacion en este
estudio. Sin embargo, puede experimentar incomodidad al discutir ciertos aspectos
personales y familiares.

e Beneficios: Aunque no hay beneficios directos para usted, su participacion contribuira
a una mejor comprension del desarrollo de nifios con CEA y las dindmicas familiares

asociadas, lo que puede informar futuras intervenciones y politicas.

Confidencialidad:
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La informacion proporcionada serd tratada de manera confidencial. Los datos seran codificados
y almacenados en un formato seguro. Solo el equipo de investigacion tendrd acceso a la
informacion. Los resultados del estudio se presentardn de manera agregada, sin identificar a

los participantes individualmente.

Voluntariedad:

Su participacién en este estudio es completamente voluntaria. Puede decidir no participar o
retirarse del estudio en cualquier momento sin que esto afecte su relacién con la Escuela de
Trabajo Social de la Universidad de Valparaiso, Chile, o los servicios que recibe.

Contacto para Preguntas:

Si tiene alguna pregunta sobre el estudio o su participacion en él, puede contactar a Lucero

Aranda Aguila en lucero.aranda@alumnos.uv.cl  y/o Valentina Bravo Barrera en

valentina.bravob@alumnos.uv.cl

Consentimiento

He leido la informacion proporcionada y entiendo que mi participacion es voluntaria. Sé
gue puedo retirarme del estudio en cualquier momento. Al firmar este documento, doy

mi consentimiento para participar en este estudio, con fecha al dia de

Nombre del Participante Firma del Participante

Nombre del Investigador 1 Firma del Investigador 1
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A continuacion, se mostraran los resultados obtenidos tras la realizacién de 12 entrevistas a

madres de familia con hijos e hijas con la Condicidn del Espectro Autista (CEA). Estas tuvieron

como objetivo investigar acerca de las dindmicas familiares, los factores protectores y de riesgo

a los que se vio enfrentada la familia, y la relacion de esta dinamica familiar con las etapas del

desarrollo de cada nifio/a. A través de los diversos testimonios se busco comprender mejor el

impacto de la dinamica familiar en el nifio/a CEA, los estilos de crianza y los modelos de

interaccion familiar que van adaptando para las necesidades de cada hijo/a.

Cabe destacar, que los resultados presentados emergen de la narrativas expuestas por las

siguientes personas participantes, de las cuales se logro identificar las siguientes caracteristicas

presentadas en la tabla 4 :

Tabla 4: Caracterizacion de familias entrevistadas.

Factor

Tipo De Relacion Reaccion Al Tipo De Protector

Entrevistado Familia N° Hijos Familiar Diagno6stico Crianza Principal
Entrevistada 1 Biparental 3 Hiperprotector | Diagnostico Tardio Autoritativo | Madre
Entrevistada 2 Biparental 2 Delegante Diagnostico Temprano  [Autoritativo | Madre
Entrevistada 3 Monoparental |1 Hiperprotector | Diagnoéstico Tardio Autoritativo | Madre
Entrevistada 4 Biparental 1 Democratico Diagnostico Tardio Autoritativo | Madre
Entrevistada 5 Monoparental |1 Hiperprotector | Diagnoéstico Tardio Autoritativo | Madre
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Entrevistada 6 Reconstituida Hiperprotector | Diagndstico Tardio Autoritativo | Madre
Entrevistada 7 Biparental IAutoritario Diagnostico Temprano Autoritaria Madre
Entrevistada 8 Biparental Hiperprotector  [Diagnostico Temprano IAutoritativo  [Madre
Entrevistada 9 Reconstituida Sacrificante Diagnostico Temprano IAutoritativo  [Madre
Entrevistada 10  [Biparental Hiperprotector  [Diagnostico Temprano IAutoritativo  [Madre
Entrevistada 11  [Biparental Hiperprotector ~ |Diagnéstico Tardio Permisiva Madre
Entrevistada 12  [Biparental Hiperprotector  [Diagnostico Temprano IAutoritativo  [Madre

1. Hitos identificados en la dinamica familiar

Tras analizar los relatos de madres de hijos e hijas autistas, emergen diversos hitos que marcan
el desarrollo de los NNA CEA.

A continuacion se presentaran los principales hitos identificados en las narraciones de las

madres.
1.1 Hito: Diagnostico y su diversidad.

A lo largo de la presente investigacion, se ha planteado el objetivo de identificar los principales
hitos de la dinamica familiar relacionados con las etapas del desarrollo del nifio con CEA, el
cual nos ha guiado através de las narrativas de las familias, desde sus perspectivas, las diversas
apreciaciones de cada diagndstico y las diversidades de contextos existentes ante la aparicion
de este, mediante cada historia compartida se fueron generando identificaciones de ciertos
patrones o similitudes entre las familias, llevando a distinguir 3 contextos bajo los cuales se
puede presentar un diagnostico, estos son, el diagnostico temprano, diagnostico tardio, falta de

acceso al diagnostico.

1.1.1 Diagnostico temprano

Uno de los primeros hitos descubiertos, referencia al diagndstico generado en una edad
temprana, en los primeros afios de vida del pequefio/a, las familias viven un proceso de duelo

mas intenso y prolongado, ya que se enfrentan a un cambio de expectativas, inseguridades,
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desconocimiento, frustraciones, etc, generando que estos suefios creados como padres se
reestructuren y se comience un nuevo camino decisivo e influyentes en las vidas de la familia,
un ejemplo indudable es la narrativa de la entrevistada N°9 quien plantea que “El diagndstico
lo sospechaba (...) si me afecté cuando me dijeron el grado, ahi fue como que yo dije wow (..)
y se fueron desencadenando muchas cosas (..) Florencia no dormia nada, lloraba, gritaba, se
pegaba en la noche, entonces no habia cdmo controlarla, no habia como sacarla de esa crisis,
entonces ahi empezd a pasar como toda la parte mala porque nadie dormia en la casa (...)
entonces tU ya empezas a ir a caer como en una crisis, depresion, ansiedad, porque al final tu
la llevas a todos los especialistas y nadie te da ninguna solucién”. Tomando en cuenta lo dicho
anteriormente, un diagnéstico temprano podria desencadenar un duelo mas intenso y
prolongado, e incluso puede verse agravado por factores externos como la desinformacion o

falta de empatia por los profesionales de la salud.

1.1.2 Diagnostico tardio

De relacion directa se encuentra el siguiente acontecimiento, el cual se refleja a cuando el
diagnostico llega de manera tardia a la familia, es decir, cuando el hijo o hija ya tiene mayor
desarrollo y edad, las familias ya se adaptaron frente a estos procesos y afrontaron esta
condicidn sin saber un diagndstico, por lo que se tiende a suavizar el recibimiento de este, ya
que, llega muchas veces como una respuesta a las conductas inexplicables del nifio, como el
caso de la entrevistada N°5 quien relata “ahora que ya nosotros tenemos el diagnéstico,
entendemos muchas cosas”, esta situacion de develacion del diagnostico puede generar que el
duelo sea menos intenso, ya que las expectativas que como padres adoptan fueron de la mano
con el desarrollo de su hijo/a, la entrevistada N°3 nos plantea una mirada importante sobre esta
situacion, declarando, “Pero nosotros siempre mirando mdas alld, porque una cosa es el
diagndstico y otra es cémo td lo tomas como familia [...] Habia que apoyar. O sea, fuerte igual,
porque como te digo, el autismo en esa época, sin saber era lo mas extremo, sin saber que el

abanico es enorme”.

1.1.3 Falta de acceso a diagnosticos

También, otro de los contextos identificados es la carencia de acceso a diagnosticos
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precisos, este fendmeno ligado a la desinformacion o despreocupacion por los profesionales
de la salud y/o educacidn obliga a las madres a ser las impulsoras de atencion médica y
educativa, la entrevistada N°6 quien explica que ‘“a veces no tienen paciencia, a veces te dan
el diagnostico y ni siquiera te explican, algunos no tienen vocacion, te dicen y pa’, te entregan
el diagnostico de tu hijo, no te explican y tu quedas como marcando tarjeta yo digo, es como,
no tienes la claridad de lo que le sucede a tu hijo”, esta problematica se ve presente en muchos
casos entrevistados, generando en las familias una incertidumbre, preocupacion, estrés,
emociones encontradas, etc. como en el caso de la entrevistada N°7 quien nos dice "Mi hijo fue
diagnosticado como perteneciente al trastorno del espectro autista a los 15 afos, [...] le dije
yo al doctor, ¢no sera bueno que le hagamos la prueba para ver si es autista? Y me dijo, podria
ser. [...] lo hicimos y sali¢ autista. Para mi fue terrible, terrible. Me enojé con el sistema, me
enoje con la vida porque yo siempre lo encontré diferente y como los neurdlogos que
estudiaron veinte afios no eran capaces de verlo”. Esta dificultad de obtener diagndsticos
precisos y poder tener acceso a profesionales que logren identificar de manera eficaz y concreta
la Condicién del Espectro Autista obstaculiza ain mas este proceso obligando a las madres y
sus familias a desempefiar un rol de gestor de intervenciones y de investigar constantemente
por sus propios medios para poder obtener respuesta ante sus miles de dudas y poder
sobrellevar la crianza de sus hijos atendiendo a sus necesidades especiales de la mejor manera

posible.

1.2 Duelo del imaginario del hijo neurotipico

Otro evento que va de la mano con el recibimiento del diagnostico es el duelo posterior a
este, tal como Martinez, M, et. al (2008) plantean que el diagnostico de TEA puede ser un
alivio para las familias al saber por fin lo qué le ocurre a su hijo, pero generalmente suele ser
un proceso doloroso, y el alivio suele ser usualmente corto. Este se crea muchas veces por un
proceso de idealizacion por parte de los padres, el cual al quebrantarse genera el sentimiento
de pérdida de expectativas. El proceso idealizacidn y de duelo que atraviesan las familias y
en el caso de nuestras entrevistadas, las madres, tras la confirmacién del diagndstico del CEA,
es un proceso complejo y emocional, el cual ellas mismas han denominado de esta manera,
manifiesta la entrevistada N°10 "Después cuando a uno le entregan esta identificacién, uno
pasa por un periodo de duelo en el cual el duelo cada uno lo guia de su manera.” y como

sefiala la siguiente madre entrevistada N°12 “Uno vive como un duelo. Ese hijo que ti
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pensabas que ibas a tener, te das cuenta de que no lo vas a tener, y que hay otro hijo, es otro
nifio"... En el relato las madres describen una "ldealizacion™ de sus hijos la cual cambia al
recibir este tipo de diagndsticos, se hace referencia a un periodo de "Duelo” el cual es el proceso
de adaptacion por el que pasan las familias para poder aceptar este diagnéstico y luego
comienza la estructuracion de una nueva rutina en donde se comienza la busqueda de terapias
y apoyo especializado, describiendo textualmente que la dinamica familiar se torna en base a
sus hijos/as. Estos conceptos no hacen referencia a la pérdida fisica de un hijo o hija, si no
gue se refiere a las expectativas y los suefios que ellos proyectaban como padres o0 madres
hacia sus hijos/as y el enfrentarse a un mundo nuevo en donde las necesidades de su hijo
con desconocidas para ellas y es lo diferente a lo "normalmente esperado”. Este proceso
natural es de reordenamiento emocional, al enfrentarse al diagnostico en donde se pueden
manifestar emociones como tristeza, culpa, negacion, entre otros, que abre un nuevo camino a
la aceptacion de este diagnostico y a la resiliencia que cada miembro de la familia vivira de

manera unica y a tiempos distintos.

En el momento en que las familias reciben el diagnostico de que sus hijos o hijas son parte del
Espectro Autista puede influir notablemente en el proceso emocional que atraviesan,

especialmente en el proceso de duelo.

1.3 Hito: Cambios en los tiempos de la rutina y la pobreza de tiempo.

En consecuencia a la alta demanda de atencién especializada, la cual implica un gran
compromiso y dedicacion de tiempo y recursos econémicos, Tal como la entrevistada N°9
plantea que “Bdsicamente todas las personas que tenemos con hijos con autismo de dificultad
mayor tienen el mismo problema, o sea, o que viven en el colegio, 0 sea, yo conozco gente que
los tienen una hora, dos horas, y se quedan afuera esperando hasta que el nifio salga, entonces
como que no es vida, porque tu no puedes trabajar, no puedes hacer tus cosas, no puedes, no
sé, hacer un tramite, porque estas con el colegio, 0 a mi me ha pasado que yo he ido a dejar
a Florencia, y llegé a la casa, y no pasan 15, 20 minutos, y me dicen, oye, ¢sabes qué? Tienes
que devolverte a buscarla”. Estos factores identificados como el alto nivel de compromiso,
dedicacion de tiempo y recursos monetarios, junto a la centralizacion de la atencién en el NNA
CEA son identificados dentro de las entrevistadas como los principales causantes de los

quiebres en la dindmica familiar y a su vez los causantes de los cambios y adaptaciones a los
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cuales estos se enfrentan.

1.4 Hito: cambios en la dindmica familiar

Finalmente, otro acontecimiento identificado en las entrevistadas es el cambio que genera la
deteccion y diagndstico del autismo en la dinamica familiar, el cual se ve evidenciado en la
restructuracion de prioridades que este cambio provoca, ya que el foco principal de la familia
se vuelve al NNA con CEA, hay una reorganizacion en el tiempo y en la rutina diaria que
mantenian como familia, como sefiala Angeles y Cruz (2008), quienes sefialan que el
diagnostico de TEA implica un quiebre en la estructura familiar y un proceso de
adaptacion que afecta tanto las interacciones cotidianas como la forma en que los padres
manejan el bienestar emocional de sus hijos. En las entrevistas realizadas varias madres
manifestaban este fendmeno de cambio en la dindmica familiar, por ejemplo la entrevistada
N°10 sefiala ""La dinamica familiar se torna en él y el apoyo obviamente tiene que ser
constante entre padre, madre y la red de apoyo en general™*, A su vez la entrevistada N°2
""Nos damos cuenta que si alteraba la vida de la familia y habia momentos dificiles por
ejemplo cuando tenian crisis [...] entendimos que era un tema como de aprendizaje, creo que
la dinamica familiar igual tiene que adaptarse frente a eso™. Tal como sefiala la autora el
diagnostico de la condicion del espectro autista genera un quiebre en la dinamica familiar,
empujando a esta hacia un cambio, las entrevistadas narran como se han visto en la necesidad
a modificar sus vidas con el fin de estar mas presentes en el desarrollo de su hijo, que en
muchas “requiere una mayor atencidon” como explican las entrevistadas, cabe destacar que
este proceso de adaptacion en la dindmica familiar se debe a las necesidades especiales que
tiene cada nifio o nifia, en conjunto a demanda de atencion especializada, como la
proporcionada por psicélogos, psiquiatras, terapeutas ocupacionales y otros profesionales, la
entrevistada N° 8 comenta que "EI neur6logo nos recomendd muchas terapias y empezamos
con un terapeuta ocupacional, [...] Después la psicéloga infantil junto con la terapeuta
ocupacional, méas la fonoaudidloga. Entonces teniamos tres especialistas todas las semanas por
tres afios mas hasta los ocho afios, en realidad. Estuvo en esas tres terapias. Todas las semanas,

todos los afios".
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2. Factores protectores y de riesgo.

Tras analizar los relatos de madres de hijos e hijas autistas, emergen diversos factores

protectores y de riesgo los cuales influyen en el desarrollo de los NNA.

A continuacion se presentaran estos factores en aspectos familiares, sociales, educacionales e

institucionales y se profundizaré en cada uno de estos aspectos.

2.1 Factores protectores.

Los factores protectores implican atributos observables en un individuo, familia, grupo o
comunidad que promueven el desarrollo humano, la preservacion o la restauracion de la salud.
Estos son elementos cruciales para el nifio/a CEA, ya que promueven el desarrollo motor,
cognitivo y emocional, contrarrestando los efectos negativos de los factores de riesgo. Estos
factores, que pueden observarse en individuos, familias, grupos o comunidades, las cuales

desempefian un papel fundamental en la promocion del bienestar general.

2.1.1 Madre como factor protector principal

Mediante el andlisis de las entrevistas se logra identificar el rol de la madre como principal
factor protector, esto se debe a que, tal como plantea la UNICEF (2022):
Es la persona que estd mas cerca para acompafiarnos a través de toda la trayectoria vital.
La mama es la que nos cuenta la vida, como es la vida, la que nos traduce el mundo, la
que nos va armando Yy organizando los recuerdos que tenemos de la infancia.
Este fendbmeno natural posiciona a la madre como una figura de proteccion fundamental en la
vida del NNA, tal como plantea Aspillaga. A, citada por la UNICEF (2022) Es la persona que
estd mas cerca para acompariarnos a través de toda la trayectoria vital.
En el caso de las familias entrevistadas logramos notar que esta tendencia de la madre, entorno
a ser el factor protector principal se mantiene, ya que, estas buscan cuidar a sus hijos en su
proceso de desarrollo, y a lo largo de su vida, por lo que estas se posicionan como la cuidadora
principal del NNA, tal como nos plantea la E6, “yo soy la cuidadora de mis hijos, yo soy la
que voy a las reuniones, yo me hago cargo de todos”. Junto a esta posicion de la madre como

la figura de proteccion y cuidado, nace la expectativa de la madre que debe estar
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completamente disponible para satisfacer las necesidades de su hijo, esto puede asentarse al
existir una neurodivergente, por ejemplo la E1 nos dice: “yo me preocupaba mds que el 100%
de ellos [...] No de sobreprotegerlos, sino de estar atentos a lo que se necesitaba, a lo que
ellos tenian que hacer y todo, y apoyarlos y ayudarlos [...] La motivacion, o sea, yo siempre
he sido una persona que los motivé mucho”, La entrevistada narra como ella se hizo presente
durante todo el proceso de desarrollo de su hijo, estado para este en los momentos necesarios,
y posicionandose como la primera persona a la que podia recurrir en caso de emergencia o
problemas. Cabe mencionar que esta idea de disponibilidad absoluta genera que la madre sea
una fuente constante de apoyo emocional y fisico, velando de esta forma por el bienestar y

desarrollo de sus hijos, promoviendo una constante estimulacion y motivacion en los NNA.

Paralelamente cabe destacar, el rol sensibilizador de la madre, quien en muchas ocasiones
adopta la responsabilidad de facilitar la integracion del diagnéstico dentro y fuera del hogar,
ya que, en ocasiones este puede ser rechazado o juzgado por los otros miembros de la familia,
como es el caso de la E7 quien relata Yo a todo el mundo le digo que mi hijo es
neurodivergente [...] Mi esposo le ha costado méas. Como €l es ingeniero, como yo trabajo en
educacion, creo que he tenido la mente mas abierta con la neurodivergencia [...] O sea, yo
trato de ayudarlo siempre a entender y aceptar que su hijo es diferente, pero no inferior*. el
papel sensibilizador de la madre es reconocido como una forma més de cuidado hacia el NNA,

orientada siempre a asegurar su bienestar y aceptacion plena en todos los ambitos de su vida..

Finalmente cabe mencionar que esta tendencia de la madre fue identificada en la totalidad de
las personas entrevistadas, dando en cuenta que el factor protector principalmente identificado

es la madre, en su rol de cuidadora, sensibilizadora, acompafante, educadora, entre otros.

2.1.2 Redes de apoyo terapéutico.

Otro de los factores protectores identificados dentro de las familias entrevistadas fueron los
diversos profesionales de la salud, o instituciones de salud mental que entregaban terapia o
acompafiamiento a las familias en cada fase de desarrollo del NNA CEA, cabe destacar que la
Organizacion Mundial de la Salud (2023) plantea que el acceso oportuno a intervenciones
psicosociales tempranas basadas en las evidencias puede mejorar la capacidad de los nifios con

autismo para comunicarse eficazmente e interactuar socialmente.
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Junto a esta informacidon se logra identificar la tendencia de las familias a asistir a terapias o
profesionales que puedan facilitar o promover un mejor desarrollo en sus hijos posicionando el
apoyo psicosocial como un factor protector complementario a la familia, por ejemplo la E7,
plantea que “Ademads, recibe apoyo psiquidtrico y medicacion para su distimia, y nosotros
como familia estamos presentes para apoyarlo™. se logra identificar ademas que la terapia y
asistencia a ayuda psicosocial se vuelve parte del cotidiano de las familias, adhiriéndose a sus
rutinas, como plantea la E8 mediante las siguiente cita “Seguimos con terapias semanales por

muchos afos, lo que lo estabiliz6 alrededor de los 7-8 afios”.

Paralelamente cabe mencionar que las entrevistadas hablan sobre la efectividad entorno la
terapia tanto para la familia como para el NNA, por ejemplo la E4 plantea que “el psiquiatra
la verdad es que lo ayudo un montén” haciendo referencia a la gran ayuda que ha recibido en
el &mbito de contencion emocional, su hijo, otro ejemplo es la E2 quien plantea “hemos tenido
este apoyo especial, en particular para nosotros, no solo en términos de psicoterapia, sino
también en talleres donde compartimos con otros o en instancias de entrevistas individuales,
donde nos han apoyado a desarrollar y a pensar algunas estrategias frente a alguna crisis,
por ejemplo, especialmente del colegio”, la entrevistada narra como la terapia le ha aportado

herramientas para sobrellevar ciertas situaciones, promoviendo la comprension de su hijo.

Para concluir con la informacién mencionada se logra comprender la terapia como un pilar
protector fundamental en la vida de los NNA CEA y en sus familias, ya que otorga diversos
beneficios y facilita ciertos procesos del desarrollo la presencia de profesionales de la salud y
salud mental, estos son reconocidos por las familias y la comunidad, como un apoyo y un factor

protector.

2.2 Factores de riesgo.

Los factores de riesgo se pueden definir como un conjunto de situaciones o aspectos que
generan dificultades en el desarrollo o bienestar de una persona. Dentro del contexto CEA estos
pueden surgir del entorno familiar, social y educativo, generando barreras que dificulten su
proceso de pleno desarrollo, sociabilizacién, adaptacion, etc. Su comprensién es crucial para
poder implementar herramientas y estrategias para combatir estos efectos negativos los cuales

pueden generar graves consecuencias en el nifio o nifia con autismo.
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2.2.1 Estrés parental

Se puede observar de los diversos testimonios familiares cuél es el desafio que la familia
enfrenta al centrarse en la blsqueda de avances para sus hijos e hijas, en donde va apareciendo
el "Estrés parental” mencionado por Baxalui et al. (2019) en respuesta emocional debido a los
grandes retos que se presentan con el CEA y el poder sostener la estabilidad familiar. Como
manifiesta la entrevistada N°9 ""Ha sido dificil desde el principio [...] Ella no duerme, tiene
autogresiones y problemas sensoriales [...] Tratamos de controlar las crisis con musica,
texturas como tierra o arena [...] A nivel familiar, la musica y las terapias han ayudado, pero
no siempre es suficiente. Sin embargo, la falta de apoyo especializado y el estrés constante
son factores de riesgo, que generan mucha ansiedad y agotamiento™". Este relato indica como
el estrés se va volviendo parte de la vida diaria de las familias, aunque han encontrado
estrategias para poder controlar las crisis a través de la musica y la estimulacion sensorial con
texturas se manifiesta que no es suficiente, por lo que la falta de un apoyo especializado para
poder enfrentar los desafios que se van desarrollando en el camino de la crianza son uno de los
principales factores de riesgo que alimentan el estrés parental incrementando la ansiedad y el
agotamiento de los padres.

Ademas, dentro del proceso de recibir diagnosticos también se generan tensiones al interior de
la dinamica familiar, ya que las formas de recibimiento de este pueden generar conflictos entre
los padres, comparte una de las entrevistadas **Mi esposo entro en negacidn, que no, que era
porfiado nomas. Ahi me fui en contra de mi esposo, peleamos mil veces'™, situacion que refleja
una dificultad con la aceptacion del diagnostico, recayendo en uno de los padres el lidiar con
la realidad de esta condicidn. Tras encontrarse en una situacion de estrés constante se generan
acusaciones que pueden quebrantar y dificultar ain mas la dinamica familiar, en el siguiente
testimonio se ve reflejado, "*Cuando mi esposo me dijo que si yo hubiera sido mas mano dura,
él no estaria asi, me enojé, (...) Nunca mas, le dije. Nunca mas me vuelvas a decir que yo
tengo la culpa de que el nifio sea asi**, este tipo de comentarios y acusaciones pueden generar
sentimientos de culpa y resentimiento tanto como para la madre como para el hijo o hija con
CEA. Laentrevistada N°12 nos comenta que ""Buscaba ayuda para entender mejor a mi hijo.
Pero mi marido al principio estaba reacio. Hasta que un dia le entregué las carpetas de

Lucianoy le dije: 'Este es tu hijo, entérate de quién es'", manifestando el esfuerzo para poder
educarse como pareja para poder lograr abarcar y sobrellevar las necesidades de su hijo de la

mejor manera posible, dejando en evidencia que se necesita una comprensién mutua y un apoyo
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colaborativo para poder lidiar con el estrés parental y las dificultades que conlleva el criar un
hijo con el Espectro Autista.

2.2.2 Bullying dentro del contexto educativo.

Dentro de los relatos de las madres entrevistadas, se presentaba un factor muy doloroso el cual
marca la etapa de desarrollo de cada nifio o nifia el cual es el Bullying; factor de riesgo critico
para el crecimiento emocional, social y académico.

En estos casos los NNA que presentan el diagndstico de autismo se ven expuestos al rechazo
de su comparieros, siendo completamente excluidos de las actividades grupales que se
presentan, de la interaccién y hasta son victimas de burlas al interior de los establecimientos
educativos, como nos relata la entrevistada N° 7 "'El contaba su depresion, [...] Se hacia un
circulo para conversar y €l se ponia ahi, y ellos cerraban el circulo [...] Pensé que al decirle
a sus comparieros del diagndstico lo entenderian, pero fue lo mismo... Al final, fue por el
rechazo que tuvo que tuvimos que cambiar de colegio™, quien manifiesta el rechazo que los
comparieros/as le realizaban a su hijo, dejandolo fuera hasta de circulos de conversacion,
dejando en evidencia la falta de comprension y empatia a los que se ven enfrentados los
usuarios que padecen esta condicion.

Hasta la actualidad una problematica que se logra derrocar es los prejuicios y estigmas
negativos que se le atribuyen a las personas que son parte del Espectro Autista y quitar esa
imagen de “anormalidad” y “problema” como relata la entrevistada N° 3 “El ambiente no era
bueno (...) el bullying. Lo que vos sabias, eran los “tontos"’, los profesores los tiraban para
el patio. Digamos que habia desinformacion.” manifestando que la vision que tenian los
comparieros/as y parte del personal educativo es totalmente denigrante y menospreciativa. La
carencia de conocimientos y preparacion por parte de los responsables académicos los cuales
no son capaces de generar un acompafamiento de calidad a los alumnos/as parte del espectro
autista genera una barrera mas grande aun de poder superar agravando la problematica, la
entrevistada N° 5 nos cuenta que “El estaba pasando por mucho bullying y mucha xenofobia,
entonces yo preferi no decir, porque yo en ese momento pensé, bueno, entre el bullying, la
xenofobia, y si ahora también digo que posiblemente €l tiene una condicion, entonces puede
ser que eso sea para él mds negativo en lugar de beneficioso.” es decir, como madre se
encontraba en una situacion de disputa por la proteccion de la integridad de su hijo, ya que no
sabia si lo correcto seria informar a la institucion escolar acerca del diagndstico de su hijo,

debido a que él ya se estaba enfrentando al Bullying por su nacionalidad, por lo que se presenta
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el miedo al agregar la condicidn de autismo se incrementara el rechazo hacia él, generando un
ambiente de incertidumbre al desconocer la reaccidn del establecimiento educacional y de sus
compaferos/as de clase, situacion que refleja la carencia de preparacién de los sistemas
educativos para darles un apoyo de calidad a sus estudiantes y facilitar el proceso de

integracion.

2.2.3 Falta de preparacion en el ambito escolar.

Una barrera descubierta es la falta de informacién y preparacion de los profesionales en el
ambito educativo, ya que se ven expuestas las carencias en materias de acompafiamiento y rol
facilitador para las familias y para el estudiante que tiene esta condicion. La madre entrevistada
N° 9 relata que “En el jardin me han llamado varias veces porque Florencia se desregula
[...] Como no tienen personas capacitadas ni en los jardines para llevar a estos nifos, por lo
general le acortan las jornadas”, dejando en evidencia que los profesionales no tienen los
conocimientos ni las competencias necesarias para poder mantener a los NNA al interior del
aula recibiendo una atencion adecuada, a pesar de que existan establecimientos educacionales
que cuenten con programas de Integracion Escolar muchas veces se presentan dificultades de
acceso, como manifiesta la entrevistada N° 8 Al final decidimos cambiarlo a un colegio con
Programa de Integracion Escolar, porgque en el colegio que estaba no tenian ese programa.
Entonces, al principio, le costaba mucho porque nadie lo entendia, lo dejaban al fondo de la
sala para disertar, y la profesora no sabia como manejarlo. [...] Le hacian bromas que él no
entendia, pero no habia otra opcion® demostrando que el sistema de integracion muchas veces
no cumple con las expectativas necesarias para poder brindar un buen servicio educativo y que
los profesionales que se encuentran capacitados en estas materias son escasos, asimismo se
presenta la dificultad de poder encontrar establecimientos que cuenten con estos sistemas de
apoyo e integracion como relata la madre N° 6 “Ha costado encontrar un establecimiento
donde la puede incorporar (...) te diré que he encontrado solamente 3 escuelas que han sido
a nivel de Chile, las demds escuelas no lo han entendido bien” resaltando la urgencia de esta
problematica con jardines infantiles y colegios que brinden una educacion de calidad, apoyo

inclusivo y digno para alumnos y alumnas autistas.
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3. El Rol Crucial de la Familia en el Bienestar Emocional y Habilidades Sociales del NNA
CEA.

El entorno familiar al que esté expuesto el NNA CEA juega un papel determinante en el
desarrollo emocional y social de estos, los tipos de crianza desde la autoritativa hasta la las
hiperprotectoras intervienen en como los nifios/as desarrollan, regulan y expresan sus

emociones, desarrollan las habilidades de comunicacion y la interaccion social.

La crianza autoritativa la cual es caracterizada por un equilibrio entre las normas, el consenso
y la comunicacién, fomenta un espacio de desarrollo de resiliencia y autonomia, en cambio, la
hiperproteccion, aunque se encuentre motivada por la preocupacién y la seguridad, es limitante

para los nifios/as impactando de manera negativa en su desarrollo.

A continuacion se presentaran los resultados encontrados los cuales muestran el como el tipo
de relacion familiar y las estrategias de crianza influyen en el bienestar y las habilidades de los
nifios y nifias con la Condicion del Espectro Autista.

3.1 Tipo de crianza como factor determinante.

Mediante los relatos obtenidos de las familias se logro identificar una relacion directa entre el
tipo de crianza y el logro del desarrollo del nifio, siendo un factor motivante el tipo de crianza,
entorno a esto cabe destacar que se logro establecer una tendencia hacia la crianza autoritativa,
ya que, de las 12 familias entrevistadas, 10 adoptan un estilo de crianza autoritativo, mientras

que 1 se identifica con un estilo permisivo y otra con un estilo autoritario.

En relacion con lo mencionado anteriormente, es relevante describir, segin Papalia, las

caracteristicas de la crianza autoritativa, la cual se distingue por los siguientes aspectos.

“Los padres autoritativos valoran la individualidad del nifio, pero también
destacan las restricciones sociales. Tienen confianza en su capacidad para guiar a
sus hijos, pero también respetan las decisiones, intereses, opiniones y
personalidades independientes de éstos. Son amorosos y aceptantes, pero también

demandan buen comportamiento y son firmes para mantener las normas.
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Imponen castigos limitados y juiciosos cuando son necesarios, dentro del contexto

de una relacion calida y de apoyo”.

Papalia, D. E., Wendkos, S. W., & Duskin, G. R. (2009).

3.1.1 Crianza autoritariva.

Como resultado de la investigacion se logra conectar que las familias autoritarias adoptan
caracteristicas especificas en torno a cdmo se relacionan como padres con sus hijos, Papalia
plantea que son amorosos y aceptantes, pero también demandan buen comportamiento y son

firmes para mantener las normas.

Entorno a las familias entrevistadas se logra identificar una relacion y estilo de crianza calido
y amoroso, en los cuales perdura la confianza, empatia, apoyo y motivacion, un ejemplo es la
entrevistada n°® 4 quien plantea, ""Yo siempre me hice cargo de mi hijo, asi que siempre traté
de ayudarlo desde pequefiito en todo lo que él necesitaba, considerando su condicion. Creo
gue eso nos hizo crecer en esta dindmica de estar siempre juntos y de apoyarnos, de manera
que €l se sintiera respaldado por su mama [...] La verdad es que nosotros tenemos una
relacion muy normal; incluso, dentro de la familia fue todo normal, aun sabiendo el
diagnostico de Francisco. No hubo un trato especial por la condicion que él tenia.” Este
relato por parte de la entrevistada deja en vista la completa aceptacion y apoyo durante el
proceso de desarrollo del nifio, en el cual se busca mantener el equilibro entre el muestra de
afecto y proteccion, y la motivacion e implantacion de normas, el hecho de hacer énfasis en
que “No hubo un trato especial por la condicion que él tenia” demuestra que no hubo
facilidades, si no que se implantaron normas y demandas que deban ser cumplidas pese a la
condicién presente, la entrevistada de hecho plantea que "*No tuvo muchos ataques de ira ni
nada de eso, porque sabia que, si tenia una conducta inadecuada, enfrentaria un castigo.
No era un castigo fisico, pero si implicaba la restriccion de cosas que a él le encantaban.".
Como resultado de la crianza aplicada por la entrevistada se logra identificar diversos logros
en el desarrollo, la entrevistada 4 relata: ""Desde pequefio, Francisco sabia manejar dinero;
entendia que no solo podia tomar una micro, sino también pagar un colectivo o, en su
defecto, un taxi [...] Todas esas herramientas se le fueron entregando para que él ganara
seguridad en la sociedad y supiera qué hacer, teniendo mas de una alternativa para resolver

un problema [...] La verdad es que él es capaz de expresar si se siente bien o mal [...] No tiene
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problemas en socializar cuando llega a un lugar nuevo, aunque no conozca a nadie.". Esto
evidencia un avance significativo en el desarrollo del nifio, quien ha logrado adquirir las
herramientas necesarias para ser una persona autonoma. Su capacidad para socializar, expresar
sus emociones, tomar decisiones, evaluar opciones y resolver problemas por si mismo
demuestra que la crianza autoritativa tiene un impacto positivo en su desarrollo. Este enfoque
combina contencion y comprension con el establecimiento de normas y expectativas claras,

favoreciendo un crecimiento integral y seguro.

Otro ejemplo es la entrevistada 4 plantea las siguientes citas; ""Me decian que no iba a poder,
pero yo sabia que él si podria [...] Nosotros siempre miramos mas all&, porque una cosa es
el diagnostico y otra es como lo enfrentas como familia [...] Habia que apoyarlo [...] Gerardo
es mi mano derecha [...] El sabe que soy su mama, pero hay una confianza absoluta; me
cuenta todo [...] Nuestra relacion es muy enriquecedora, es como una simbiosis [...] Nos
complementamos muy bien [...] Yo siempre he sido bien escrita y bien pesadal[...] El tiene
mucha confianza conmigo. Le hablo las cosas tal como son, y él lo entiende. Sabe que debe
tener cuidado en la calle [...] Nada de minimizar o disfrazar las cosas [...] Nunca lo he visto
como una persona especial; para mi, no es asi. Todos somos diferentes.”” Tomando en cuenta
los relatos planteados nuevamente se identifica una crianza autoritativa, que equilibra la
suavidad y la firmeza en el proceso de desarrollo. Este estilo de crianza se asocia a una relacion
de comparierismo entre ambos, promoviendo una conexion solida y cercana que facilita el
desarrollo de confianza mutua y autonomia en el nifio. En este caso, la entrevistada menciona
durante la entrevista las siguientes caracteristicas que reflejan un desarrollo 6ptimo del nifio,
ya que plantea lo siguiente, “En el colegio ganaba diplomas por empatia [...] Este afio empez6
a viajar, digamos, solo, y lo agarro al tiro [...] Sabe que tiene que tener cuidado en la calle
[...] Gerardo tiene una personalidad muy especial, muy genial, y le gusta ayudar a la gente.
Es muy protector con mis papas, los cuida mucho [...] 100%. Mira, pero partiendo de la base
de que siempre ha sido una persona super social, y siempre carifioso con la mama. Por eso
digo que es atipico, es muy de piel, siempre haciéndolo presente”. Lo relatado por la
entrevistada refleja caracteristicas desarrolladas por el nifio CEA, ya que logra expresar sus
emociones, actuar de manera empatica, resolver problemas cotidianos y, ademas, ser autbnomo

en su dia a dia.

Finalmente, cabe destacar el efecto positivo de la crianza autoritativa, ya que esta fomenta que

la dindmica familiar se fortalezca sobre pilares como la comprension, el carifio, el
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entendimiento, la motivacion y la proteccion. A su vez, se nutre de normas y requerimientos
que generan un equilibrio en la relacién, promoviendo un desarrollo saludable y armonioso en

el nifio y dotando a la madre de una conexion invaluable con su hijo.

3.2 Efectos de la Dinamica Familiar en el Desarrollo Emocional y Social.

Al momento de hablar sobre la “familia”, se debe comprender que ésta es un conjunto de seres
humanos, que se encuentra en constante interaccién, accion que, con el transcurso del tiempo,
va desarrollando diversos patrones de interaccion que constituyen una dindmica familiar. A su
vez, esta dindmica se crea mediante una serie de reglas, roles y funciones que regulan la
interaccion tanto dentro como fuera de la familia. En torno al desarrollo de esta estructura, se
logra develar la directa relacion entre como se relaciona la familia y el logro de desarrollo

emocional y social, en individuos bajo el espectro CEA.

Para realizar un mejor analisis se tomaran en cuenta los tipos de familia planteados por
Nardone, G., Giannotti, E., Rocchi, R. (2003), Hiperprotector, Democratico/Permisivo,

Sacrificante, Intermitente, Delegante, Autoritario.

Acorde a los tipos de familia anteriormente mencionados, cabe destacar que un 63,6% de las

familias entrevistadas son identificadas como Familias hiperprotectoras.

3.2.1 Familias hiperprotectoras y su impacto en el desarrollo social del NNA CEA.

Mediante el analisis de datos, se logra identificar un patron de desarrollo emocional y social
por parte del NNA CEA, perteneciente a familias sobreprotectoras. cabe destacar que segun
Nardone, G., Giannotti, E., Rocchi, R. (2003) estas familias son cada vez mas pequefias,
cerradas y protectoras, Yy en ocasiones los adultos sustituyen continuamente a los jovenes,
hacen su vida mas facil, intentan eliminar todas las dificultades, hasta intervenir directamente
haciendo las cosas en su lugar. Paralelamente cabe destacar que dentro de este tipo de estructura
familiar se logran identificar diversas caracteristicas como, exceso de control, anticipacion de

necesidades, miedo al riesgo, sobre involucracion emocional.

El exceso de control en ocasiones se puede ver reflejado en la hipervigilancia por parte de él

madre o el sobreinvolucramiento de en areas sociales del nifio por parte de esta. esto se refleja
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en el relato de la entrevistada 4, “Formar parte de las directivas de los cursos me permitia
estar presente dentro del colegio [...] Pensé que era una forma de resguardarlo, ya que los
compafieros no lo molestarian tanto al saber que su mama era parte de la directiva. Eso me
daba un estatus, asi que aproveché esa posicion para que no sufriera tanto [...] También tuve
que aprender las materias que a él le ensefiaban, pues necesitaba encontrar la manera en
que mejor las comprendiera. Al ensefiarle, tuve que adaptarme a los requerimientos
escolares.™, en este caso se logra identificar que como madre la entrevistada busca hacerse
presente en todo ambito de la vida del nifio, resguardando y buscando controlar cada riesgo que
pudiera presentarse en pro de proteger a su hijo, esta necesidad de mantener el control hacia
los riegos puede generar una alta probabilidad de dependencia e inseguridad en el nifio. Esta
sobreproteccion, aunque motivada por buenas intenciones, podria limitar el desarrollo de la
autonomia y la capacidad del nifio para enfrentar desafios por si mismo, como es en el caso de
la socializacion, la cual se ve afectada por el exceso de control por parte de la madre en espacios
fuera del hogar, esto lo podemos evidenciar mediante la narrativa de la entrevistada n® 4 quien
dice,""Francisco no tiene amigos fuera del trabajo; es mas que su compafiero de trabajo [...]
La verdad es que no tiene problemas si llega a algun lugar y no conoce a nadie, o0 sea, va a

socializar, pero le cuesta mantener una relacién a largo plazo con esa gente."

A su vez la entrevistada 8 plantea que “Todo tenia que ser programado. De hecho, tomamos
un calendario, teniamos un plan. [...] Entonces tenemos que ir empujandolo [...] Después lo
cambiamos al colegio de la hermana, que es mas exigente, pero era chiquito, es chiquitito
[...] hace sus tareas, lo que corresponde. Si tenia que bailar, bailaba. Si tenia que disertar,
lo hacia.” . Dentro de esta narrativa se logra apreciar una fuerte estructura y control por parte
de la madre, aunque, a diferencia de el anterior ejemplo este en un nivel menor de
sobreinvolucramiento, pero obteniendo un resultado, ya que la entrevistada explica que a “El
le complica, pero si va a un cumpleafios con todos sus comparieros, y esta con los treinta en
un cumpleafios todo el dia solo, él se desenvuelve sin ningun problema [...] Si le pasa algo,
en el colegio se desenvuelve también [...] El se siente seguro en su casa, prefiere no ir a
lugares porque él se siente seguro en su casa, y de hecho ni siquiera a cumpleafios quiere

celebrar, porque no le interesa a su compariero”.

Mediante los ejemplos presentados se logra destacar que ambas familias son caracterizadas
por el mismo tipo (hiperprotector), pero en diferentes dimensiones, ambas tienen un efecto en

las habilidades sociales del NNA CEA, como fue planteado anteriormente aunque la
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sobreproteccion por parte de la madre, si bien, es bien intencionada y nace desde los mismos
instintos maternos, puede ser un riesgo y oportunidad al mismo tiempo, tal como plantea
Acevedo Mejia, E. M., Rojas Gonzélez, A., & Hoyos Guarin, L. F. (2021) la sobreproteccion
parental incide directamente en el desarrollo socio afectivo, generando repercusiones en el
desarrollo social, emocional, la adquisicion de la autonomia e independencia, capacidad de
adaptacion y el establecimiento de relaciones interpersonales. En el caso del NNA CEA
podemos concluir que la sobreproteccidn, si bien promueve un ambientes seguro para que el
nifio pueda desenvolverse, la ausencia de esta “zona de confort” puede afectar procesos de
socializacion més complejos, como la mantencion de relaciones a largo plazo, ya que, en el
caso de el presente estudio se presenta como resultado que el 83,3% de los NNA CEA
pertenecientes a las familias entrevistadas logran socializar, y solo un 30% de estos logran
mantener relaciones en el tiempo, y esto puede deberse a diversos factores, siendo uno de ellos

la pertenencia a una familia hiperprotectora.

3.2.2 Familias hiperprotectoras y su impacto en el desarrollo de la inteligencia emocional
del NNA CEA.

Para finalizar, siguiendo el hilo de las familias hiperprotectoras, se logra evidenciar que a pesar
de que las familias actian desde el amor y la proteccion por sus hijos e hijas, por ser muy
influyentes pueden intervenir de manera negativa en el desarrollo de la inteligencia emocional
de los NNA bajo el Espectro Autista, presentandose el fendmeno de la hiperproteccion el cual
se caracteriza por el control exagerado, desmedido y limitante por parte de los padres, no
permitiendo que sus hijos/as gestionen sus propias decisiones y enfrenten desafios, como nos
relata la entrevistada N°2 "*A nivel familiar no nos complicaba nada porque era como muy
ordenado, hacia sus tareas, como que no necesitaba una super vigilancia especial [...] Pero
cuando habia cambios bruscos, se incomodaba y se irritaba, entonces tratdbamos de
sobrellevarlos bien™, este fragmento nos indica el como familia intentan manejar las
situaciones dificiles sin alterar la rutina diaria, pero el estar expuesto a entornos muy

estructurados y controlados es un reflejo de hiperproteccion.

Uno de los riesgos de estar inserto en este ndcleo familiar sobreprotector es que al brindar una
red de seguridad constante provoca que los nifios/as no tengan el mismo enfrentamiento y

resiliencia ante conflictos o situaciones complejas y no desarrollen los mismos aprendizajes
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emocionales que los demas como la resolucién de conflictos o la adaptacién a los cambios. Por
ejemplo manifiesta la entrevistada N°5 ""Una de las cosas que €l me decia cuando le dieron
el diagndstico, me decia, ahora yo entiendo por qué esta vida mia ha sido un infierno en los
liceos [...] Y yo decia, no, yo prefiero que sea lo que realmente es, aunque para mi fue dificil
[...] Porque después en el futuro, eso si va a ser complicado, ya cuando él sea un adulto [...]
y quiera hasta tener una pareja, no va a lograrlo porque no ha aprendido como
relacionarse™, en donde la madre resalta la preocupacion por el futuro de su hijo por la falta
de herramientas emocionales adquiridas, en donde debemos fomentar la independencia

emocional.

Es importante que las familias estén presentes en cada etapa de desarrollo con sus hijos/as pero
también es necesario encontrar un equilibrio el cual permita que los nifios/as vayan
experimentando la independencia, el enfrentamiento a desafios, entre otros, recibiendo un
apoyo de manera gradual y justo para que ellos vayan desarrollando el reconocimiento de las

emociones para luego poder expresarlas y regularlas de manera correcta.

V. Conclusiones.

Las conclusiones de a continuacion sintetizan los resultados que se obtuvieron a través del
proceso de investigacion de la Condicién del Espectro Autista en el contexto familiar,
educativo y social. Se presentaran conclusiones metodoldgicas, tematicas, éticas y finalmente
desde el Trabajo Social se plantearan propuestas de intervencion las cuales buscan generar

cambios importantes en los contextos familiares, educativos y de salud.
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1. Conclusiones tematicas

En torno a esto se establece como conclusion que los hitos de la dinamica familiar estan
relacionados con el desarrollo del nifio con CEA y tienen una fuerte incidencia en este. se
logré identificar una serie de hitos ligados inmediatamente al diagnostico del NNA CEA, los
cuales afectan directamente a la familia y su dindmica ya desarrollada, obligando a ésta a
realizar un proceso de adaptacion al nuevo escenario vital en el que se encuentra,
indirectamente esto afecta a la crianza y desarrollo del NNA ya que la familia puede pasar por

procesos de estrés o adoptar conductas que retrasen o potencien su desarrollo.

En torno al objetivo relacionado a los factores protectores y de riesgo identificados en la
crianzay en el desarrollo de los nifios, nifias y adolescentes CEA, se identifica a la madre como
un factor protector principal y clave por su resiliencia, compromiso, cuidado y rol activo en el
proceso de crianza, diagnosticos, terapias y busqueda de herramientas, también las redes de
apoyo terapéuticas en el caso de ser accesibles logran brindar un gran respaldo a las familias y
a las necesidades de cada nifio y nifia, fortaleciendo las capacidades de las familias. Sin
embargo, existen factores de riesgo que afectan tanto al entorno familiar como al desarrollo del
NNA, como el estrés parental que se genera por la alta demanda de cuidados, dificultad para
acceder a recursos especializados, escasez de tiempo, diferente proceso de duelo, entre otros,
impactando negativamente en la salud mental de los padres y/o cuidadores y en los nifios/as.
Dentro del &mbito educativo se presenta el bullying, el rechazo social generando impactos
negativos en las habilidades sociales de los CEA y en su autoestima, sumado la falta de
conocimiento y formacién de los docentes limitando su inclusién y pleno desarrollo y
aprendizaje dentro de este contexto generando grandes barreras de inequidad.

Por lo que se requieren de enfoques integrales para la capacitacion de profesionales,
fortalecimiento de las redes terapéuticas y el apoyo de calidad y continuo a las familias para

poder brindar un entorno enriquecedor para los NNA CEA.

Otro punto determinante en el desarrollo del NNA CEA es el estrés parental, junto con otros
factores de riesgo como el bullying y la falta de preparacion en el &mbito educativo. Estos
generan desafios significativos que pueden tener efectos negativos en el desarrollo

socioemocional del nifio/a al actuar como factores estresantes. Por otro lado, el compromiso
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materno y las redes de apoyo terapéutico emergen como factores protectores clave, capaces de
mitigar los dafios y fortalecer tanto al NNA como a su familia.

Asimismo, se destaca la importancia del tipo de crianza adoptado por la familia, sefialando la
crianza autoritativa como una de las méas beneficiosas debido a su equilibrio entre apoyo y
disciplina. Esta brinda al NNA una estructura fija que, a su vez, entrega el apoyo y la
comprension necesarios para potenciar sus habilidades y ayudarles a enfrentar los desafios
cotidianos. Cabe resaltar que, aunque los factores identificados en esta investigacion pueden
potenciar o dificultar el desarrollo del NNA, no son los Unicos determinantes. Otros factores,
como la raza, el sexo, el grado de CEA y la presencia de otras patologias, también forman parte

de un conjunto mas amplio de elementos que influyen en el logro del desarrollo integral

A modo de resolucion se ha establecido el cumplimiento de los diversos objetivos dotando la
investigacion de informacion valiosa para la comprension de los efectos de la dinamica
familiar para ello se ha desarrollado el presente mapa conceptual que engloba y facilita la

comprension de los resultados hallados.

Mapa de hallazgos.

1) DIAGNOSTICO TEMPRANO
2) DIAGNOSTICO TARDIO

3) FALTA DE ACCESO A UN
DIAGNOSTICO

DIAGNOSTICO

1) DUELO DEL IMAGINARIO DEL HIJO
HITOS LIGADOS A LA NEUROTIPICO

HITOS QUE MARCAN LA
APARICION DEL I___, 2) CAMBIOS EN LOS TIEMPOS DE LA

DINAMICA FAMLIAR

3) RUTINA Y LA POBREZA DE TIEMPO
CAMBIOS EN LA DINAMICA FAMILIAR

DIAGNOSTICO

1) MADRE COMO FACTOR
PRINCIPAL

2) REDES DE APOYO
TERAPEUTICO

FACTORES PROTECTORES

AFENCTAN EL
DESARROLLO DEL

FACTORES QUE
NNA CEA

1) ESTRES PARENTAL

2) BULLYING DENTRO DEL
CONTEXTO EDUCATIVO

3) FALTA DE PREPARACION EN
EL AMBITO ESCOLAR

FACTORES RIESGO

TIPO DE CRIANZA
COMO FACTOR CRIANZA AUTORITARIVA.

EL ROL CRUCIAL DE LA DETERMINANTE
FAMILIA EN EL BIENESTAR
EMOCIONAL Y HABILIDADE

SOCIALES DEL NNA CEA

EFECTOS DE LA
DINAMICA FAMILIAR
EN EL DESARROLLO
EMOCIONAL Y
SOCIAL.

(Mapa conceptual de hallazgos, elaboracion propia)
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A modo de conclusion final, mediante el desarrollo de los tres objetivos especificos de la
investigacion, se identifica que la dinamica familiar juega un papel crucial en el desarrollo del
NNA CEA, ya que esta tiene una influencia directa en su bienestar emocional, social y
adaptativo. Ademas, se logra identificar un efecto bilateral, ya que la dindmica familiar afecta
tanto el desarrollo del NNA como el de la familia directa. Esto se evidencia en el proceso de
adaptacion que las familias deben enfrentar desde el diagndstico, impactando su dinamica,

funciones, tiempo y formas de relacionarse, entre otros aspectos.

2. Conclusiones Tedricas.

Se considera la bibliografia seleccionada como pertinente al tema, esta ayud6 a profundizar
sobre los diversos comportamientos y situaciones que se presentan dentro de la dinamica
familiar, antes y despues de un diagnostico CEA, comprender términos como, TEA, CEA,
factor protector, factor de riesgo y dinamica familiar en contexto especifico, genero una
mayor manejo del tema, entregandonos bases solidas al momento al momento de entrevistar.
Esta revision tedrica también promovié un analisis mas profundo de los hallazgos entregando
un mayor repertorio al momento de establecer patrones o caracteristicas de las familias

estudiadas.

Cabe destacar que en la marcha logramos identificar la falta de conceptos que nos ayudaran a
comprender los tipos de familia y de crianza, con las que nos podiamos encontrar, por lo que
nos vimos en la necesidad de ampliar nuestro marco teérico agregando un apartado para cada
uno de estos, siendo seleccionados, Papalia, Wendkos, & Duskin (2009) para explicar los
tipos de crianza presentes en la dinamica familiar y Nardone, G., Giannotti, E., Rocchi, R.
(2003) para comprender los diversos modelos de interaccion familiar. Con estos ajustes
teoricos se logré desarrollar hallazgos mas sélidos y fundamentados, promoviendo una mayor
comprension del fenémeno estudiado.

En la investigacidn, se utilizaron definiciones y perspectivas de las dindmicas familiares de
autores como Torres, Angeles, Cruz y otros, los cuales nos ensefiaron aspectos fundamentales
de las relaciones familiares, sus interacciones y los roles de cada uno, sin embargo,
destacamos que hubiera sido importante ampliar el analisis y considerar el planteamiento de
Olson, el cual define la dindmica familiar como los patrones de interaccion, relacién y
comunicacion que se desarrollan al interior de la familia y afectan su funcionamiento en

general, a través del modelo circumplejo de la familia, Olson menciona las dimensiones de
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cohesion y adaptacion evaluando el como las familias son capaces de adaptarse a los
cambios, por lo que incorporar este marco tedrico hubiera enriquecido aun mas la
comprension del contexto familiar y en como las familias con CEA se comunican y afrontan
las probleméticas de la vida diaria.

Ademas, se observé que la diferenciacion de términos TEA (Trastorno del Espectro Autista)
y CEA (Condicion del Espectro Autista) generd confusion en las familias, al ser el concepto
TEA el més utilizado y reconocido en los diversos contextos era mas familiar para las
participantes. Como dupla de investigacion se buscé generar una aproximacion al concepto
de condicién, reemplazando la palabra trastorno la cual no es tan amigable y respetuosa,
buscando despatologizar e incluir el Espectro Autista, sin embargo esta modificacion en
ciertas entrevistas dificulté la comunicacion y manifestaron esta confusion de términos,
subrayando la importancia de considerar un lenguaje el cual esta aceptado en las familias y
también el trabajo de promover un lenguaje mas amable el cual respete las diversidades.

En el desarrollo de la investigacion notamos la limitacion de la insuficiente profundizacion de
conceptos en los factores de riesgo y protectores, ya que resultaron complejos de entender
para algunas madres participantes. A pesar de ser términos fundamentales para el analisis del
bienestar familiar y social, no fueron faciles de identificar y manifestar durante las
entrevistas, por lo que nos invitd a reflexionar acerca de haber adaptado mejor nuestro
lenguaje, haber buscado otros ejemplos méas cercanos y familiares en la cotidianidad de las
familias para poder haber tenido un mayor entendimiento por las partes de las madre y ajustar

el lenguaje y el enfoque a las diversas realidades.

3. Conclusiones Metodoldgicas

Entorno a la metodologia utilizada, se considera que se logrd capturar la esencia de cada
familia, estableciendo siempre la importancia de la perspectiva del entrevistado, la aplicacion
del instrumento de entrevista fue desarrollado minuciosamente y aplicado como prueba en un
sujeto de estudio, y refinado, con el fin de obtener un instrumento ameno y amigable con el
sujeto entrevistado. Cabe destacar que se logrd este cometido, ya que, las entrevistas lograron
ser desarrolladas con una naturalidad innata, abriendo siempre un espacio de reflexion y
conocimiento, ademas de haber obtenido la informacion necesaria para desarrollar el estudio,
la entrevista nos permitié abrir el abanico de posibilidades de resultado, entregando hallazgos

no contemplados en un comienzo.
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Cabe destacar que a pesar de haber logrado la obtencion de datos, se considera que hubiera
sido pertinente haber aplicado paralelamente a la entrevista el TEST FACES Ill, ya que este
nos hubiera permitido tener una mayor vision sobre el tipo de familia y el funcionamiento de

esta dentro del hogar.

Una de las problematicas identificadas en torno a la metodologia utilizada subyace de la
herramienta aplicada “la entrevista” la cual decidimos realizarla semi estructurada para dar un
mejor dialogo, pero si bien esto logro entablar una coneccion con las entrevistadas también
requiri6 mucho tiempo extra ya que en un comienzo las madres se explayaban mas de lo
esperado , perdiendo el hilo de la entrevista y desviando preguntas cruciales para la
investigacion, lo cual dificulto la respuesta a la pregunta que en muchas ocasiones no fue
contestada si no que evadida contando otra historia. se considera que la posibilidad de haber
hecho una entrevista méas estructurada o apoyada por material cuantitativo como el caso del

FACES Il hubiera facilitado el acceso a la informacion y ha su vez el analisis de datos

Otra contingencia a la hora de llevar a cabo la entrevista fue la dificil coordinacion de tiempos
con los entrevistados, ya que, al ser personas con muy poco tiempo libre debido a sus multiples
funciones, no contaban con un alto tiempo disponible, por lo que esto gener6 un problema tanto
al momento de encontrar personas para entrevistar, como al momento de la coordinacion de
esta, por lo que se identifica una complicacion para acceder a la informacion. Se considera que
haber aplicado una herramienta que las entrevistadas pudieron auto aplicar hubiera facilitado

el proceso, pero hubiera restado la personalidad del trabajo.

4. Conclusiones Eticas

Desde la perspectiva ética, nuestra investigacion logra resaltar la importancia que tienen los
entornos familiares, educativos y sociales en los que se encuentre inserto el nifio o nifia, en

donde se respeten y promuevan los derechos de los NNA con Espectro Autista.

Un punto fundamental es reconocer el rol esencial que cumple la familia en el bienestar y
desarrollo social de sus hijos e hijas, también el rol que las instituciones educativas tienen, las

cuales cumplen con una gran responsabilidad ética, que es la formacién de ambientes
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inclusivos, equitativos, respetuosos y empaticos, entregandoles una formacion y capacitacion
adecuada a sus docentes para poder brindar un apoyo eficaz a los estudiantes CEA, previniendo

practicas excluyentes como el bullying o el rechazo social.

Por lo que finalmente, es crucial que todas las aristas e intervenciones a nifios y nifias CEA
estén guiadas por principios éticos como la igualdad, el respeto y la justicia, en donde estos
jovenes sean valorados por sus capacidades y diversidad y se les brinde un entorno en el cual

logren desarrollar su maximo potencial sin limitaciones.

5. Conclusiones desde el Trabajo Social.

Desde la mirada del Trabajo Social y a través del analisis de los resultados que se obtuvieron
con la investigacion, queda en evidencia la necesidad de fortalecer en su conjunto a todos los
sistemas que brindan apoyo a los NNA con CEA, ya sea en &mbitos educativos, familiares y
salud. Debido a la esencia que tiene el Trabajo Social como una disciplina comprometida con
el bienestar social, cumple un rol primordial en la intervencion de estas tematicas, generando
promocion de los derechos y vinculacion de redes de apoyo que sean efectivas a las

necesidades que sufren las personas y familias con CEA.

En el contexto educativo se logra identificar que se necesitan varios ajustes e intervenciones
vinculadas a la capacitacion de los profesionales de la educacion las cuales desarrollen sus
habilidades y competencias en materias de inclusion y diversidad, también la realizacion de
sensibilizaciones para todo el espacio educativo la prevencion del bullying y fomentar
espacios de respeto y aceptacion, también trabajar en la implementacion de protocolos
escolares los cuales promuevan la vinculacion de los nifios con TEA y sus familias con la

comunidad educativa para poder adaptar espacios y estar en constante relacion.

Dentro del area de la salud un punto importante es poder fortalecer ya sea tanto a las
instituciones publicas como privadas, un acceso correcto y eficaz a los diagndsticos, a las
terapias especializadas y los diversos tratamientos que necesiten los nifios con CEA y desde
el Trabajo Social intervenir a travées de la creacién y vinculacion de redes, las cuales
contengan y orienten a las familias en materias de salud mental y servicios que ayuden a

reducir el estrés parental y apoyen el desarrollo integral del nifio/a.
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Con las familias se buscaréa trabajar a través de los factores protectores los cuales eduquen y
brinden herramientas acerca de tipos de crianza que logren fortalecer la autonomia y las
habilidades sociales y emocionales de sus hijos ademas de brindar un acompafiamiento de
calidad que logre prevenir la sobrecarga y también en donde se ensefie a lidiar con ella para

poder generar un aporte al bienestar del nicleo familiar.

Como el Trabajo Social es una disciplina la cual se logra adaptar e integrar a todos los
escenarios y problematicas que presenta la vida diaria de las personas y sus familias, los
profesionales logran presentarse y combatir los diversos conflictos y la profesion no se queda
atrés en esta tematica logrando aportar a la construccion de un entorno inclusivo, al
fortalecimiento del nucleo familiar y ademas de intervenir y fortificar a los establecimientos
educacionales y a los centros de salud y terapéuticos que se encuentran vinculados con las
familias CEA.
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V1I. Anexos.

1) Analisis de caracterizacion de familias entrevistadas:
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UgvwWLMADuVnKwzzS3hM/edit?usp=sharing
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2) Carpeta de transcripciones de entrevistas:

https://drive.google.com/drive/folders/1eg2H6JOMOFNpVKIPe KXazmTQFJf90-
9h?usp=sharing

3) Carpeta de consentimiento informado:
https://drive.google.com/drive/folders/IWO0jKaEWIi5gtKjbEAI rVVO-aculZj9eiJ?usp=sharing

4) Carpeta de audios de entrevistas.:
https://drive.google.com/drive/folders/1dPpSUaEy uluU4ifiihLZiTejiMTLiOP?usp=sharing

5)Doc. Analisis de datos por objetivo:
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1vpi6 AV HNHMK8GikNxowVmVnTgmsTTZsdWIA
rOd0-FA/edit?usp=sharing
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