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Titulo

Representaciones sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios con

autismo en el Instituto la Esperanza de la ciudad de Cucuta
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Problema

1.1 Planteamiento del Problema

Tomando la postura de Solano (2013) la psicologia, se entiende como la ciencia que estudia la
conducta de los seres humanos, y los procesos mentales superiores como los son la percepcién, la
atencion, la motivacion, la emocion, el pensamiento y en general el funcionamiento de nuestra
mente y el desarrollo en la sociedad, ademas del estudio de los trastornos mentales, el rendimiento
en diferentes areas de la vida, como el aprendizaje el trabajo, el desarrollo artistico, y deportivo,
al igual que las emociones, los trastornos asociados al neurodesarrollo a la promocion y la

prevencion en la salud mental, para contribuir a la calidad de vida.

Sin embargo en nuestro contexto no existe el habito de visitar continuamente a un profesional
en salud mental y esto puede repercutir de forma negativa en la calidad de vida de los miembros
de una sociedad, como ejemplo de lo anterior en Colombia 2 de cada 5 personas ha sido
diagnosticada con algun trastorno en el transcurso de su vida segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 2017), ademas de esto también afirma que en el caso del Trastorno del Espectro
Autista (TEA) el diagndstico aun sigue siendo tardio, y 1 de cada 160 nifios aproximadamente
puede llegar a ser diagnosticado con este trastorno, que comienza en la infancia y puede perdurar
hasta a vida adulta, lo que puede llegar a generar una fluctuacion en cuanto a la comunicacion,
entre el nifo y sus redes de apoyo, sabiendo que estas estan conformadas por los nucleos

familiares, escolares y sociales a los que el nifio esté vinculado.

Si bien el dato de la OMS devela que la poblacion que sufre de autismo debe ser tenida en
cuenta, en Colombia no existen cifras exactas sobre la prevalencia de esta alteracion (Uscategui,

2015), lo que genera mayor preocupacion debido que en este contexto es desconocido y debe
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existir una mayor importancia en la investigacion clinica que permita un adecuado
acompafiamiento hacia esta poblacion. No obstante, a pesar de que no existen cifras exactas, se
hace una aproximacién gracias a la atencion brindada a poblacion con necesidades educativas,
donde se devela que en 2011 se atendieron 18 nifios con autismo, en 2012 fueron atendidos 15 y

en 2013 fueron atendidos 22 nifios con autismo en Norte de Santander (Contreras, 2013).

Por lo tanto surge la idea de analizar cémo se desarrollan las representaciones sociales en
nuestra cultura con respecto al TEA, definido por Chayan, Rodriguez y Villegas (2018) como un
trastorno, de causa multifactorial que incluye factores genéticos, infecciosos, bioguimicos,
inmunoldgicos y fisioldgicos, entre otros como el resultado de un desorden neuroldgico, por ende
compromete las areas de la interaccion social, conductual, de lenguaje y empatia, sabiendo que
este puede afectar la calidad y el estilo de vida de los nifios diagnosticados y la de las personas

mas allegadas o con un vinculo familiar o emocional.

No obstante, se evidencia pocos recursos que brinden un acompariamiento relevante a las redes
de apoyo que se encargan de velar por el bienestar en este caso de los nifios con autismo, de esta
forma, estas redes de apoyo pueden convertirse en victimas del llamado “sindrome del cuidador”,
el cual aparece en aquellas personas que se desempefian como encargados principales de personas

dependientes y se caracteriza por agotamiento fisico y mental (Ramos & Castillo, 2017).

Entendiendo que la combinacion del agotamiento fisico y mental pueden llegar a generar
restricciones en cuanto al desarrollo social de lo que surge un estado psicoldgico en el momento
de cuidar un enfermo en este caso nifios diagnosticados con autismo, lo que significa que las
percepciones de los cuidadores acerca de las labores que realizan y como estas influyen en su

bienestar personal y en su calidad de vida producen sobrecarga, pérdidas de control, alteraciones
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emocionales y en la salud fisica, esto surge ya que los cuidadores son las personas que estan
directamente involucradas a realizar las tareas de mayor responsabilidad en cuanto a la dedicacion
de tiempo del paciente involucrando cargas tanto subjetivas como objetivas entendiéndolas como
no solo las labores y tareas que debe realizar si no también el vinculo emocional que se genera.

(Cerquera, Granados & Buitrago, 2012).

Teniendo en cuenta lo anterior los cuidadores de estos nifios pueden ser sus padres, docentes,
conocidos o cualquier miembro de la familia y estos se convierten en redes de apoyo Martinez
(2014) las define como un grupo de sistemas a los que llama redes naturales y estan encargadas
de contribuir con una ayuda, en este caso en el cuidado y el desarrollo al nifio diagnosticado, en el
70% de los casos, las redes de apoyo de estos nifios no estan informados de que se trata este
trastorno, esto quiere decir que no tiene conocimiento veridico y claro de las conductas y
comportamientos, de las terapias y tratamientos, y eso puede generar en ellos una diversidad de
sentimientos, emociones y confusiones que puede llegar a causar modificaciones en su estilo de
vida, 0 en ciertos casos desarrollar el sindrome del cuidador por ese motivo es importante tener
claro que las redes de apoyo se pueden llegar a ver afectadas en su condicion psicoldgica,

emocional y social.

Por tales motivos esta investigacion se centra en analizar como son las representaciones sociales
sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios diagnosticados con autismo a través
de la identificacion de la calidad de la informacidn, el conocimiento de sus actitudes y la
comprension del campo de representaciones que tienen sobre la funcionalidad cognitiva de estos

nifios, utilizando herramientas de tipo cualitativo en un Instituto de la ciudad de Cucuta.
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Teniendo en cuenta lo anterior, esta investigacion surge con el propésito de ampliar la vision
en cuanto a las necesidades psicologicas y las cogniciones sociales que estan vinculadas al manejo
de las emociones de las redes de apoyo de los nifios diagnosticados con autismo y el apoyo que
pueden llegar a requerir las personas mas cercanas, que hacen parte del circulo social al que
pertenece el nifio diagnosticado con autismo que puede llegar a generar una disrregulacion de los

roles de la familia, y transformaron en su proyecto de vida.
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1.2 Formulacion del Problema
¢ Como son las representaciones sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de

nifios diagnosticados con autismo en el instituto la Esperanza de la Ciudad de Cucuta?
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1.3  Objetivos

1.3.1 Objetivo General.

Analizar las representaciones sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de

nifios diagnosticados con autismo en el Instituto la Esperanza de la ciudad de Cucuta

1.3.2 Objetivos Especificos.

Identificar la calidad de informacion sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de

nifios diagnosticados con autismo en el instituto la Esperanza de la ciudad de Cucuta

Conocer las actitudes sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios

diagnosticados con autismo en el instituto la Esperanza de la ciudad de Cucuta

Comprender el campo de representacion sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de

nifios diagnosticados con autismo en el instituto la Esperanza de la ciudad de Cucuta

11
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14 Justificacion

Considerando la informacion que se ha obtenido en las investigaciones acerca del autismo, el
cual ha sido objeto de estudio en diferentes ocasiones, se destacan avances significativos como el
desarrollo de las habilidades cognitivas en la poblacion diagnosticada, procesos terapéuticos,
definiciones diversas del trastorno, entre otros. Por otra parte, cuando se trata de Representaciones

Sociales, no se encuentran datos que verifiquen el impacto del trastorno en las redes de apoyo.

Para la psicologia no solamente el estudiar los procesos cognitivos de los individuos basta para
obtener resultados que ayuden a mejorar su calidad de vida, también se necesita de un
acompafiamiento del circulo afectivo y una buena red de apoyo para mejorar distintas areas de
ajuste en la persona. No obstante, cuando no hay un acompafiamiento en las redes de apoyo, el

proceso de estudio -ya sea investigacion o tratamiento- no obtendra los resultados méas esperados.

Es por esta razon que la investigacion esta enfocada en analizar cémo son las representaciones
sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios diagnosticados con autismo,
debido que es de suma importancia comprender como es el impacto del diagnostico en los distintos
entornos donde se encuentra el nifio, como son afectadas sus areas de ajuste, como son tomados
por los diferentes actores sociales los cambios de dindmica que conlleva y demas circunstancias

que afectan la calidad de vida.

Asimismo, este estudio permite un acercamiento a los individuos que forman parte del circulo
afectivo del nifio diagnosticado y develar la importancia que de alguna forma ha sido reducida en
los institutos que brindan un acompafiamiento a la poblacion, permitiendo de esta forma obtener

mayor informacion sobre como esta siendo afectada la red de apoyo y qué expectativas tienen con

12
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relacion al desarrollo del nifio, de manera que puedan obtener un seguimiento de mayor calidad

para toda la poblacion, sin discriminacién o aislamiento.

En consecuencia, esta investigacion permitira ser pionera en la regién nortesantandereana
acerca de las Representaciones sociales con relacion no solamente al trastorno del autismo, sino
también para distintos trastornos o situaciones de salud en general. Por otra parte, esto ayudara a
la poblacion a tener una cultura de normalizacién sobre el diagndstico de algin trastorno que afecte
la calidad de vida de las personas, ya que son diferentes formas en las que un trastorno puede
generar opiniones diversas y que en ocasiones pueden llegar a ser excluyentes tanto para el

diagnosticado como para su red de apoyo.

Igualmente, este estudio develard la importancia de los programas de acompafriamiento y
tratamiento, para que estos puedan incluir a las redes de apoyo, mas en el instituto la esperanza de
la ciudad de Cdcuta debido que el instituto si bien posee programas de orientacion que ayudan a
los padres de familia de los nifios, estos no tienen el conocimiento de los mismos para un mayor
empoderamiento de sus situaciones y desarrollo de habilidades que auxilien desde el hogar el
proceso que se lleva desde el instituto, puesto que las familias no cuentan con la informacion

necesaria.

Por afiadidura, esta investigacion ayudara que las redes de apoyo obtengan un acompafiamiento
en el proceso de adaptacién sobre el diagndstico del nifio ya que son de mayor importancia sus
creencias, actitudes, expectativas y demas dimensiones que poseen las representaciones sociales,
para que, conociéndolas, obtengan un seguimiento mas sistematico y estructurado. De esta forma

las redes de apoyo podran tener mas informacion sobre el trastorno, modo en el que pueden

13
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comunicarse con el nifio diagnosticado, apoyar a otras familias de otros nifios y buscar alternativas

mas adecuadas basadas en los estudios y no en orientaciones que puedan perjudicar al nifio.

Marco referencial

El siguiente apartado hace alusion a los antecedentes que han sido recopilados para crear una
base tedrica con relacion a las representaciones sociales de las redes de apoyo, la funcionalidad
cognitiva hacia los nifios diagnosticados con autismo y la definicion del mismo. Posteriormente,
se da un marco conceptual donde se tiene en cuenta los aspectos y términos que son de importancia
para esta investigacion. Asi mismo, se da a conocer la base contextual en cuanto al Instituto la
Esperanza de la ciudad de Clcuta para conocer mas a fondo lo que ofrece. Por ultimo, se da unas
bases legales en los cuales esta investigacion debe estar cimentada y que rigen las normas con

relacion a la problematica.

2.1 Antecedentes

Dentro del marco internacional, Merino (2016) en su tesis de licenciatura representaciones del
autismo en padres de hijos autistas examina las representaciones sobre el espectro del trastorno de
ocho padres de hijos diagnosticados con autismo, pertenecientes a una escuela de educacién
especial de Lima, Peru. Profundizando en la representacion del autismo y su etiologia, la
representacion de las dificultades del autismo, la representacion del hijo autista, y la representacion
del futuro del hijo autista. Esta tesis de tipo cualitativo sugiere que existiria una forma
predominante de representar el autismo como un mal funcionamiento que genera solipsismo,
dificultades y retos, y predominaria una atribucion interna de la etiologia. Las dificultades del

autismo percibidas por los padres se representaria como retos y demanda de tiempo.
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El hijo autista seria representado como un ser amado, pero con una condicién anormal que se
rechaza, entrelazdndose sentimientos de amor y orgullo con frustracion, culpa, miedo y otras
emociones negativas. Los padres pasarian por un proceso de adaptacién de las expectativas
iniciales de un hijo ideal, a las nuevas condiciones de un hijo con autismo. Los padres
representarian el futuro de sus hijos autista de forma incierta, entrelazandose un optimismo
moderado con temor y ansiedad, en particular el momento en que no puedan hacerse cargo de sus

hijos autistas.

Para la realizacion de esta investigacion se desarrollé un proceso en donde asistieron ocho
participantes, 7 mujeres y 1 un hombre, con edades comprendidas entre los 23 y 47 afios, con hijos
entre los 2 afios y 4 meses y 12 afios diagnosticados con trastorno autista de desarrollo. Los
participantes son los padres y cuidadores principales de su hijo, trabajan y participan activamente
en actividades dentro del centro de educacion especial donde se llevo a cabo la investigacion.
Pertenecen a una clase social baja 0 media baja. Una de las participantes, Desiré, tiene gemelas

con autismo.

Para lograr el objetivo se utiliz6 una entrevista semi estructurada como instrumento para
recoger los datos, por permitir profundizar de forma cualitativa en las representaciones de padres
con hijos diagnosticados con trastorno autista del desarrollo, a la vez que permite aproximarse al
estudio bajo un andlisis tematico deductivo. Esta aproximacion flexible permite estudiar los
constructos y ejes delimitados en el marco, a la vez que, de presentarse, recoger informacion nueva

o distinta.

Asimismo, se aplico una ficha de datos donde se recopild la edad, sexo, estado civil, grado de

instruccién y lugar de procedencia de los participantes; el sexo, edad, tiempo de diagndéstico y
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severidad del trastorno del hijo con autismo; asi como antecedentes de trastornos del desarrollo en
la familia, nGmero de hijos, miembros familiares que conviven con el nifio y nivel socio economico
de la familia. Ademas, se consignd un espacio en blanco para que los participantes hicieran
anotaciones que considerasen pertinentes, asi como un espacio para sefialar la hora de inicio y fin

de la entrevista.

Para realizar la entrevista se realiz6 un listado tematico para orientar el trabajo y profundizar
en las representaciones del autismo, las representaciones de las dificultades del autismo, en las
representaciones del hijo autista y en las representaciones del futuro del hijo autista. Como
resultado de lo anterior sefiala que la mayoria de padres se representarian el autismo como un mal
funcionamiento no especificado, que sumerge al hijo en su mundo interior y lo separa de la realidad
que compartimos las personas sin autismo, también se resalta la caracteristica esencial del autismo,
el escaso contacto social e interaccion con su medio, y a partir de esto lo representan como un
“estar fuera” del didlogo, de la esfera social, del contacto humano y familiar, fuera de la “realidad”

una ausencia de si mismos, a pesar de su presencia corporal.

Los padres manifiestan que sus nifios estdn en un mundo interior donde estarian “sujetos” y
desde donde les seria muy dificil interactuar con los demas, asimismo quedan sugeridas en
manifestaciones como que estarian “perdidos” o “sujetos” tras el autismo, en vez de describirlos
plenamente como autistas. El aporte que hace esta tesis a nuestra investigacion es muy grande ya
que practicamente se manejan las mismas categorias y nos brinda una luz en cuanto al trabajo que
se esta realizando y muy posiblemente en una investigacion futura se podran correlacionar las
representaciones que se tienen sobre el autismo en Lima y en Cdcuta, utilizan la misma

metodologia y herramientas para la obtencién de resultados y llama la atencion como el los
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resultados las representaciones pueden llegar hacer positivas o negativas y las técnicas de

afrontamiento siempre son diferentes, varian segun el caso.

Posterior a lo anterior se encuentra esta investigacion de Restrepo (2017) en el marco nacional
que surge en la universidad de Caldas en Colombia de la experiencia en la linea de investigacion
de Neuropsique, titulada sentido asignado por los padres a través de las narrativas, frente al hijo/a
con diagnostico de sindrome asperger en la cual el despliegue tedrico de la tematica hizo que el
objetivo de esta propuesta fuese dirigida a develar el sentido asignado por los padres a la condicion
de su hijo/hija con Sindrome de Asperger (AS) o autismo de alto funcionamiento segun el DSM-
V a través de las narrativas familiares; cumpliéndose por medio de entrevistas semi-estructuradas,
en grupos focales e historias de vida de los evaluados, en las que se indago el subsistema parental,

las estrategias de afrontamiento y su conocimiento frente al AS.

El analisis se realiz6 a partir del Atlas ti, herramienta que ayudo a analizar como los nifios desde
una temprana edad presentan comportamientos que difieren a las de sus grupos de pares,
demostrando cémo las familias cambian sus dinamicas de relacion para generar estrategias de
afrontamiento respecto al Sindrome de Asperger, reevaluando el sentido que este representa para
ellos. El objetivo de esta investigacion fue develar el sentido asignado por los padres a través de
las narrativas, frente al hijo/hija con diagndstico de sindrome Asperger, logrando identificar las
situaciones que rodeaban al nifio con condicion de sindrome de asperger y que generaban en los
padres inquietud frente a su comportamiento e indagar sobre la organizacion y reajuste de la

dindmica familia.

Resulta ser una investigacion tipo cualitativo ya que pretende conocer los diferentes

significados que los padres construyen alrededor de una situacion especifica, en este caso el
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diagnostico del AS; es ademas de enfoque hermenéutico ya que busca comprender los sentidos
asignados al diagnostico a partir de los cuales construye dicho significado. Se utilizé una poblacion
conformada por familias de tipo nuclear de nifios con Diagnéstico de AS del instituto DINA
(Desarrollo Integral del Nifio con Autismo) de la Universidad de Manizales, con una muestra de 7
familias y se utilizaron como instrumentos entrevistas semi-estructurada, narrativas e historia de

vida. Por otra parte, para el analisis correspondiente se empled la herramienta de Atlas ti.

El estudio de caso se realizd en tres momentos: Cémo afrontan los padres el diagnéstico de
Sindrome de Asperger; Como la familia ha ido desarrollando el proceso de reacomodacion luego
del diagnostico y durante el inicio del tratamiento; qué resultados narran los padres ante la re-
organizacion del sistema familiar. Para esto se realizé un proceso que consistio en tres fases, la
primera explico en general del propésito de la investigacion a los padres participantes en el estudio
de los nifios que asisten al instituto DINA de la Universidad de Manizales, de igual forma se

revisara con cada una de las familias el consentimiento informado.

En el segundo encuentro, se llevo a cabo las entrevistas por parejas a través de una elaboracion
de historias de vida por medio de la narrativa escrita. Posteriormente se continué con la
trascripcion de los productos de las familias participantes en la presente investigacion. Y por
ultimo en la tercera fase se realizo la sistematizacion y andlisis de la informacion: la herramienta
que se utilizd para el procesamiento de la informacion fue el Atlas ti, iniciando asi con la
descripcion de las respuestas frente a cada momento indagado; el segundo momento fue interpretar
cada una de las narrativas realizadas por los padres; para finalmente en el tercer momento realizar

la construccidn de sentido que estos realizan a sus narraciones frente al diagndstico en cuestion.
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Como resultados arrojoé que, el nifio es concebido como un ser amado, pero de condicion
anormal que debe ser rechazada, dado que es complejo cdmo es el diario vivir de las mismas
familias. También reflejan incertidumbre respecto al futuro del nifio, esto junto al temor, ansiedad

y optimismo moderado.

Este estudio es sumamente importante para la investigacion, ya que estd enfocado al conocer
como es la situacion de las familias de los nifios con SA o autismo de alto funcionamiento,
recordando que nuestra investigacion busca identificar esas representaciones sociales que tienen
los padres sobre sus hijos autistas estd muy relacionado partiendo de que se utiliza una metodologia
muy similar al igual que las herramientas por que aporta y enriquece este estudio, sirviendo como

modelo y guia.

Cerredo (2016) realiza en su tesis doctoral un es estudio muy completo sobre el aprendizaje de
habilidades sociales y ensefianza especifica de interacciones sociales en nifios con autismo y
sindrome de Asperger: respuestas flexibles y emergencia de nuevas habilidades de comunicacion.
En la universidad de Oviedo, Espafia, propone que las personas con autismo y con sindrome de
Asperger muestran grandes dificultades para establecer relaciones sociales, teniendo en cuenta que
esta habilidad se aprende cuando las personas han adquirido previamente otras capacidades mas
simples, tales como las que permiten emitir unidades conversacionales, por ello, se precisa
identificar como se adquieren estas capacidades a una edad temprana en nifios de desarrollo tipico.
Ello hard posible disefiar procedimientos para ensefiar habilidades sociales a los nifios con

trastornos del desarrollo que no presentan estas conductas.

El objetivo de esta tesis fue identificar las variables importantes para la adquisicion de las

habilidades sociales, tratando de entender el efecto de aprender con un reforzador natural, de
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aprender con cadenas de conductas, de promover la variabilidad en situaciones cambiantes, por lo
que se estudio el proceso en el cual se desarrolla la reciprocidad social, teniendo estos procesos se
estudiaron en nifios tipico y posteriormente con nifios autistas, y el método que se utilizo fue a
través de cuatro experimentos, en el primero se buscaba conocer como era el aprendizaje social de

los nifios tipicos.

Por consiguiente, se realiz6 un procedimiento que exploraba ese aprendizaje en diferentes
contextos, el segundo experimento consistia en verificar que el primero si hubiese servido, y se
explord que los nifios si emitian respuestas nuevas de reciprocidad social, el tercero explico y
extendio el segundo experimento y se comprobd si con este procedimiento se aumentaban las
conductas sociales de los nifios y por ultimo en el cuarto se refino la metodologia para ser utilizada

con nifios autistas y asperger.

Como resultado se obtuvo que cuatro nifios de desarrollo tipico atreves de este disefio
aprendieran la interaccion social y se comprobd que otros nifios con autismo y asperger
aprendieran de la misma forma, y ademas se observo que este experimento habia sido mas efectivo
en los nifios diagnosticados que en los nifios tipicos. Por lo que se puede concluir que estos cuatro
experimentos demostraron la importancia de un reforzador natural en el aprendizaje de la conducta
social de un nifio tipico o autista por lo que es importante tener en cuenta que también puede

aplicarse para desarrollar otro tipo de habilidades.

La importancia de esta tesis doctoral para el estudio de representaciones sociales sobre la
funcionalidad cognitiva es que muy claramente deja ver que existen diferentes procesos para
desarrollar diferentes habilidades en los nifios autistas y que pueden llegar hacer funcionales como

lo es un nifio tipico ademas sefiala y comprueba que este procedimiento permite no solo desarrollar
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habilidades sociales, si no también otras habilidades que se encuentren afectadas por el trastorno.
Por lo que es muy claro que los nifios autistas a través de una debida estimulacion pueden llegar a
desarrollar cualquier habilidad y que esto depende mas del trabajo familiar, terapéutico y el

acompafiamiento que se realice que de la funcionalidad cognitiva del nifio.

En la investigacion estrategias cognitivas conductuales para trabajar en el aula con un nifio con
posible trastorno del espectro autista realizada por Aguilar (2016) realizada en una universidad de
Machala, Ecuador, se define que los trastornos del espectro autista involucran a una serie de
sintomas que impiden el desarrollo evolutivo normal del individuo y cuya caracteristica universal
son los problemas de desarrollo del lenguaje y la comunicacién. EI empleo de estrategias
cognitivo-conductuales en el aula de clases implica el conocimiento de técnicas que han sido
validadas a través de investigaciones cientificas, siendo los mas exitosos, el entrenamiento de
habilidades sociales, ademas se puede utilizar modelo Denver de inicio temprano para intervenir
de manera oportunidad en diagnosticos realizado a edades tempranas, en cuanto al entorno escolar

se propone utilizar el método TEACCH.

Su principal objetivo se basaba en establecer una diferencia entre el nifio asperger y el autista a
través de la explicacion de los criterios de diagndéstico y la estimulacién de sus habilidades sociales
dentro de un aula de clase, por lo que propone que el TEACCH es un modelo apropiado debido a
que en la actualidad, nifios con autismo estudian en escuelas regulares y dentro de un entorno de
aula inclusiva ha demostrado ser una de las estrategias mas efectivas para aumentar las habilidades
de comunicacion e involucra una adaptacion de la pedagogia a las distintas formas de pensar,
aprender y entender de las personas con autismo y en el cual los padres son el principal apoyo, ya

que estudios lograron concluir que este método aumenta de manera significativa las habilidades
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aprendizaje, capacidad de expresiéon, comprension del discurso y disminuye comportamientos

estereotipados.

Concluye en su investigacion que los nifios con autismo son caracterizados por las dificultades
recurrentes para comunicarse e interactuar en diversos espacios, patrones restrictivos y repetitivos
de comportamiento y pueden provocar un declive en su calidad de vida y la de sus familiares, sin
embargo la intervencion de habilidades sociales en estos nifios es positiva ya que permite que
aprendan herramientas o tacticas para poder interactuar con las personas de su entorno y
desenvolverse de mejor manera y que estas estrategias proporcionan una pauta a seguir para las
instituciones educativas y familiares de los nifios con autismo generando cambios en el ambito
escolar y familiar que ayuden a la adaptacion de este trastorno y finalmente que los procedimientos
conductuales y cognitivos han fortalecido el desarrollo de herramientas y estrategias que permitan

una mejor calidad de vida.

Es de suma importancia para este estudio conocer las técnicas que existen para la inclusién no
los de los nifios autistas sino también de los padres y familiares para demostrar que pese al trastorno
esto nifios pueden desarrollarse en un &mbito escolar y enfrentar las situaciones que esto conlleva
ademas el hecho de que los padre puedan aceptarlo y manejarlo de la mejor manera podra
fortalecer el proceso del infante y que las instituciones educativas asuman el reto de manejar este
tipo de casos tiende a fortalecer la motivacion de los padres en cuanto al desarrollo de la

funcionalidad de sus hijos.

Como se puede observar, cada una de las investigaciones aqui mencionadas tiene un impacto
en esta investigacion, puesto que de alguna forma brindan una orientacion mas actualizada con

relacion a lo que es el autismo y sus diferentes grupos, las representaciones sociales que se tiene a
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cerca de esta condicién e incluso la aplicacion de diferentes estrategias para la comprension de
este trastorno en la cual segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017), nos arroja que

1 de cada 160 nifios alrededor del mundo posee este mismo.

Un estudio de caso realizado por Martin (2016) titulado “actividades en las aulas de
comunicacion y lenguaje con nifios/as con trastorno del espectro del autismo”, la cual es una
investigacion narrativa donde las principales fuentes de conocimiento son siete maestras de
pedagogia terapéutica de colegios ordinarios de la provincia de Castelldn, en la cual se pretende
conocer la perspectiva de desarrollo, actividades y estrategias que estas emplean para potencializar
algunas habilidades artisticas, ademas de realizar algunas actividades que aportan al desarrollo de
funciones basicas de las personas, tomando cada una de estas respuestas de forma individualizada
y haciendo un analisis general de las mismas, por otra parte, se enfoca en la observacién misma
dentro de las aulas y las actividades a realizar anteriormente por las maestras sacando una
conclusion a través del analisis y comparacion de estas dos herramientas de obtencion de

informacion.

Segun lo expresados por las maestras y la observacion por parte del autor se evidencia que las
actividades realizadas en el aula son netamente estructuradas donde los nifios deben cumplir con
unatarea especifica y de esta forma el proceso de un mejor desarrollo cognitivo puede ser afectado,
pues segun el autor no se esta teniendo en cuenta la creatividad, ni la espontaneidad de los nifios,
ya gue segun él estos ejercicios no aportan a la imaginacion ni a la generacién de emociones por
parte de los nifios, ya que si bien, estos ejercicios pueden ser realizados por los demas nifios como
actividades dinamicas dentro de un saldn de clase, a partir de esto se puede analizar que debido a
este modelo de aprendizaje y desarrollo implementado por los profesionales no se le van a poder

brindar las herramientas necesarias a sus demas redes de apoyo para que estas desde sus hogares
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refuercen con actividades del mismo tipo el nivel de subjetividad propio de cada nifio y a su vez

interfiere el avance del mismo.

Este estudio es importante para la investigacion debido a que pone en manifiesto la importancia
del acompafiamiento oportuno y adecuado por parte de los docentes al momento de impartir
actividades especificas a realizar con los nifios con TEA, teniendo en cuenta que en su gran
mayoria los padres no tienen otra fuente de conocimiento ni informacién de actividades que
puedan potencializar el desarrollo de aprendizaje del nifio, partiendo de la importancia que
representa cada uno de los procesos que realicen entorno a este, es importante resaltar la falta de
conocimiento de calidad que obtienen sus cuidadores acerca de lo que es el autismo y como

afectarlos positivamente.

Seglin Jiménez (2016) en su estudio “Resiliencia en padres y madres de nifios con trastornos
del espectro autista”. En el momento en que el nifio es diagnosticado con autismo ocurre un
acontecimiento familiar de bastante impacto, pues a partir de esto una familia convencional va a
tener que reacomodar o reestructurar todo el sistema de funcionamiento al interior de ella, ademas
de esto existe también el proceso de aceptacion por el cual deben transitar estos mismosy a su vez

el inicio de la busqueda de las herramientas més Utiles para este nuevo estilo de vida.

Esta investigacion se interesa mucho por conocer todo lo que pasa al interior de las familias, se
interesa por conocer el impacto y ademas por el estrés y deméas dificultades que genera dicho
diagnostico como lo son la adaptacion y la resiliencia, este ultimo el cual es el foco de estudio
juega un papel preponderante segun el autor, pues depende de los aportes de la psicologia positiva
y deméas acompafiamiento el desarrollar una actitud superacion y afrontamiento de esta situacion

teniendo en cuenta que la resiliencia es la mejor herramienta ante un evento de este tipo donde
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cada una de los integrantes aportard desde su ser la mejor energia para el desarrollo y
reacomodacion de la familia para poder continuar con un estilo de vida lo mas normal posible a

pesar de la existencia del trastorno de espectro autista .

Para esta investigacion este estudio es realmente importante al momento de tener en cuenta que
las redes de apoyo que méas se ven afectadas son los cuidadores primarios, quienes atienden de
cerca y llevan el caso de ahi en adelante, para estos cuidadores resulta muy complejo el proceso
de adaptacion y se aumenta un poco mas el problema cuando no cuentan con los conocimientos ni
el acompafiamiento de alguien externo, pues en la gran mayoria de los casos estos terminan
adaptandose de forma espontanea, sin tener algunos fundamentos de base que lo ayuden no
solamente a afrontar la situacion sino ademas implementar estrategias de desarrollo para el nifio,
teniendo en cuenta lo anteriormente descrito puede orientar a esta investigacion hacia la
identificacion de patrones de afrontamiento, adaptacion, resiliencia, creencias, actitudes de las

redes de apoyo.

Segin Chiong, Arduz y Zuniga (2017) el tema de los cuidadores mas cercanos de nifios
diagnosticados con espectro autista ha sido bastante subestimado manteniéndose en el anonimato,
sin embargo, comentan que solo las personas que tienen un familiar de este tipo son quienes pueden
dar fe de todas las hazarfias a las que se ven sometidos al momento de sobrellevar una vida normal
y funcional aun con un familiar con TEA, este estudio se realiz6 con un padre y cuatro madres
cuidadoras y ademas con cinco profesionales en esta area, el cual es un estudio cualitativo y
fenomenoldgico exploratorio, los métodos teoricos utilizados fueron el inductivo, analisis- sintesis
y los métodos empiricos como lo son la entrevista semiestructurada, logrando asi profundizar en
la recopilacion de datos especificos necesarios para la el analisis de los las variables y por

consecuencia el siguiente resultado.

25



Representaciones Sociales en Redes de apoyo de
nifios con autismo

Una vez obtenidos los datos utilizando los métodos anteriormente mencionados, se pudo
encontrar que en general los padres, madres, y cuidadores al enterarse de dicho diagnostico
presentan reacciones muy similares como, por ejemplo, confusidn, tristeza, pérdida, culpa, dolor,
depresion, negacion, impotencia, desesperacion, baja autoestimay preocupacion, con lo cual segin
expresan los teoricos estas familias pasan por una etapa de duelo mientras logran asimilar toda la

situacioén.

Para este proyecto resulta de mucho interés el estudio anteriormente expresado, debido a que
es importante conocer algunas de las reacciones mas comunes en cuidadores de nifios con TEA,
ya gue esto ayudaria a tener una visualizacion mas clara al momento de entender las situaciones,
emociones y desafios por los que estas personas atraviesan y ademas deja en evidencia la
importancia de tener en cuenta a esta poblacion en especifico al momento de crear estrategias de

intervencién hacia ninos con autismo.

2.2 Bases Tedricas

Psicologia social

Prieto (1995) nos define la psicologia, como la ciencia que estudia las conductas de los seres
humanos, el pensamiento y el desarrollo en la sociedad, ademas del estudio de los trastornos
mentales, el rendimiento en diferentes areas de la vida, como el aprendizaje el trabajo, el desarrollo
artistico, y deportivo, al igual que las emociones, los trastornos asociados al neurodesarrollo a la
promocion y la prevencion en la salud mental, para contribuir a la calidad de vida (Arana, Meilan

& Pérez, 2006).

Sin embargo no es facil realizar una definicidn unica y completa sobre la psicologia social,

partiendo de que esta comprende maltiples areas de la psicologia, pero vale resaltar que esta es
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una de las ramas de mayor perspectiva, encargada de estudiar a profundidad los fenémenos
sociales y psiquicos, abarcando muchas posibilidades de investigacion profundizando su interés
en procesos relacionados con la comunicacidn, la adaptacion de los e individuos en la sociedad,
las tomas de decisiones colectivas e individuales, las comunidades, y la colectividad. (Rodriguez,

2012).

Para Almagia (1998) esta disciplina se encarga de comprender, predecir y explicar los
pensamientos y sentimientos, en cuanto a las acciones de los individuos y como estos pueden ser
imaginados o percibidos por otros individuos miembros de su comunidad o de su circul6 social,
teniendo en cuenta la teoria de Moscovici, quien define la psicologia social, como la ciencia
encargada de entender el conflicto que se produce entre el individuo y la sociedad en la que se
desenvuelve, teniendo en cuenta la ideologia, los principios y estereotipos que pueden surgir en

cuanto a un fenoémeno.

Representaciones sociales

Para Jodeletd (1984) las representaciones sociales se centran en la interaccion del area social y
psicoldgica lo que puede permitir que surjan conocimientos elaborados o compartidos que se
trasmiten a través de las tradiciones y la comunicacion social y que se encuentran en el ambiente
impartiendo conceptos espontaneos o naturales que se alejan de las definiciones cientificas

participando de forma directa en la construccion social de algin concepto (Mora, 2002).

Teniendo en cuenta que las principales definiciones de la psicologia social, retomamos la teoria
de Moscovici en cuanto a las representaciones sociales, estas surgen en los afios 60 en Francia,
luego de algunos afios de su primera aparicion en la sociedad, esta teoria es uno de los modelos

mas recientes en la psicologia social, el cual plantea una propuesta metodoldgica y renovadora en
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el andlisis del sentido comin y cotidiano de las personas, la cual podria verse como una explicacion

util a la hora de estudiar la construccion de la realidad social.

Moscovici (1979) las representaciones sociales circulan en el mundo, dando forma a los modos
de pensar y creando contenidos cognitivos, la formacion o el uso de estas permite a los individuos
enfrentar el miedo o la incomodidad que produce lo extrafio o lo desconocido de la realidad, se
definen como la simbolizacién de un evento o circunstancia, por lo tanto, se propone, transformar
las cogniciones sociales en representaciones sociales, pasando de un plano individual a un plano

colectivo.

Segun la postura de Araya (2002), las representaciones sociales surgen, tras las condiciones en
que son pensadas, teniendo como objetivo establecerse en momentos de crisis permitiendo
determinar tres condiciones importantes para su aparicion, como lo son, la focalizacion que se
puede presentar de forma individual o colectiva frente a la alteracion de ideas y opiniones, la
dispersion de la informacion, que aparece cuando la informacion que se tiene en cuanto a un tema
no es suficiente o esta desorganizada, y por Gltimo la presion a la inferencia que se basa en las

acciones, las posturas y los hechos.

También propone la existencia de unas dimensiones que ayudan a explicar la representacion
social, partiendo de categorias como la calidad y la cantidad de la informacion, el cual hace
referencia a la dispersion de la informacion y que corresponde a la cantidad de informacion
almacenada con el fin de responder a una pregunta. Sin embargo, Araya (2002) comenta que esta

informacidn resulta ser insuficiente y superabundante.
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También concierne a la organizacion de los conocimientos que tiene una persona o grupo sobre
un objeto o situacion social determinada. Esta dimension conduce, necesariamente, a la riqueza de

datos o explicaciones que sobre la realidad (p. 40).

Dentro de las categorias que son propuestas también se encuentran las actitudes, Es la
orientacion global positiva o negativa, favorable o desfavorable de una representacion. La actitud
expresa el aspecto mas afectivo de la representacion, por ser la reaccion emocional acerca del
objeto o del hecho y que comprende tres concepciones: 1) la concepcion unidireccional, el cual
considera se componen basicamente de un elemento afectivo; 2) la concepcién bidimensional, el
cual afiade al anterior el elemento cognoscitivo; y 3) la concepcién tridimensional, el cual

complementa con una tendencia comportamental a las dos concepciones anteriores (p. 39).

Redes de Apoyo

Las redes de apoyo son sistemas a los que llama redes naturales y estan encargadas de contribuir
una ayuda en este caso al nifio diagnosticado, en el 70% de los casos, las redes de apoyo de estos
nifios no estan informados de que se trata este trastorno, y eso puede generar en ellos una
diversidad de sentimientos y emociones que puede llegar a causar modificaciones en su estilo de
vida, por ese motivo es importante tener claro que las redes de apoyo no solo estan conformadas

por los padres, sino también por sus docentes, y terapeutas (Martinez, 2014).

Por lo tanto, Pérez y Merino (2014) consideran las redes de apoyo como una estructura que
brinda algln tipo de contencion a un grupo de personas o a un individuo, trabajando de manera
organizada para la basqueda del bien comun en este caso del nifio diagnosticado y estan referidas
a todos los miembros de la familia, el grupo de amigos, su area profesional, docentes, vecinos

entre otros que pueden brindar y prestar ayuda sea del tipo que sea cuando lo necesiten.
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Funcionalidad cognitiva

Un objeto de estudio de la psicologia en general son los procesos psicoldgicos, en los que se
ubican los procesos cognitivos basicos -0 funciones cognitivas- siendo definida como la capacidad
de procesamiento de la informacion a partir de la percepcién y la experiencia a lo largo de la vida
humana, estando estos procesos en una interrelacion constante debido que entre ellos se presenta
labores integradas y coordinadas para llevar a cabo una actividad en diversas circunstancias

(Lupdn, Torrents, & Quevedo, 2012).

También se conoce como funciones cognitivas al proceso intelectual en el cual una persona
percibe su entorno ademas que estas son desarrolladas por el cerebro, teniendo en cuenta que la
mayoria por no decir todas las actividades que realizamos a diario requieren de la activacion de
las funciones cerebrales o cognitivas por ello es necesario que se mantenga la mayor agilidad
posible en cuanto a la activacién de la concentracidn, percepcién, atencién, reconocimiento,

orientacién, memoria, planificacion, calculo, lenguaje entre otras funciones (Pefia, 1999).

Autismo

Segun Calderdén (2002) es un trastorno dificil de definir pero que comprende una condicién
neuropsicologica que comienza en la nifiez temprana y dura toda la vida, afecta la conducta e
interaccion social del individuo, se caracteriza por presentar una gran cantidad de sintomas como
inhabilidad para generar relaciones de empatia, en algunos casos retraso en la aparicion del habla,
y actividades repetitivas. Definido por Rosselli, Matute y Ardila, A. (2010) como un trastorno
caracterizado por multiples alteraciones en el desarrollo de las habilidades de lenguaje empatia y
relaciones sociales, sabiendo que este puede afectar la calidad y el estilo de vida de los nifios

diagnosticados y la de las personas mas allegadas o con un vinculo familiar o emocional (p. 298).
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2.3 Base Contextual

La siguiente investigacion se ha de desarrollar en la ciudad de Cucuta del departamento Norte
de Santander en el Instituto La Esperanza donde los participantes son las redes de apoyo de los
nifios diagnosticados con TEA (trastorno de espectro autista). El 26 de mayo de 1968, la institucidn
obtiene su personeria juridica, cuyo primer presidente fue el Psiquiatra Carlos Castro Hernandez,
los fundadores y 17 personas mas, dan inicio al gran ideal de crear un servicio adecuado y efectivo
para los nifios especiales de Cucuta y en el afio 1971 se inicia la construccién de la sede en el barrio

Quinta Oriental.

El plan estratégico de desarrollo.

El instituto la esperanza cuenta con un Plan Estratégico de brindar un adecuado cuidado a nifios

con distintas discapacidades.

Misién:

Formar a nifios con discapacidades especiales en, valores y habilidades para brindar una
atencion integral para sus necesidades.
Vision:

Aspiramos ser una institucion formadora y actualizadora de docentes reconocida socialmente,
que privilegie la educacion e integradora ademas de desarrollar en nuestros alumnos las
habilidades, conocimientos, valores y reflexion permanentes para brindar una educacion especial

para la vida y la convivencia social.
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2.4 Base Conceptual

Las representaciones sociales, hacen alusion a la circulacion de las relaciones sociales y las
comunicaciones, y corresponden a la simbolizacion de una circunstancia Moscovici (1969)
traduccion Finetti (1979). Esto nos da a entender que las representaciones sociales con una
personalizacion de algo externo, que antes se tenia por desconocido y que dadas las experiencias
ya sean internas o externas se presenta una idea de lo que es determinado fenémeno. Dado esta
definicion, se puede entender que no solamente hay una representacién social individual sino a su

vez, una representacion social colectiva.

Estas representaciones sociales se pueden identificar por medio de estrategias o técnicas que
permitan su indagacion, como los grupos focales. Estos se definen por ser un espacio exposicion
de puntos de vista donde existen diferentes opiniones para captar, sentir, interpretar y vivir de los
individuos para obtener datos cualitativos (Sutton, & Varela-Ruiz, 2013). Gracias a esta
herramienta, se puede identificar cuales son las posturas que poseen determinada poblacién de un
contexto definido, ya que permiten la ampliacidn de un conocimiento ya obtenido de acuerdo con

las vivencias que la poblacion haya experimentado.

Otro concepto que se debe tener en cuenta para esta investigacion son las redes de apoyo, las
cuales son definidas como esas redes “online” como 10 mencionan los Herrero y Garcia (2010)
citados por Aranda y Pando (2013) donde se mantienen una base relativamente definida de
sinceridad y confianza una red que mantiene y potencializa las relaciones interpersonales de toda

la vida, siendo de este modo, un acercamiento renovado a un mundo social.

Un nuevo concepto sobre las redes de apoyo social nace con Lemos y Fernandez (1990) quienes

definen a la red como “una serie de circulos internos y externos, concéntricos en donde la familia
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nuclear constituye el circulo mas pequefio, los familiares y los amigos dos mas, vy, tal vez los
comparieros de trabajo y otras personas el circulo exterior”, En ese mismo afio (Vaux A. ,1990)
considera que el apoyo social es un proceso complejo y dinamico, que parte de las transacciones
que se dan entre los individuos de la red como respuesta a las demandas de ese contexto y
Castafieda (1990) refiere que la red social es un conjunto de contactos que dan identidad social a
los individuos, apoyo de diferentes tipos e influye en la blsqueda de ayuda que hacen las personas

(Aranda y Pando, 2013).

Sin embargo, Sanchez (1991) refiere el apoyo social es algo personal y subjetivo, mientras que
la de redes de apoyo social analizan la estructura social que la componen, siendo esta mas objetiva,
por lo tanto como lo menciona Dabas (1993) las redes de apoyo son como “una fuente de apoyo

social que permite el afrontamiento de las necesidades humanas” (Aranda y Pando, 2013).

Entendiendo que las redes de apoyo son precisamente “redes” que ayudan a sostener la vida
social, se deben tener en cuenta cuales son sus representaciones sociales frente a un fenémeno en
particular de lo que se esta viviendo. Estas redes pueden ser los miembros de la familia, los

vecinos, maestros y demas individuos que estén en contacto directo con una persona.

2.5 Bases Legales

Teniendo en cuenta todos los factores que repercuten en la aparicion de las representaciones
sociales en un grupo de personas, y la necesidad de analizarlos de manera que se puedan identificar
la calidad de la informacidn, conocer las actitudes y comprender los campos de representacion, se
deben seguir unos parametros legales en los cuales, los mas beneficiados son la poblacion
estudiada. Adicionalmente, en este apartado también se mencionan sobre algunas normativas que

garantizan el bienestar de la poblacion diagnosticada con autismo.
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Empezamos concretando el papel del psicologo y su relacién con la poblacion estudiada, en la
cual debe garantizar el bienestar de esta a la hora de hacer una investigacion. Por ende, hay que
tener en cuenta los siguientes articulos de la ley 1090 de 2006 y su importancia los cuales son los
siguientes: Articulo 33. El cual nos dice: “De los deberes frente a los usuarios. El psicologo presta
sus servicios al ser humano y a la sociedad. Por tanto, aplicaréa su profesion a la persona o poblacion
que lo necesite sin mas limitaciones que las expresamente sefialadas por la ley, rehusando la

prestacion de sus servicios para actos contrarios a la moral y la honestidad profesional.” (p. 9).

Este articulo garantiza la atencion de la formacion y la prestacién del servicio a la comunidad
necesitada. Por ende, esta investigacion se centra en la atencion de las redes de apoyo de los nifios
diagnosticados, pues ellos al estar en continuo contacto con la poblacion vulnerable, deben tener

cierto acompafiamiento psicologico que ayuden a poder llevar su vida con normalidad.

Otro articulo para tener en cuenta dentro de la ley es el Articulo 36 el cual recalca lo siguiente:
“Deberes del psicologo con las personas objeto de su ejercicio profesional. El psicdlogo en relacion
con las personas objeto de su ejercicio profesional tendra, ademas, las siguientes obligaciones: a)
Hacer uso apropiado del material psicotécnico en el caso que se necesite, con fines diagnosticos,
guardando el rigor ético y metodoldgico prescrito para su debido manejo” (p. 9). Esto recalca la
importancia del buen uso de los materiales en los cuales se basa esta investigacion como lo son el

grupo focal y la entrevista semiestructurada.

Otros puntos de este articulo son los siguientes: “i) No practicar intervenciones sin
consentimiento autorizado del usuario, o en casos de menores de edad o dependientes, del
consentimiento del acudiente; j) Comunicar al usuario las intervenciones que practicara, el debido

sustento de tales intervenciones, los riesgos o efectos favorables o adversos que puedan ocurrir, su
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evolucién, tiempo y alcance.”. Esto garantiza el derecho a la participaciéon voluntaria y las

notificaciones hacia los participantes sobre como se lleva a cabo la investigacion.

Centrandose ahora en el campo investigativo encontramos articulos como el Articulo 49. El
cual nos establece: “Los profesionales de la psicologia dedicados a la investigacion son
responsables de los temas de estudio, la metodologia usada en la investigacion y los materiales
empleados en la misma, del analisis de sus conclusiones y resultados, asi como de su divulgacion
y pautas para su correcta utilizacion.” (p. 11). Esto garantiza el compromiso de los investigadores

para la adquisicion de las competencias pertinentes para llevar a cabo una investigacion.

Otro articulo es el Articulo 51. El cual nos dice: “Es preciso evitar en lo posible el recurso de
la informacion incompleta o encubierta. Este solo se usard cuando se cumplan estas tres
condiciones:” recalcandose el punto C que establece: “Que se garantice que al terminar la
investigacion se les va a brindar a los participantes la informacion correcta sobre las variables
utilizadas y los objetivos de la investigacion.” (p. 11). Esto conlleva a que los participantes y la

institucion deben conocer los resultados.

Los articulos anteriormente mencionados tienen significativa relacion con la propuesta de ley
N°046 de 2017, en el cual nos establece en el Articulo 7°. En la que nos habla: “Derechos.
Teniendo en cuenta que las personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA), se encuentran en
permanente condicion de vulnerabilidad y discriminacion, se garantiza que lo estipulado en la Ley
1618 de 2013, en sus articulos 9° y 10 beneficia, cubre y da respuestas a las necesidades de las
personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), durante su ciclo de vida”. Esto e importante

ya que este menciona a la poblacion autista como una poblacion vulnerable y discriminada. Por
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ende, el psicélogo y la poblacion a estudiar deben garantizar el bienestar de los nifios con

Trastornos del Espectro Autista, lo cual es el impacto que busca dicha investigacion.

Desde el contexto de la constitucion politica de Colombia de 1991 la educacion es un derecho
(Articulo 67) y se hace necesario que todos los colombianos y colombianas, mas ain los menos
favorecidos, lo ejerciten. Lo ejercitan cuando se matriculan en los establecimientos educativos
preferiblemente en los tiempos previstos por la secretaria de educacion, cuando se informan de la
oferta del Estado en materia educativa y la ruta de ingreso al sistemay cuando permanecen en
el sistema educativo hasta finalizar sus estudios basicos y de media en los tiempos previsto y

con los conocimientos y competencias requeridas.

Por lo tanto siendo un derecho fundamental como lo estipulan la constitucion de 1991 las
familias que tienen algin miembro con discapacidad, deben saber que el nifio, nifia, adolescente,
joven o adulto tiene derecho a recibir educacion desde el nivel preescolar hasta la educacion media
y superior, en instituciones de educacion formal con los apoyos técnicos, materiales y humanos

requeridos.

Para ello las Instituciones Educativas efectuaran las adecuaciones organizativas, curriculares
y de acceso cuando sean necesarias y el proceso de evaluacion sera flexible y congruente con las
adecuaciones curriculares y con las condiciones de los estudiantes de tal modo algunas de las
personas pueden presentar severas discapacidades y requieren apoyos mas extensos 'y
generalizados y por ende no pueden ser incluidos en instituciones de educacion formal, estas
personas deben ser atendidas a través de alternativas generadas por los gobiernos locales y que

se acuerden con los Ministerios de Proteccion Social y Cultura, el Instituto Colombiano de
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Bienestar Familiar, con el SENA podran los municipios organizar programas de educacion para

el trabajo y el desarrollo humanao.

Metodologia
3.1 Paradigma de la Investigacion

Al utilizar los paradigmas de investigacion, segin Serrano (1994) se llega a conocer de forma
mas amplia el modelo metodoldgico, proporcionando la informacion suficiente para la toma de
decisiones y permitiendo comprender las propuestas en cuanto a la transformacion de la realidad
social, presentando caracteristicas que den pie al desarrollo de las actividades teniendo en cuenta

las actitudes, y las creencias que conforman la vision de la sociedad.

El paradigma interpretativo surge del posible andlisis los fendmenos, de los diferentes modos
de concepcion, y afrontamiento a hechos aislados de su cultura educativa, teniendo en cuenta lo
anterior, Ricoy (2006) considera este paradigma de caracter interpretativo, humanismo, simbdlico,
fenomenoldgico y cualitativo, ya que tiene en cuenta los valores que influyen en la solucion del

problema, la teoria, el método y el analisis realizado.

Vale recalcar que desde el hecho que el paradigma interpretativo, se constituye desde una
reflexién conformada por la realidad de los hechos y el significado de la interpretacion que pueda
surgir del individuo a través de la interaccion con otros individuos, en un contexto determinado,
permitir comprender la realidad puede llegar a ser relativo ya que en interaccion puede llegar a

influir la cultura, las peculiaridades y la cotidianidad del fendmeno (Ricoy, 2006).
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3.2 Enfoque de la Investigacién

Enfoque cualitativo

Teniendo presente el caracter social del término, como plantea Moscovici (1979), las
representaciones sociales se sustentan en el saber de sentido comun, y son propias de la sociedad
y su cultura, por lo que, constituyen un concepto amplio que influye significativamente en la vida
diaria de las personas, ademas guian el actuar de los sujetos y sefialan la transformacion de la
realidad histérica, sin embargo se resaltan sus don enfoque como lo son el procesual que
basicamente consiste en dar cuenta de la di verdad simbdlica, a diferencia del enfoque estructural
que se encarga de confirmar la hipétesis teorias y métodos, ya que, es evidente el rasgo

experimental en la metodologia que utiliza (Araya, 2002)

Taylor y Bogdan (1987) por su parte, sostienen que la investigacion cualitativa, al estar
conducida por procedimientos rigurosos, posee un caracter sistematico de estudio, pero sin obtener
resultados estandarizables, lo que no la convierte en una metodologia de estudio poco precisa, sino
que es eso lo que la distingue y le permite validar el caracter situado de la aproximacion a procesos
sociales. Sandoval (1996), destaca que la metodologia cualitativa se centra en rescatar la
importancia de la subjetividad en el proceso de construccion humana, ademas de enfocar como
espacio inherente de comprensién socio-cultural a la vida cotidiana, la que emerge la
intersubjetividad y el consenso, como herramientas para acceder al conocimiento socialmente

valido de la realidad humana (Araya, 2002).
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3.3 Disefio de la Investigacion

Método de Estudio

Xirau (2000) sefiala que Husserl es considerado el fundador del método fenomenoldgico,
entendiéndolo como una forma de filosofia que estudia las manifestaciones de los sujetos que
cumple con la funcion de resolver las situaciones a través de la experiencia evidente, relacionando
entre si las difrangentes observaciones de caracter empirico en cuanto al fendmeno, partiendo de
ello se examinan los contenidos de la conciencia, teniendo en cuenta la determinacion de los

ideales e imaginarios.

La fenomenologia nace para estudiar la realidad tal como es, este es el estudio de fendmenos
como son experimentados, vividos y percibidos por el hombre; el método fenomenoldgico se
centra en estudiar las realidades que vive el sujeto y que son importantes para la vida psiquica de
la persona, por esto se puede decir que es el mas adecuado para estudiar situaciones por las que
pasa una persona en su vida teniendo en cuenta lo anterior la investigacion utiliza el método
fenomenolégico por ser el mas adecuado al lograr cumplir con el objetivo general de la
investigacion el cual es analizar las representacion sociales de las redes de apoyo sobre la

funcionalidad cognitiva de nifios autistas de un instituto de la ciudad de Cucuta (Martinez, 1996).

3.4 Poblacién y Participantes

Teniendo en cuenta, que la mayoria de los estudios para este tema se realizan con poblacion
infantil, y observando las problematicas que pueden surgir dentro de las familias y las redes de
apoyo de un nifio diagnosticado con algun trastorno del espectro autista se seleccionaron como
participantes a padres, docentes familiares cercanos que conformen la red de apoyo de nifios

diagnosticados con este trastorno en un instituto de la ciudad de Cucuta.
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Tomando como referencia a Sampieri (2014) los participantes que haran parte de la
investigacion seran participantes voluntarios, en este caso la eleccion de los participantes atiende
a circunstancias muy variadas ya que se pueden proponer como participantes o atendiendo a una
invitacion, hay que resaltar que la eleccion de los participantes depende mucho o esta relacionada

con las caracteristicas de la investigacion y las técnicas de recoleccion de datos que se utilizaran.

3.5 Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Para llevar a cabo el cumplimiento de cada uno de los objetivos y que la informacién
recolectada sea lo suficientemente contundente para llegar a realizar el analisis de las
representaciones sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios
diagnosticados con autismo en el Instituto la Esperanza de la ciudad de Cucuta, se manejaran tres
instrumentos de recoleccion de informacion, permitiendo que cada uno corresponda al

cumplimento de cada uno de los objetivos.

Para la identificacion de la calidad de la informacion, se utilizard una entrevista semiestructura,
creada y ajustada de acuerdo a las caracteristicas de los participantes y validad por cuatro expertos
en el tema, para el conocimiento de las actitudes se realizardn dos grupos focales, y para la
comprension del campo de representacion, se construiran las historias de vida de cada uno de los

€asos.

3.6 Andlisis de la informacion

Segun Champoy (2011) la entrevista semiestructurada es una técnica de recoleccion de
informacidn cualitativa, que logra identificar las opiniones o creencias a través de cuestionarios
abiertos, se caracteriza por comprender, y esperar respuestas subjetivas, ademas explora cada uno

de los temas con mayor profundidad, se obtiene una informacion contextualizada y se genera una
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relacion de confianza y entendimiento, el grupo focal es una entrevista grupal que esta dirigida por
un moderador que tiene la funcion de ser guia, durante el transcurso del tiempo los participantes
dan sus puntos de vista en torno a las caracteristicas y dimensiones del tema de discusion,
habitualmente estda compuesto de 6 a 8 participantes, el moderador se vinculara al proceso

partiendo desde un conjunto de preguntas determinadas que generara la discusion. (Mella, 2000).

La historia de vida es caracterizada por ser una fuente primaria se centra en la individualidad
del sujeto y tiene como objetivo central el analisis de la narracién en cuanto a las experiencias de
vida frente a una situacion o fendmeno, segiin Champoy (2011) existen diferentes tipos de historias
de vida como lo es la completa, la focal, y la parcial, cada una de esta se elabora, de acuerdo con

la reconstruccion descriptiva.

Entrevista Semi-estructurada.

?,E%E UNIVERSIDAD SIMON BOLIVAR
&U/‘{ SEMILLERO PAZALAPAZ

ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Nombre: Edad:
Estamento o Cargo: Fecha:
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TEMA: REPRESENTACIONES SOCIALES SOBRE LA FUNCIONALIDAD
COGNITIVA EN REDES DE APOYO DE NINOS DIAGNOSTICADOS CON AUTISMO

EN EL INSTITUTO LA ESPERANZA DE LA CIUDAD DE CUCUTA

OBJETIVO: IDENTIFICAR LA CALIDAD DE INFORMACION QUE POSSEN LAS
REDES DE APOYO SOBRE A LA FUNCIONALIDAD COGNITIVA DE LOS NINOS
DIAGNOSTICADOS CON AUTISMO EN EL INSTITUTO LA ESPERANZA DE LA

CIUDAD DE CUCUTA

PREGUNTAS:

1. ¢Cual es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor, acompafante,
acudiente, etc., sobre el nifio?

2. ¢Para usted que es el autismo?

3. ¢Qué lo motivo ingresar al nifio en el Instituto La Esperanza?

4. ¢ Qué cree acerca de como se esté llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje del que
cree?

6. ¢Como se desemperia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

7. ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacion a su aprendizaje?
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Grupo Focal.
Sesion 1.
Preguntas Estimulo
1 | ¢Qué rasgos del autismo reconaoce en el nifio?
2 | ¢En qué tareas o actividades considera que puede ser funcional el nifio?
3 | ¢Cuales considera son las limitantes que presenta el nifio frente a su diagndstico?
4 | ¢Qué informacién ha recibido desde el diagnostico?
5 | ¢Como ha sido el proceso de adaptacion desde el momento del diagndstico del nifio?

Tabla 1. Preguntas Estimulo de la sesion 1 de grupo focal. Elaboracién propia

Sesion 2

Preguntas Estimulo

¢Qué entiende por funcionalidad cognitiva?
¢ Queé tipo de acompafiamiento requiere el nifio cuando no esta usted?
¢Qué cambios considera ha presentado el nifio desde su vinculacién como beneficiario del instituto?
¢ Qué tipo de atencidn esta recibiendo el nifio que aporten a su desarrollo?
¢Como cree que sera el desempefio del nifio en la edad adulta?

6 | ¢Cual hasido la accidn del nifio que més lo ha enorgullecido?
Tabla 2. Preguntas Estimulo de la sesion 2 de grupo focal. Elaboracién propia

OB WN|F-
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Resultados

De acuerdo con los criterios metodoldgicos, se hace la posterior triangulacion categorial para
describir los resultados obtenidos de acuerdo con la tabla 3. Siguiente a este paso, se hace el

analisis para la posterior discusion de los resultados que son evidenciados en la tabla 5.

Tabla 3. Matriz de categorias. Elaboracion propia

Categorias Subcategorias Definicion/ Concepto

Calidad de Informacion También conocida como la
dispersion de la
informacién, corresponde a
la cantidad de informacion
almacenada con el fin de
responder a una pregunta,
sin embargo, Araya (2002)
comenta que esta
informacion resulta ser
insuficiente y
superabundante.

También concierne a la
organizacion de los
conocimientos que tiene
una persona o grupo sobre
un objeto o situacioén social
determinada. Esta
dimension conduce,
necesariamente, a la riqueza
de datos o explicaciones
que sobre la realidad (p. 40)

Actitudes Unidireccional Es la orientacion global
Bidimensional positiva 0 negativa,
Tridimensional favorable o desfavorable de

una representacion. La
actitud expresa el aspecto
mas afectivo de la
representacion, por ser la
reaccion emocional acerca
del objeto o del hecho.
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La concepcion
unidireccional de las
actitudes considera que
ellas se componen
basicamente de un elemento
afectivo. La concepcion
bidimensional afiade al
anterior, el elemento
cognoscitivo. Finalmente,
un punto de vista
tridimensional la
complementa con una
tendencia comportamental
(Araya, 2002, p. 39).

Campo de representacion Refiere a la ordenacion y a
la jerarquizacion de los
elementos que configuran el
contenido de laR S. Se trata
concretamente del tipo de
organizacion interna que
adoptan esos elementos
cuando quedan integrados
en la representacion.

En suma, constituye el
conjunto de actitudes,
opiniones, imagenes,
creencias, vivencias y
valores presentes en una
misma representacion social
(Araya, 2002)

Tabla 4: Codificacion de participantes. Elaboracion propia

Participante Caodigo
Mujer, 33 afios Docente MNC1
Mujer, 33 afios, Docente MCM2
Mujer, 23 afios, Estilista MSM3
Mujer, 50 afios, Trabajadora Publica MNR4
Hombre, 52 afios, Eléctrico HFG1

Hombre, 50 afios, Ingeniero Eléctrico HGQ2
Hombre, 28 afios, Obrero HER3

Mujer, 29 afios, Asesora Comercial MDH5
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Categorias Entrevista Grupo Focal Historia de Vida  Analisis
Calidad de “el psiquiatra “el autismo es “Pero los De acuerdo con
Informacion  nunca me cuando se le queman  diagndsticos de la informacion
explico” algunas los medico es que obtenida se
(MSM3) neuronas”(MNR4) por la fiebre se le  puede entender
guemaron unas al nifio con
“estd en su “es un trastorno” neuronas por eso  autismo como
propio mundo”  (MSM3) el nifio tiene alguien que esta
(HGQ2) problemas para fuera de la
“la funcionalidad concentrarse” realidad, el cual
“vive en su cognitiva tiene (MDH5) tiene la
mundo” relacion con el incapacidad
(MDH5) aprendizaje” “nos dimos para
(MSM3) cuenta que el desarrollarse y
“¢l no se intelecto era crear un patron

relaciona con
nadie, solo con
una nifia de
trece afios y le
gusta
esconderse en
lugares
oscuros, le dan
crisis cuando
presencia
peleas y
discusiones”
(MSM3)

“necesita una
asesoria 'y
mucha
estimulacion
porque €l esta
diagnosticado
con autismo
profundo”
(MSM3)

“Le
encontraron
gue como que

“la funcionalidad
cognitiva se trata del
manejo del lenguaje

y otras actividades”
(MNR4)

stper bajo,
entonces nos
dijeron que
posiblemente era
autismo [...] se le
diagnostico
autismo clasico”
(HGQ2)

“el medico
manifestd que el
nifio tenia un
problema
neurologico [...]
después de
muchos
examenes fue
diagnosticado
con autismo
profundo”
(MSM3)

de personalidad
funcional.
Teniendo en
cuenta la
informacion
recolectada a
través de los
instrumentos
aplicados se
pudo evidenciar
que en general
la calidad de la
informacion se
encuentra
centrada en la
descripcion del
autismo como
como un dafio
neuronal que
afecta
directamente la
funcionalidad
cognitiva del
nifio, del cual
no se espera una
mejoria o
avance
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todas las
neuronas se le
quemaron de
un afio y ocho
meces mas o
menos”
(MNR4)

“Que es
incurable”
(MNR4)

“no se integran
no acatan
ordenes, se
apartan de los
de masy se
ponen de mal
genio”( MNR4)

“ha sido
evolutivo y
notorio el
cambio, ya
entiende, ya
hace caso, y
también las
terapias lo han
ayudado
mucho, ya sabe
pedir las cosas
cuando tiene
hambre”
(HGQ2)

significativo de
acuerdo a la
informacion
obtenida a
través de
médicos y
demas personal
profesional
relacionados
con el caso, la
disfuncionalida
d en diferentes
areas también es
explicada y
entendida a
través del
diagndéstico,
como el
lenguaje, la
atencion y
concentracion,
entre otras, lo
cual permite
que se
comprendan las
distintos
desencadenante
s del autismo y
no sean
relacionados a
una patologia
externa, sin
embargo, se
manifiesta la
carencia de
informacién y
acompafamient
0 por parte de
profesionales, lo
que hace mas
tedioso el
proceso de
cuidado y
crianza al no
tener las
herramientas
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para poder
brindar un
adecuado
acompafamient
0 Yy seguimiento
al nifio.

Actitudes

“es algo en el
que ellos estan
es como un
mundo, ellos
estan en otra
cosa y Nno aca,
no entienden
nada, €l es

como un bebe”
(MC1)

“no sé si pueda
aprender,
necesita una
asesoria'y
mucha
estimulacion”
(MC1)

“completament
e desubicado
en este mundo
no tiene la
capacidad para
depender de si
Mmismo”.
(MC2)

“El nifio se
quedd con la
mente de un
bebé” (MC2)

Mientras cuenta
como ha sido la
experiencia refleja
gestos de alegria en
su forma de expresar
(MSM3)

Entra en un estado
de melancolia
mientras cuenta que
en algunos sitios la
han hecho llorar
porque no entienden
que lo que los nifios
tienen es una
enfermedad y la han
hecho sentir muy
mal (MSM3)

Se logra notar un
poco de frustracion
mientras habla
(MNR4)

Cuenta que ha sido
dificil el proceso de
adaptacion,
mostrandose cansada
frente a lo que ha
sido esta experiencia
(MSM3)

Para la tercera
pregunta, a los
participantes se les
observa que sus
expresiones faciales
dan indicios de
felicidad, debido que
al recordar que el

“altin es un nifio
que tiene muchas
cosas por
aprender”(MDHS5

)

“yyoveo quea
él le da alegria
cuando lo
recogen”
(MDHY5)
“yoloveoyél
me ve, pero yo
me hago la loca y
cuando él me
voltea a mirar a
mi y ve que no lo
estoy mirando, él
vay los pellizca”
(MDH5)

Unidireccional:
,en el caso de
las negativas se
ven reflejados
por ejemplo la
frustracion,
melancolia,
dificulta de
adaptacion y
cansancio entre
otras, sin
embargo,
algunas
positivas son la
esperanza,
motivacion de
logroy
recuerdos
positivos de
cada avance.
Bidireccional:
Las redes de
apoyo
consideran que
el autismo es un
trastorno donde
el nifio se
encuentra en
una realidad
diferente a la
que los demas
perciben, lo que
se describe
como estar en
otro mundo,
ademas de la
incapacidad de
percepcién de
estimulos del
ambiente, y la
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nifio ha tenido
avances
significativos en su
desarrollo en el
instituto (MNC1,
MCM2,
MSM3,MNR4,HFG
1, HGQ2, HERS3,
MDHS5)

Creen que el nifio
tendra muchas
dificultades para
socializarse con los
deméas (MSM3)
(MNR4)

Se muestran
cansadas frente a la
situacién, pero con la
esperanza que el
nifio pueda tener
mejoria (MSM3)
(MNR4)

poca esperanza
de un
mejoramiento a
corto plazoy la
seguridad de
que nunca sera
una persona
cominy
corriente a nivel
cognitivo.
Tridimensional:
segun lo
encontrado a
través de los
instrumentos,
las redes de
poyo deben
enfrentar un
proceso de
adaptacion
bastante
exigente, para
lo cual deben
reajustar su
conducta y
romper con
tradiciones y
rutinas propias
de cada
persona, es por
esto que se
pudo evidenciar
como estos se
ven inmersos en
un proceso de
constante
cambio y toma
de nuevas
rutinas basadas
en el autismo
del nufio, por lo
que se puede
entender que se
ve afectada la
autonomia de
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los principales
cuidadores.

Campo de
representacio
n

“es agresivo
pero es
consciente de
cuando hace
alglin dafio”
(MDH5)

“Aln es un
nifio que tiene
muchas cosas
por aprender,
es muy atento,
tiene un oido
que escucha
como a dos
cuadre, escucha
que viene el
bus y esta
atento para
colocarse los
zapatos”
(MDHDb)

“yo veo que a
él le da alegria
cuando lo
recogen”
(MDH5)

“yo he logrado
de entender asi
en Camilo es
que son nifios
que de pronto
no todas las
veces les gusta
compartir con
las otras
personas, sino
que ellos viven

en su mundo”
(MDH5)

“ cree que el nifio
puede llegar a
cantar” (MNR4)

“un limitante grande
que tiene el nifio es

que no percibe el
peligro, cuenta que
se cay0 de un sitio

relativamente alto ya

que no puede
percibir las
consecuencias de
caer ahi” (MSM3)

. “No lo puedo llevar

a sitios publicos y

estar pendiente de él,
ademas come tierra 'y

es totalmente
dependiente,
mientras contaban
eso se podia

evidenciar las caras

de frustracion y
preocupacion por
parte de ellas”.
(MSM3)

“se muestra cansada

frente a lo que ha

sido esta experiencia,
mientas lo hacen se

ve que especifican
con ademanes

algunas actividades
que el nifio realiza”

(MSM3)

“El proceso
dentro del
instituto se est4
llevando yo creo
que bien, porque
ya el hecho de
que hace un afio
el nifio ingreso al
instituto sin
caminar y
tampoco decia
palabras. Y ya
hoy en dia dice
que ‘mami’ que
‘papi’ que ‘agua’
que ‘jugo’
(MDHYb5)

“Luego vino una
doctora de
Bogota (que tiene
hijos autistas)
para que le
hicieran el
exameny
efectivamente se
le diagnosticd
autismo clasico”
(HGQ2)

“El nifio pienso
que €l se quedo
en la etapa de los
dos afios, que no
pudo
sobrepasarla”
(HGQ2)

“Tiene un
intelecto muy
bajo, es como un
nifio de corta
edad, el antes no

Segun el campo
de
representacion
la ordenacion y
ala
jerarquizacion
de los
elementos que
se trataron para
la organizacion
interna
constituye el
conjunto de
actitudes,
opiniones,
imagenes,
creencias,
vivencias y
valores
presentes en las
redes de apoyo
lo cual dio
como resultado
que los
participantes
tiene en comun
la esperanza que
los nifios en
algin momento
logren superar
de alguna u otra
manera su
desempefio ya
sea por medio
del canto, habla,
arte; todos
presentan
frustracion
debido a que al
estar en sitios
publicos no
logran
adaptarse.
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“Yo creo que
bien, porque
como yo le
decia, ya el
hecho de que
hace un afio el
nifio ingreso al
instituto sin
caminar y
tampoco decia
palabras. Y ya
hoy en dia dice
que ‘mami’ que
‘papi’ que
‘agua’ que
‘jugo’. Que
algunas
palabras dice, y
lo que nolo
dice, lo
expresa”
(MDHDb)

“yo creo que va
a ser de mucha
ayuda para él,
entonces lo
visualizo como
mas centrado
en el sentido de
que va a decir
otras palabras 'y
que aprenda a
compartir con
el
nino”(MDHS)

“pues de aqui a
un afio lo veo
que el que se
esté golpeando
con la pared ya
lo haya dejado,
que sea Mas
obediente”
(MDHDb)

entendia ordenes
ahora entiende un
poco guardamos
la esperanza de
que el fuera hacer
normal” (HGQ2)

“Entonces decidi
ir a bienestar
familiar para que
me ayudaran.
Ellos me dijeron
que llevara al
nifio al instituto
para ver si me
podian ayudar,
entonces lo llevé
y obtuve el cupo
exactamente hace
dos afios por ese
lado. Su cambio
ha sido
evolutivo”
(HGQ2)
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“era un nifio
que hablaba,
era tranquilo y
quieto y
expresaba
sentimientos y
ya hoy en dia
no lo hace”
(HFG1)

“¢él estaba en
guarderia hasta
los cinco afnos
y después de
cumplir esa
edad pues ya
no lo recibieron
masy lo
tuvimos seis
meses en la
casay casi nos
volvemos
locos, ese nifio
era defecando
por toda la
casa” (HFG1)

“el nifio puede
evolucionar,
pero alla en la
esperanza no,
el nifio necesita
algo
especializado”
(HFG1)

“no podemos
estar en ningun
lado porque el
nifio se pone
hiperactivo, la
vez pasada nos
sacaron de la
ventura, no
tenemos vida
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social de
ningun tipo
debido al
comportamient
o de ¢é1”
(HFG1)

“pues ¢l es un
nifio a la vez
quieto pero
también él
como cuando
no sé qué sera
cComo que se
pone agresivo”
(HER3)

“pues ella
cuando me dijo
que fue que al
nifio le dio una
fiebre cuando
tenia como
ocho mesecitos
y le quemo una
neuroncita por
aqui en el
cerebro que eso
es como
retardan el
crecimiento del
nifio” (HER3)

“pues segun lo
que ella me
dice es como es
mas lento es
como ser del
crecimiento del
nifio pero lento
porque pues él
entiende uno le
dicealgo él
atiende por el
nombre vaya
pa ya haga
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vaya al bafio el
entiende pues
es como decir
un retardante
en el
crecimiento de
¢l” (HER3)

“pues ella ya se
Ve mas
calmadita
porgue ya vio
el suefio de que
lo viera
caminar si
entonces yo sé
que eso se va a
poder a que él
se pueda lidiar
por el solo”
(HER3)

“el proceso
mire donde va,
él no decia
chichi ni nada
porque él él
tocaba con
panal”.
(HER3)

““Tiene un
intelecto muy
bajo, es como
un nifio de
corta edad, el
antes no
entendia
ordenes ahora
entiende un
poco
guardamos la
esperanza de
que el fuera
hacer normal”

(HGQ2)
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(1113

como yo he
asistido a
varias
conferencias,
tengo
entendido que
todos los seres
humanos
somos autistas
hasta los dos
afios, por eso
los
movimientos
del bebe y los
balbuceos son
de autista, pero
ellos llegan a
los dos afios y
dejan esa etapa
y es cuando
comienzan a
hablar,
identifican mas
las cosas, eso
eslo que
entiendo yo,
pienso que es
como una
deficiencia en
el intelecto de
ellos, de ahi
que él no mide
el peligro, yo
CON0zCo varios
autistas que
hablan él nunca
ha hablado”
(HGQ2)

“ha sido
evolutivo y
notorio el
cambio,
mucho, ya
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atiende, ya
hace caso, y
también las
terapias lo han
ayudado
mucho, ya sabe
pedir las cosas
cuando tiene
hambre”
(HGQ2)

“quiero tantas
cosas para mi
hijo, pero
cuando va a
mejorar, no se
le ve mejora, y
es agresivo,
pero yo nunca
le he pegado,
no entiendo por
queé es agresivo
“ (MSM3)

“, siempre que
lo llevaba a una
escuela me lo
aceptaban y el
mismo dia me
lo rechazaban
cuando lo
conocian, por
eso acudi al
bienestar
familiar de la
Esperanza, alla
lleva 2 afios,
desde que esta
alla duerme por
las noches”
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(MSM3)

”no sé si pueda
aprender,
necesita una
asesoria'y
mucha
estimulacion
porque €l esta
diagnosticado
con autismo
profundo, yo al
principio no
aceptaba, me
daba mucha
tristeza,
desesperanza,
Iloraba mucho,
pero ahora es
diferente,
porque ya lo
acepto, yo me
encerré y me
aleje de mi
familia”
(MSM3)

“Esta
completamente
desubicado en

este  mundo.”
(MNR4)

Tabla 3. Tabulacion de los resultados. Elaboracion propia.
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| Representaciones sociales del autismo ‘

‘ Redes de apoyo ‘

1.Identificar

2.Conocer 3_Explicar

Calidad de Iz Actitudes | Campo de representacion ‘
informacion

| ‘ Unidireccional | | Bidimensional HTridl’mens'mnaI ‘ ‘ Opinicnes }—‘ Imagenes }—‘ Creencias ‘
| Dafio neuranal |_| Mo mejoria |

I — Frustracion Realidad Proceso de I
Disfuncionalidad Afeccién Cognitiva | diferente adaptacion Esperanza de
I desempefio y
Melancolia | sentimienta

| Reajuste de

Otro mundo de cansancio
conductas
Inadaptacion |
Munca sera Romper
Cansancio una persona tradiciones

/

Ausencia de informacidn

Desadaptacion en cuanto al proceso

Sentimiento de esperanza

Graéfico 1. Mapa conceptual de analisis de los resultados. Elaboracién propia.
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Discusion de los resultados

La familia es la principal fuente de apoyo de un individuo ante cualquier adversidad y la
resiliencia es un factor determinante en el manejo de las situaciones de estrés y en la adaptacion a
nuevas situaciones problematicas (Jiménez, 2016). Es por esto que uno de los aspectos
fundamentales para la discusion de los resultados son las redes de apoyo de los nifios
diagnosticados, pues estos son los que mayores cambios experimentan al momento de ser

impactados con una noticia sobre el diagnostico uno de sus miembros (en este caso, el nifio).

Las representaciones sociales son centradas en la interaccion del area social y psicoldgica los
cuales permiten el surgimiento de conocimientos elaborados y/o compartidos (Jodelet, 1984). De
esta forma, el conocimiento a cerca de un objeto o hecho que se da dentro de un entorno puede
creado gracias a este tipo de interacciones entre el sujeto y el entorno en que se desenvuelve.
También dan forma a modos de pensar, creando contenidos cognoscitivos de tal forma que se da

una formacion y uso de la misma con el fin de explicar un hecho u objeto (Moscovici, 1979).

La idea que propone Araya (2002) sobre la informacion -el cual corresponde a la cantidad y
calidad de informacion almacenada con el fin de responder a una pregunta y que esta resulta ser
insuficiente y superabundante- se evidencia que la calidad de informacion referida al autismo se
encuentra centrada en la descripcion, siendo concebida como “estar en su propio mundo” y un
dafio neuronal que afecta directamente la funcionalidad cognitiva del nifio, del cual no se espera

una mejoria o avance significativo.

Merino (2016) propuso en su estudio que los padres concebian el autismo como un mal
funcionamiento no especificado, que sumerge al hijo en su mundo interior y lo separa de la realidad

que compartimos las personas sin autismo. De esta forma, surge la semejanza con esta
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investigacion debido que el nifio es concebido como un ser aislado y que se desarrolla en su propio

mundo y que es amado por la red de apoyo que se desenvuelve con él.

Otra caracteristica de la informacion, el cual ha sido recolectado a través de médicos y demas
profesionales relacionados con los casos. La disfuncionalidad en diferentes areas son explicadas y
entendidas a través del diagndstico, el lenguaje, la atencion y concentracion, entre otras, los cuales
permiten la comprension de distintos desencadenantes del autismo y que estos no sean
relacionados con una patologia externa. Sin embargo, se manifiesta la carencia de informacién y
acompafiamiento por parte de profesionales, lo que hace méas tedioso el proceso de cuidado y
crianza al no tener los conocimientos adecuados para brindar un adecuado acompafiamiento y

seguimiento al nifo.

También esta calidad de informacién concierne a la organizacion de los conocimientos que
tiene una persona o grupo sobre un objeto o situacion social determinada. Esta dimension conduce,
necesariamente, a la riqueza de datos o explicaciones que sobre la realidad (Merino, 2016. p. 40).
Relacionandolo con la informacion almacenada de las redes de apoyo, se evidencia una carencia
de informacién con sentido asignado al diagnéstico, partiendo de afirmaciones como ‘el

psiquiatra nunca me explico”, “Por la fiebre se le quemaron unas neuronas por eso el niio tiene

problemas para concentrarse” (MDHb), entre otras.

Estos resultados con referencia a la informacion (tanto su cantidad como su calidad) sugieren
que la redes de apoyo no solamente no contienen una informacion adecuada con respecto al
diagnostico del nifio, sino también que los profesionales no estan dando una informacion mas

estructurada que implique un mayor empoderamiento sobre el tema, lo que implica un mayor
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acercamiento de los profesionales a las redes de apoyo de los nifios, debido que la ausencia de

estos repercuten en el cuidado de los nifios diagnosticados.

De esta forma, se identifica que la calidad de la informacidn que poseen las redes de apoyo
sobre la funcionalidad cognitiva de los nifios diagnosticados con autismo es baja, debido que la
informacion es superabundante e insuficiente. Por otra parte, la institucion debe poseer una mejor
y mayor informacion para explicar como se desenvuelve esta poblacion dentro del contexto a
desarrollar, qué estrategias puede desarrollarse dentro del hogar para un mayor acompafiamiento

del nifio.

Por otra parte, se intenta conocer las actitudes de las redes de apoyo basandose de tres (3)
subcategorias que propone Araya (2002) —siendo estas la unidireccional, la bidimensional y la
tridimensional- partiendo de la idea de que las actitudes son descritas como las orientaciones
globales a cerca de la representacion, siendo este el aspecto mas afectivo de la misma ya que es la
reaccion emocional a cerca del hecho u objeto. Por ende, en esta investigacion se busca conocer

como se desenvuelve la red de apoyo de los nifios diagnosticados.

Cuando se habla de las actitudes descritas por Araya, una de las concepciones descritas es la
unidireccional, el cual se compone basicamente de elementos afectivos. Dentro de esta
investigacion se encontrd esta concepcién unidireccional, el cual es relacionado con sentimientos
de frustracion, melancolia, inadaptacién frente al hecho de que el nifio sea diagnosticado. Estos
resultados tienen estrecha relacion con el estudio de Merino (2016) el cual refiere que el nifio es
concebido como un ser amado y entrelazandose con sentimientos de miedo, frustracion, culpa y
otras emociones negativas. Estos resultados también se contraponen con la investigacion de

Jiménez (2016), el cual devela la existencia de un proceso de aceptacion. Esta contraposicion se
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da debido que en algunos miembros de las redes de apoyo, hay una inadaptacién en el diagndstico

llevando de esta forma a la frustracion de una expectativa que ha sido derrumbada respecto al nifio.

También en el estudio de Chiong, Arduz y Zuniga (2017), se da como resultado que los padres,
madres y cuidadores presentaban reacciones similares a la tristeza, dolor, culpa, negacion,
impotencia, entre otros. Estas manifestaciones negativas se encuentran de igual forma dentro del
componente unidireccional de las redes de apoyo vinculadas a esta investigacion. No obstante,
algunas emociones positivas que se presentan dentro del componente unidireccional son la
esperanza, motivacion de logro y recuerdos positivos conforme se da cada avance del nifio, aspecto

que se contrapone al estudio anteriormente mencionado.

De igual forma, describen que las madres afiliadas al estudio de Chiong, Arduzy Zaniga (2017)
experimentan las fases del duelo siendo estas: tristeza, rabia, negacion, soledad y aceptacion,
siendo contrastadas con esta investigacion debido al proceso de duelo que experimentan las
familias en las historias de vida. También en el estudio refleja que en primera instancia los padres
y demas cuidadores no aceptaron la condicién de su hijo diagnosticado, siendo esta caracteristica

de inadaptacion un aspecto similar mencionado en esta investigacion.

Otra de las concepciones descritas en las actitudes es la bidimensional, el cual hace referencia
al campo cognoscitivo de la representacién social el cual es afiadido a la concepcion anterior frente
al objeto 0 hecho (Araya, 2002, p. 39). Dentro de esta investigacion se puede sefialar que las redes
de apoyo consideran que el autismo es un trastorno donde el nifio se encuentra en una realidad
diferente a la que los demas perciben, lo que se describe como estar en otro mundo, ademas de la
incapacidad de percepcidn de estimulos del ambiente, y la poca esperanza de un mejoramiento a

corto plazo y la seguridad de que nunca sera una persona comun y corriente a nivel cognitivo.
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Estos resultados pueden estar relacionados con lo que describe Soto (2002) con la teoria
bioldgica al describir que existe un retraso en el desarrollo en cognoscitivo, debido que algunos
integrantes de las redes de apoyo manifiestan que el nifio “vive en su mundo”, “es como un bebé”,
“estan en otra cosa, no estan aca”, ‘“no sé si pueda aprender”, “se quedo con la mente de un
bebé”, entre otras afirmaciones. También contrastan con la idea que propone Aguilar (2015)
refiriendo que los trastornos del espectro autista involucran a una serie de sintomas que impiden

el desarrollo evolutivo normal del individuo y cuya caracteristica universal son los problemas de

desarrollo del lenguaje y la comunicacién.

Siguiendo con la idea del componente bidimensional, se puede enfatizar las relaciones que
existen entre las afirmaciones de los participantes, sus componentes cognoscitivos con sus
emociones, debido que las observaciones en los grupos focales manifiestan melancolia y tristeza
debido a la situacion que experimentan. Por consiguiente, se evidencia que las redes de apoyo de
los nifios diagnosticados tienen a representar a los mismos como personas que estan en una realidad
diferente al que ellos viven y que no seran nunca una persona como los demas siendo este
componente bidimensional uno de los que mas fueron aportados, pues tiene que ver con las

creencias de las mismas redes de apoyo.

Otro de los componentes que se dan dentro de las actitudes en las representaciones sociales
descritas por Araya (2002) es el componente tridimensional, el cual compete una tendencia
comportamental (p. 39). Este es uno de los componentes que mas se evidencia dentro de la
investigacion. Jiménez (2016) en su estudio menciona que el diagnostico del TEA repercute enun
impacto emocional para las familias, lo cual traduce un estado de estrés y dificultades de
adaptacion, no obstante, es en el seno de la misma familia puede estar la solucién y superacion de

las dificultades que se dan.
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Este aspecto se confirma en esta investigacion, el cual devela una serie de conductas dentro del
sistema familiar los cuales enmarcan el cambio de ambiente y de dindmica dentro de la misma,
siendo soportado de igual forma con el estudio de Cardona (2017) —el cual menciona que las
familias cambian sus dinamicas de relacién para generar estrategias de afrontamiento respecto al
trastorno- sumado a un impacto emocional que desprende una serie de comportamientos que
reflejan (en un inicio) aspectos de duelo al no aceptar el diagnéstico, sin embargo no es constante
esta inadaptacion, puesto que al pasar del tiempo se adectan a las necesidades que requiere el

cuidado del nifio.

Estos comportamientos también son reflejados en las entrevistas y en los grupos focales, ya
que, conforme se habla de los cambios positivos y avances que refleja el nifio respecto al desarrollo
de habilidades, las redes de apoyo se muestran motivadas y esperanzadas con respecto al desarrollo
vital del nifio. No obstante, como lo menciona Cerredo (2016) los patrones restrictivos y repetitivos

del comportamiento del nifio pueden provocar un declive en la calidad de vida de los familiares.

Estos patrones que describe Cerrero (2016) presentan estrecha relacion con la calidad de vida
de los participantes de esta investigacion, pues los mismos refieren que en algunos sitios han sido
victimas de rechazo por parte del entorno porque no entienden que la condicion de los nifios es de
una enfermedad, cosa que los ha hecho sentir tristeza. El estudio de Chiong y Arauz (2017) refiere
que en las madres cuidadoras surgen reacciones como el duelo, la rabia al sentir la falta de
comprension por parte de personas que no son conscientes de las discapacidades de sus hijos, esto

referido al mundo externo, aspecto que se da dentro de esta investigacion.

Jiménez (2016) también expresa que en el momento en que el nifio es diagnosticado con

autismo ocurre un acontecimiento familiar de bastante impacto, pues a partir de esto una familia
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convencional va a tener que reacomodar o reestructurar todo el sistema de funcionamiento al
interior de ella —aspecto que se cumple de igual manera dentro del circulo familiar. De esta forma
se concluye que los miembros de la red de apoyo que méas afectaciones tiene son los padres, pues
resulta dificil para ellos el proceso de adaptacion y que ha significado una reestructuracién de sus

dindmicas familiares.

Estos resultados reflejan que se puede entender al nifio con autismo como alguien que esta fuera
de la realidad, el cual tiene la incapacidad para desarrollarse y crear un patron de personalidad
funcional. Que en la concepcidn unidireccional las redes de apoyo presentan algunas actitudes
negativas y otros positivas frente al proceso, en el caso de las negativas se ven reflejados por
ejemplo la frustracion, melancolia, dificulta de adaptacion y cansancio entre otras, sin embargo,

algunas positivas son la esperanza, motivacion de logro y recuerdos positivos de cada avance.

En el componente bidireccional las redes de apoyo consideran que el autismo es un trastorno
donde el nifio se encuentra en una realidad diferente a la que los demas perciben, lo que se describe
como estar en otro mundo, ademas de la incapacidad de percepcion de estimulos del ambiente, y
la poca esperanza de un mejoramiento a corto plazo y la seguridad de que nunca serd una persona

comun y corriente a nivel cognitivo.

Y en el componente tridimensional, segun lo encontrado a través de los instrumentos, las redes
de poyo deben enfrentar un proceso de adaptacion bastante exigente, para lo cual deben reajustar
su conducta y romper con tradiciones y rutinas propias de cada persona, es por esto que se pudo
evidenciar como estos se ven inmersos en un proceso de constante cambio y toma de nuevas rutinas
basadas en el autismo del nufio, por lo que se puede entender que se ve afectada la autonomia de

los principales cuidadores.
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Por ultimo, la subcategoria del campo de representacion establecido por Araya (2002),
representa la jerarquizacion de los elementos que configuran la representacion social, de tal forma
que trata de la organizacion interna que se establecen dentro de la misma representacion, de tal
forma que constituye el conjunto de actitudes, opiniones, imagenes, creencias, vivenciasy valores

gue pertenecen a una misma representacion.

Segun el campo de representacion, la ordenacion y a la jerarquizacién de los elementos que se
trataron para la organizacion interna constituye el conjunto de actitudes, opiniones, imagenes y
creencias presentes en las redes de apoyo lo cual dio como resultado que los participantes tiene en
comun la esperanza que los nifios en algin momento logren superar de alguna u otra manera su
desempefio ya sea por medio del canto, habla, arte; todos presentan frustracion debido a que al

estar en sitios publicos no logran adaptarse.

Existe la comln esperanza que poseen las redes de apoyo se puede ver reflejado en las actitudes
bajo el componente afectivo, debido que se expresan en la conducta manifiesta mientras se dieron

los grupos focales y entrevistas. Afirmaciones como:

“El proceso dentro del instituto se esta llevando yo creo que bien, porque ya el
hecho de que hace un afio el nifio ingreso al instituto sin caminar y tampoco decia

palabras. Y ya hoy en dia dice que ‘mami’ que ‘papi’ que ‘agua’ que ‘jugo’”

Aqui se puede diferenciar la actitud positiva, creencia sobre el proceso de aprendizaje del nifio
y expectativas de uno de los padres de familia del nifio diagnosticado que se da debido al proceso
que ha tenido dentro del instituto. No obstante, no es desconocido que las expectativas de los

padres de familia es que su nifio sea “perfecto” siendo esta “perfeccion” culturalmente relacionada
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con el coeficiente intelectual, comportamiento ejemplar y reconocimiento adelantado (Cardona,

2017).

Esta “perfeccion” era una de las expectativa e imagenes que concibieron los padres de familia
antes de que el nifio fuese diagnosticado, sin embargo, el impacto del diagndstico ha generado
creencias de los padres como “El nifio pienso que él se quedo en la etapa de los dos afios, que no
pudo sobrepasarla” (HGQ2), “Tiene un intelecto muy bajo, es como un nifio de corta edad ”,
“aln es un nifio que tiene muchas cosas por aprender ”, entre otras afirmaciones, los cuales

reflejan una imagen que ha sido modificada después del diagndstico.

Por otra parte, no todos los integrantes de las redes de apoyo manifestaron estar conformes con
la situacion del nifio, pues develan pocas mejorias respecto al proceso que llevan: “No veo ningun
cambio. Me siento desilusionada. Al nifio lo tienen alld como un animalito, no camina, no habla.
Es terrible. Es un sufrimiento para uno, para la familia”, 10 que deduce que el campo de
representacion de esta persona es que no presentara mejoria, sin embargo, tiene la esperanza de

avanzar siempre Yy cuando tenga un nuevo proceso.

En cuanto a las expectativas que poseen las redes de apoyo, se refleja un sentimiento de
esperanza con respecto a lo que quieren que se dé durante el tiempo de un afio. Estas expectativas
se pueden dar en frases como: “Pues, si hay intervenciones, se podria decir que profesionales, el
cual es mi suefio /...] me gustaria que el nifio por lo menos hable y que entienda lo que uno dice,
porque €l camina normal, come normal, pero no habla. Puede ser por lo que las neuronas se le
quemaron” donde la participante comenta que a pesar de la frustracion que puede generar el no

poder hablar, guarda la esperanza de que el nifio hablara con la ayuda de profesionales pertinentes.
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Otra de las afirmaciones que se dan en la visualizacidon —el cual comprende de igual forma una
imagen del nifio- es: “Considero que va a estar igual, como le dije el nifio ahi va a estar es como
por cuidado, pero no veo que vaya a tener mejora de ninguna manera, si esta en un centro
especializado si, pero en la esperanza no.”. De esta forma, se evidencia campos de representacion

distintos entre miembros de redes de apoyo del nifio diagnosticado.

Dentro del campo de representacion se puede evidenciar lo que propone Araya (2002) respecto
al manejo y jerarquizacion de los componentes que posee una representacion social —siendo
basados en la calidad y cantidad de informacion los cuales son abundantes pero de poca calidad,
actitudes, opiniones, creencias, imagenes, etc.- partiendo de la importancia de trabajar con

personal calificado para que el nifio pueda poseer un mejor desempefio del que ya tiene.

Por consiguiente, se puede entender que el campo de representacion de las redes de apoyo sobre
la funcionalidad cognitiva del nifio diagnosticado con autismo es que el nifio es alguien que vive
en su propio mundo y del cual no podré salir, un lugar donde no establece relaciones con otras
personas, no habla y no comprende, que posee la mente de un bebé y que su condicién no

cambiara.

Por otra parte, esta condicion genera que las redes de apoyo tengan la necesidad de cambiar
sus dinamicas con el objetivo de adaptarse a una situacion que no esperaron y del cual tuvieron
dificultades para lograrlo. Dentro de sus representaciones sociales se comprende que las
expectativas a pesar de ser consideradas, genera cansancios y frustraciones, pues se sienten

incomprendidos con respecto a sus dinamicas de vida.
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Conclusiones

Después de analizar los datos obtenidos se pudo encontrar que las redes de apoyo no poseen
una suficiente calidad de informacion respecto a lo que es el autismo, esto ha provocado que estos
no puedan brindar un adecuado cuidado ni brindar herramientas necesarias para ayudar a provocar
una independencia en el menor, debido a esto, también se pudo encontrar que el desconocimiento
de este fendmeno permite que los padres y cuidadores mas cercanos presenten una significativa
frustracion frente a lo que esperan que el nifio desarrolle, lo cual su estado emocional tiene

repercusiones negativas frente al proceso.

Desde presente trabajo con las redes de apoyo e investigacion que se presenta en este
documento, se debe realizar una continua investigacion a profundidad desde la cercania con las
familias y las personas con TEA sobre los mecanismos de comunicacion y dialogo que se
promuevan ya sea desde lo privado o publico, tales como el auto reconocimiento y el desarrollo
de més participantes con las redes de apoyo de personas con Trastornos del Espectro Autista con

el fin de tener mas ayuda social y educacion respecto al tema que afrontan con sus hijos.

Desde la Institucionalidad es necesario promover un trabajo fuerte con la comunidad, las redes
de apoyo y sus familias para que desde el rol social que cumple cada miembro de la comunidad
se reconozca a cada sujeto con sus derechos, con capacidades para potenciar en el marco de un

proyecto de vida inclusivo y participativo.

Desde las familias un trabajo importante con todo el ntcleo familiar y la red social mas cercana,
es que, a partir de las ayudas que les presta el gobierno se hagan efectivas con el fin de promover
mecanismos de dialogo participativos al interior del ambito familiar y social, y asi mejorar la

interaccién social con la persona con TEA.
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Recomendaciones

Teniendo en cuenta los datos obtenidos a traves de los diferentes instrumentos se pudo conocer
la perspectiva que poseen las redes de apoyo frente al desarrollo cognitivo de los nifios en el
proceso de cuidado al cual estan vinculados, se conocié que no hay un nivel favorable de
satisfaccion frente a este cuidado y por lo cual no perciben avances significativos en cuanto a la
rehabilitacién e independencia del menor. Por ende, se sugiere un proceso individualizado para
cada uno de las redes de apoyo donde se pueda abarcar y estimular las habilidades innatas de cada
uno de estos, ya que al no estimular desde lo individual resulta complejo impactar positivamente

el desarrollo de este.

Es importante que el instituto cuente y socialice programas dirigidos por profesionales en los
cuales se obtengan ayudas desde la parte privada y gubernamental, de esta manera los institutos
como el analizado en este proyecto de investigacion puedan brindar mas herramientas para el
desarrollo de cada uno los integrantes de esta misma y a su vez generar espacios de capacitacion
y entrenamiento a las redes de apoyo para que el proceso sea continuo tanto en la institucién como
en el hogar, logrando que su estimulacion e independencia en las diferentes tareas sea cada vez
mas amplia, de esta manera se lograria equilibrar el proceso de cuidado entre todas las redes de

apoyo.
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AnNexos

Entrevista semi-estructurada

Nombre: Sandra Milena Duarte

Estamento o cargo: Estilista de belleza

Edad: 23 afios

Fecha: 20 febrero de 2019

E: 1. (Cudl es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompafante, acudiente, etc., sobre el nifio?

S: “quiero tantas cosas para mi hijo, pero cuando va a mejorar, no se le ve mejora, y es

agresivo, pero yo nunca le he pegado, no entiendo por qué es agresivo

E:2. ¢Para usted que es el autismo?

S: 7 el autismo es algo en el que ellos estan es como un mundo, ellos estan en otra cosa 'y no
aca, no entienden nada, él es como un bebe, pero no sé qué mas, el psiquiatra nunca me explico,

hay psiquiatras que son muy malos por eso también me ha ido peor”

E:3. ¢ Qué le motivo ingresar al nifio en el instituto la Esperanza?

S:” porque siempre me lo rechazaban de todos lados, siempre que lo llevaba a una escuela me
lo aceptaban y el mismo dia me lo rechazaban cuando lo conocian, por eso acudi al bienestar

familiar de la Esperanza, alla lleva 2 afios, desde que esta alla duerme por las noches, porque
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también esta medicado, él no se relaciona con nadie, solo con una nifia de 13 afios y le gusta

esconderse en lugares oscuros, y a veces le dan las crisis cuando presencia peleas o discusiones”

E: 4. ; Qué cree acerca de cdmo se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

S:”no sé si pueda aprender, necesita una asesoria y mucha estimulacién porque él esta
diagnosticado con autismo profundo, yo al principio no aceptaba, me daba mucha tristeza,
desesperanza, lloraba mucho, pero ahora es diferente, porque ya lo acepto, yo me encerré y me

aleje de mi familia”

E:5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje

del que cree?

S:” yo he estado dispuesta siempre hacer todo lo que sea necesario para que el aprenda desde

llevarlo a la Esperanza, y muchas cosas mas”

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

S:” realmente es muy dificil porque siempre hay problemas en la calle, él quiere comerse toda

la gente no lo entiendo, no lo aceptan y me dicen que eso es un castigo para mi”

E:7 ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacion a su aprendizaje?

S:igual yo creo que igual porque él ha estado alla en la esperanza dos afios.
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Entrevista semi-estructurada

Nombre: Luz Nancy Rodriguez Carvajal

Estamento o cargo: Empleada Publica

Edad: 50 Afos

Fecha: 7 de marzo de 2019

E: 1. (Cudl es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompafante, acudiente, etc., sobre el nifio?

N: “El nifio no habla, no entiende, yo le hice un examen neurolégico y me le encontraron que
como que todas las neuronas se le quemaron en una etapa de un afio y ocho meses mas o menos.
Entonces no se puede comparar con otros nifios. No he visto avances. Estd completamente
desubicado en este mundo. El nifio no tiene la capacidad para depender de si mismo. El nifio se

quedo con la mente de un bebé. Depende de otras personas.”

E:2. ¢Para usted que es el autismo?

N: “Yo he tratado de leer y mucho andlisis y solamente lo que sé es que los nifios autistas viven
en su propio mundo. Es una enfermedad en los cuales el nifio vive en su propio mundo. Es una
enfermedad ciega, que es incurable. Pero yo he visto a otros nifios autistas en videos, inclusive
veia una nifia que canta. Entonces no sé si sea a través de un proceso que de pronto se le pueda

cambiar, sacar de ese mundo y llevarlo a algo que pueda desarrollar”.

E:3. ;Qué le motivo ingresar al nifio en el instituto la Esperanza?
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N:” Nosotros sabiamos que alld tenian a los nifios que tenian problemas cOgnoscitivos, o sea,
se puede decir que con alguna discapacidad. Entonces nosotros pensamos que de pronto tenian
un programa para autismo, pero en estos tres afios que hemos tenido la oportunidad de ver de
cémo ha sido el proceso alla en a Esperanza, nos hemos dado cuenta (o yo) que la esperanza no

maneja un programa para autismo”.

E: 4. ; Qué cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

N: “No veo ningun cambio. Me siento desilusionada. Al nifio lo tienen alla como un animalito,

no camina, no habla. Es terrible. Es un sufrimiento para uno, para la familia”

E:5. ¢ Que estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje

del que cree?

N: “Todo, estoy dispuesta a todo. A hacer un proyecto, un programa. Pues uno no cuenta con

mucha plata [...]”

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

N: “A mi me gustaria que por lo menos el nifio hablara, que hiciera caso. Que aprendiera a

hablar. Esta mas con mi hermano, porque él es el que tiene el tiempo libre, incluso le hace caso

[.]".
E:7 ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacion a su aprendizaje?

N: “Pues, si hay intervenciones, se podria decir que profesionales, el cual es mi suefio [...] me

gustaria que el nifio por lo menos hable y que entienda lo que uno dice, porque el camina normal,
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come normal, pero no habla. Puede ser por lo que las neuronas se le quemaron, pienso a veces

[.]7
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Entrevista semi-estructurada

Nombre: Francisco

Cargo:

Edad:

Fecha: 24 de febrero de 2019

E:1 ¢Cuél es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompafiante, acudiente, etc., sobre el nifio?

F: “era un nifio que hablaba, era tranquilo y quieto y expresaba sentimientos y ya hoy en dia
no lo hace, por cuestiones de tiempo el padre del nifio lo tuvo un tiempo, después de volver ya no
funciono de la mejor manera, él se apeg6 al hermano y al haber una ruptura usted sabe mas que
nadie que se afecta, y el nifio involuciono, un hermano de la mama es autista también creo que

’

puede ser hereditario’

E:2. ¢Para usted que es el autismo?

F: “es un proceso involutivo del ser humano, el estd como en una capsula y lo tiene ahi

encerrado”

E:3. ;Qué le motivo ingresar al nifio en el instituto la Esperanza?

F: “porque no vimos otra salida, se le pido ayuda al papa para ver que se hacia con el niiio y

no se reporta, él estaba en guarderia hasta los cinco afios y después de cumplir esa edad pues ya
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no lo recibieron mas y lo tuvimos seis meses en la casa y casi nos volvemos locos, ese nifio era

defecando por toda laca «

E: 4. ; Qué cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

F: “el nifio puede evolucionar, pero alla en la esperanza no, el nifio necesita algo
especializado, él ha aprendido a ir al bafio y cosas basicas, pero en cuanto a lo cognitivo no va a

evolucionar nada, alld es como para tenerlo y que nosotros podamos trabajar”

E:5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje

del que cree?

F: “yo estaria dispuesto a reunir a la familia y al papa del nifio para definir que se va a hacer
con el nifo, reunir dinero entre todos y pagar un centro especializado, yo daria lo que pueda,

pero es que yo solo seria mucho para mi”

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

F: “no podemos estar en ningun lado porque el niiio se pone hiperactivo, la vez pasada nos

sacaron de la ventura, no tenemos vida social de ningun tipo debido al comportamiento de el “

E:7 ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacién a su aprendizaje?

F: “considero que va a estar igual, como le dije el nifio ahi va a estar es como por cuidado,
pero no veo que vaya a tener mejora de ninguna manera, si esta en un centro especializado si,

pero en la esperanza no.”
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Historia de Vida de Felipe

Felipe es un nifio de 8 Afios naci6 en la ciudad de Cucuta, durante todo el embarazo hubo
complicaciones al igual que en el momento del nacimiento, él estuvo internado desde que nacio
hasta los seis meses ya que el medico manifestaba que el nifio tenia un problema neurolégico,
siempre lo tenian conectado con unas chupas a un aparato que media la funcion del cerebro, de
bebe él siempre fue muy enfermito yo bregue mucho con él, cuando fue creciendo parecia que no
escuchara uno le hablaba y no era como los demas bebes ademas lloraba mucho y no intentaba ni
hablar por eso decidimos llevarlo al médico y después de muchos examenes fue diagnosticado
con autismo profundo, para mi fue una terrible noticia, algo que no podia aceptar, no tenia ni idea
como iba hacer todo esto, tuve problemas con el papa del nifio y nos separamos, el practicamente
lo abandono, yo no tenia como cubrir los gastos del nifio porque el usaba pafial, se la pasaba en la
clinica, entonces en esa época yo conoci a Francisco quien es mi actual pareja, el me ayudaba
econdémicamente, era una gran ayuda para mi y con el paso de los meses nos organizamos y nos
fuimos a vivir juntos, pero las cosas con Felipe se fueron complicando a medida que él fue
creciendo, yo no aceptaba que él no era normal y yo cai en una depresion tuve que ir al psiquiatra
y al psicologo me mandaron unas pastillas y poco a poco lo fui aceptando, pero cuando le daban
las crisis yo no sabia qué hacer, pero ahora ya lo acepto, pero sigue siendo muy duro, hace dos
afos el ingreso a la Esperanza y por lo menos ahora duerme toda la noche, y ya dejo los pafales y
eso ha sido un alivio, sin embargo él es muy agresivo, me pega y ocasiona discusiones entre

francisco y yo.
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Entrevista semi-estructurada

Nombre: German Quintero

Estamento o cargo: Ingeniero Eléctrico

Edad: 50 Afos

Fecha: 4 de marzo de 2019

E:1 ¢Cual es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompariante, acudiente, etc., sobre el nifio?

G: “Tiene un intelecto muy bajo, es como un nifio de corta edad, el antes no entendia ordenes

ahora entiende un poco guardamos la esperanza de que el fuera hacer normal”

E:2. ¢Para usted que es el autismo?

“como yo he asistido a varias conferencias, tengo entendido que todos los seres humanos
somos autistas hasta los dos afios, por eso los movimientos del bebe y los balbuceos son de autista,
pero ellos llegan a los dos afios y dejan esa etapa y es cuando comienzan a hablar, identifican
mas las cosas, eso es lo que entiendo yo, pienso que es como una deficiencia en el intelecto de

ellos, de ahi que él no mide el peligro, yo conozco varios autistas que hablan él nunca ha hablado ™

E:3. ;{Qué le motivo ingresar al nifio en el instituto la Esperanza?

G: “ella (ex esposa) entro como en una etapa de crisis bastante fuerte, era una cantidad de
inconvenientes duros que hasta llego el momento en el que tuvimos que separarnos, desde que

nosotros nos separamos ella siempre tuvo el nifio hasta hace dos afios, y como tuvo inconveniente
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con la pareja que tenia, ella se fue y dejo el nifio con la hermana, yo fui a bienestar cuando ella

’

lo dejo, y yo solicite la ayuda con la Esperanza y le dieron el cupo’

E: 4. ; Qué cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

G: “ha sido evolutivo y notorio el cambio, mucho, ya atiende, ya hace caso, y también las

terapias lo han ayudado mucho, ya sabe pedir las cosas cuando tiene hambre”

5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje del

que cree?

G:”me falta compartir mas tiempo, porque yo en realidad no comparto con el”

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

G: “como le digo yo, el ha mejorado eso desde que estd en la Esperanza”

E7: ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacion a su aprendizaje?

G: “Pues yo diria que se aplica mucho ese lema que dice: nifio pequeiio, problema pequerio;
nifio grande, problema grande, porque él ahorita esta en ese proceso de crecimiento [...]. Yo diria
que eso viene siendo normal, seria sélo irse adaptando a ello [...]. YO aspiro que mejore mas de

lo que ha mejorado, como digo yo: la esperanza es lo ultimo que se pierde”
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Historia de vida de German

Nace como un nifio normal, pero se le diagnostico autismo a los dos afios. Nos dimos cuenta
en el cumpleafios numero 2, cuando él empezaba a reirse y a reirse sin hacerle juego. Ahi dijimos
que él algo tenia. Después nos dimos cuenta que uno le hablaba y el no ponia cuidado, entonces
pensamos que de pronto era sordo, entonces se le practicaron los exdmenes donde lo duermeny le
conectan una cantidad de “chupas” en la cabeza para mirar el intelecto que tiene. Entonces nos
dimos cuenta que el intelecto era “super” bajo. Entonces ahi nos dijeron que posiblemente era
autismo. Luego vino una doctora de Bogota (que tiene hijos autistas) para que le hicieran el examen
y efectivamente se le diagnosticé autismo clasico. Nuestra reaccion fue que no estdbamos
preparados para eso, tenia la esperanza de que no fuera eso, ya después me toco asumirlo, empezar

a adaptarnos a eso y ver como podiamos irnos adaptando.

Mi exesposa tom6 muy duro el diagnostico, pues ella queria que su hijo fuera el hombre de
la casa. Guardabamos mucho la esperanza de que él sélo pudiera salir de eso y ser una persona
normal. El nifio pienso que él se quedd en la etapa de los dos afios, que no pudo sobrepasarla.
Tiene un intelecto muy bajo, es como un nifio de corta edad, el antes no entendia ordenes ahora
entiende un poco guardamos la esperanza de que el fuera hacer normal. Hace algunos afios, mi
expareja entro en una etapa de crisis, y lleg6 a una etapa donde ya era bastante duro desde todos
los aspectos al punto que toco separarnos, pero el nifio no fue la razon por la que nos separamos.
Esa crisis era por una etapa de celos. Ya cuando eso paso, el nifio se volvié peor con lo del autismo.

Desde que nosotros nos separamos, ella siempre tuvo al nifio, pero ya hace dos afos, ella tuvo
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inconvenientes con la pareja que tenia, tuvo un “arrebato”, se separd de él y se fue, y me dejo el

nifio en la casa.

Ella llevo al nifio a la casa de la hermana, la hermana lo llevé a la casa de mi papa. Entonces
al yo quedarme sélo con él, ya tenia la familia muy numerosa. Entonces decidi ir a bienestar
familiar para que me ayudaran. Ellos me dijeron que llevara al nifio al instituto para ver si me
podian ayudar, entonces lo llevé y obtuve el cupo exactamente hace dos afios por ese lado. Su
cambio ha sido evolutivo. Ya él atiende las ordenes, pues él obtiene muchas terapias. Con ese

avance yo aspiro que €l hable.
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Entrevista semi-estructurada

Nombre: Diana Carolina Hernandez Uribe

Estamento o cargo: Asesora comercial

Edad: 29 afios

Fecha:

E: 1. (Cudl es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompafante, acudiente, etc., sobre el nifio?

D: “Es agresivo, pero es consciente de cuando hace algun dafio. Aun es un nifio que tiene
muchas cosas por aprender. El por lo menos aqui, el transporte del colegio. Se levanta solo, le
ayudo a bafarse, le doy el desayuno y después nos sentamos a fuera a esperar el bus. A él no le
gusta colocarse casi los zapatos, pero €l es muy atento, tiene un oido que escucha como a dos
cuadras porque él escucha que viene el bus y de una vez esta atento para colocarse rapido los

’

zapatos. Y yo veo que a él le da alegria cuando lo recogen.’

E:2. ¢Para usted que es el autismo?

D: “Pues lo que yo he logrado de entender asi en Camilo es que son nifios que de pronto no
todas las veces les gusta compartir con las otras personas, sino que ellos viven en su mundo, como
cuando agarran esos vasos Yy se entretiene ahi y se mete en un mundo con esos vasos y cuando se

los quita le da mucha ira, y en ocasiones les gusta estar solo, aislado”.

E:3. ;Qué le motivo ingresar al nifio en el instituto la Esperanza?
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D:” Porque cuando eso, yo tenia un anio de haberme separado del papa del niiio, yo empecé a
laborar y tenia que llevarlo a todas partes y nadie me lo queria cuidar entonces yo sufri mucho
por eso mismo [...], pues yo averigiié por todas partes y en el trabajo mis compafieras me hablaron
del instituto. Y si, yo me acerqué allay averiglié y me dijeron que lo llevara una semana de prueba,

y el nifio se adapto [...] ”.

E: 4. ; Qué cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

D: “Yo creo que bien, porque como Yo le decia, ya el hecho de que hace un afio el nifio ingresé
al instituto sin caminar y tampoco decia palabras. Y ya hoy en dia dice que ‘mami’ que ‘papi’ que

‘agua’ que ‘jugo’. Que algunas palabras dice, y lo que no lo dice, lo expresa”

E:5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje

del que cree?

D: “Estar con él siempre para apoyarlo en todo, estar ahi para el bienestar de él. Que, si hay

que hacer algo para él, que se haga pero que de resultado ™.

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

D: “Pues, yo le he prestado atencion, cuando estd jugando con otros nifios, yo lo veo y él me
ve, pero yo me hago la loca y cuando él me voltea a mirar a mi y ve que no lo estoy mirando, €l
vay los pellizca. Y cuando vuelvo a voltear a él, él se hace como que no los pellizc6. Con la familia

es mas con mi papa”.

E:7 ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacion a su aprendizaje?
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D: “Ya veo que ha nacido el hermanito, y creo que va a ser de mucha ayuda para él, entonces
lo visualizo como mas centrado en el sentido de que va a decir otras palabras y que aprenda a
compartir con el nifio [...]. Pues en el aprendizaje, me toca como estar ahi repitiéndole y
repitiéndole [...] pues de aqui a un afo lo veo que el que se esté golpeando con la pared ya lo

haya dejado, que sea mas obediente ™.
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Entrevista Semi-estructurada

Nombre: Edward Rolén

Estamento o cargo:

Edad:

Fecha: 27 de febrero de 2019

E: 1. (Cudl es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompafante, acudiente, etc., sobre el nifio?

E: “él ya llega pues sera que lo sacan a pasear si porque él llega y busca la camita solo y por
ejemplo los fines de semana yo el sabado también lo trabajo medio dia eso si a él lo traen en la
noche el domingo si compartimos con él acé pero pues él es un nifio a la vez quieto pero también
él como cuando no sé qué sera como que se pone agresivo [...]. A él anteriormente le gustaba yo
no lo he visto pocas vece ahorita ya no que cuando a él le daba mucha rabia era a golpearse en
la pared entonces los médicos le decian a ella que era que él sentia placer, pero pues él no él esta
aqui los domingos que nos ponemos hacer aseo el esta y como lo dijo ella €l agarra esos vasos y

’

no se siente.’

E:2. ¢ Para usted que es el autismo?

E: “si claro yo no sabia eso pues ella cuando me dijo que fue que al nifio le dio una fiebre
cuando tenia como ocho mesesitos y le quemo una neuroncita por aqui en el cerebro que eso es

como retardan el crecimiento del nifio y pues porque el nifio hasta ahorita es que estd empezando
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a caminar, el nifio no caminaba él era todo era gatiando [ ...].pues segun lo que ella me dice es
como es mas lento es como ser del crecimiento del nifio pero lento porque porque pues él entiende
uno le dice algo él atiende por el nombre vaya pa ya haga vaya al bafio el entiende pues es como
decir un retardante en el crecimiento de €l a como yo he visto si que sea por mi pues yo también
tengo ya como cinco meses de estar con ella viviendo duramos de novios como un afio pero en

realidad viviendo como cinco meses y pues es eso si me entiende”.

E:3. ;Qué le motivo ingresar al nifio en el instituto la Esperanza?

E:” él tres afios alld Camilo tiene tres afios pues esto pues usted sabe que toda madre quiere
ver al hijo bien si me entiende y entonces asi usted le toque, ella me ha contado que le ha tocado
muy duro, muy duro con él, maginese la silla de ruedas se la regalaron porque donde ella
trabajaba todos los dias la veian que tenia que maginese con cuatro afitos gordito alzado
caminar, anteriormente no lo recogian porque gracias a Dios pues por aqui pasa el bus ahorita
ella no tiene sino es que abrir y ya pero anteriormente y eso que ella quiere ver ahorita pues ella
ya se ve mas calmadita porque ya vio el suefio de que lo viera caminar si entonces yo sé que eso
se va a poder a que él se pueda lidiar por el solo, esa mujer es muy guerrera esa vieja mejor dicho
lo que uno quiere es no verlo ahi tirado uno siempre asi le toque pasar trasnochar como le tocaba
a ella bregar , buscar, trasnochar si me entiende, pero es su hijo es como verlo bien que pueda
estar mejor y eso va a pasar porque ella dice que el cambio esa muy bien q él era arrastrandose
no mas el tiene en las rodillas como si fueran callos aqui ya no lo dejamos arrastrar, y pues yo la
veo a ellay uno se da de cuenta si me entiende cuando la ve y se siente como esa felicidad y como
lo que ella ha logrado con el esfuerzo si me entiende gracias a Dios el proceso mire donde va, él

no decia chichi ni nada porque él él tocaba con parial”.
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E: 4. ; Que cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

E: “pues si porque pa como ella me contaba que todo era si me entiende”

E:5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje

del que cree?

E: “mmmmm, pues”, pues que por ejemplo de buscarle manera de que estuviera en otro sitio,
no él si habra otro sitio mejor mas pero pues uno quisiera eso donde uno aqui me hablan mejor
de él y pues no importa si vale méas si y como yo le he dicho él no es mi hijo pero si yo la quiero a
ella quiero al nifio y esa es la felicidad de ella pues yo la apoyo y asi nos toque pues darle mas
duro pues no el todo es que él tenga que estar donde tiene que estar donde mejor lo tengan, donde
mejor sea para él [...]pues asi esto buscar mas plata si me entiende pero del todo es que él esté

bien si donde este se le refleje”.

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

E: “él dice la calle, €l es feliz que lo lleve uno a pasear si entonces él esta como en la felicidad
y uno no mas lo ve y uno le tiene la mano y €l no que él camina solo si y se pone todo feliz pues
que le digo yo de relacionarse con otras personas por ejemplo cuando vamos donde mi mama él
le gusta jugar con los ninios alla, pero también hay veces que agarra a pellizcar, “risas, esa es la
felicidad de él también , risas”, con los nifios aqui llega a veces claro como se pone ‘“risas” a

2

jugar con los nifios cuando se da uno de cuenta”.
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Historia de vida de Camilo

Camilo el dia que nace el parto fue largo y agotador lo recuerdo como si fuera ayer a medida
que iba creciendo era un bebé normal como todos los demés un dia el nifio se me enfermo pensé
que era una gripa no sé solo que se le subio la fiebre en ese momento él tenia ocho mesesitos pero
camilo de dos afios cuando comienzo a darme cuenta de que es diferente. jEs tan callado! Si quiere
algo, me tira de la ropa y lo sefiala. Pero aparte de eso, rara vez usa gestos para comunicarse.
Tampoco dice si ni no con la cabeza. A menudo se frustra y se enoja porque no lo entiendo: grita,
patalea y da manotazos se pega contra la pared en la cabeza, no reacciona cuando le hablo ni al
Ilamarlo por su nombre. Pero los diagnosticos de los medico es que por la fiebre se le quemaron
unas neuronas por eso el nifio tiene problemas para concentrarse. A veces anda por todos lados
cOMo una mariposa, y apenas se detiene en algun lugar de la casa para jugar con unos vasos
plasticos que va acomodando y asi puede durar mucho tiempo. No le gustan los juguetes; le
interesa mas jugar con los vasos y que no se los vaya uno a quitar sino se pone agresivo, no juega
con otros nifios solo a veces con los sobrinos de mi esposo estamos en el parque, se sienta en el
piso y ahi se queda quietico jes tan alegre a veces, pero le cambia rapido el genio! €l apenas habla,
pero todavia estd aprendiendo. Su hermanito dentro de poco nace so sabemos cdmo vaya a
reaccionar, como madre siempre lo tenia todo el tiempo o me lo cuidaba mi pap4, pero ya hace
tres afios esta en el instituto y me han ayudado bastante ya que me alivia g use el bafio y esta
caminando solito lento, pero solo, esperamos que se vaya desenvolviendo solito cada dia mas,

nosotros no lo aislamos salimos paseamos o lo saca el papa.
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Es agresivo, pero es consciente de cuando hace algin dafio. Aun es un nifio que tiene muchas
cosas por aprender. El por lo menos aqui, el transporte del colegio. Se levanta solo, le ayudo a
bafiarse, le doy el desayuno y después nos sentamos a fuera a esperar el bus. A él no le gusta
colocarse casi los zapatos, pero él es muy atento, tiene un oido que escucha como a dos cuadras
porque él escucha que viene el bus y de una vez esta atento para colocarse rapido los zapatos. Y
yo veo que a él le da alegria cuando lo recogen. La madre tenia un afio de haberse separado del
papa del nifio, empezo a laborar y tenia que llevarlo a todas partes y nadie lo queria cuidar, entonces
yo sufri mucho por eso mismo, pues averigud por todas partes y en el trabajo las compafieras le
hablaron del instituto. Se acercé alld y averigud y le dijeron que lo llevara una semana de prueba,
y el nifio se adaptd. El proceso dentro del instituto se esté llevando yo creo que bien, porque ya el
hecho de que hace un afio el nifio ingreso al instituto sin caminar y tampoco decia palabras. Y ya
hoy en dia dice que ‘mami’ que ‘papi’ que ‘agua’ que ‘jugo’. Que algunas palabras dice y lo que
no lo dice, lo expresa. Ya con los compafieros del instituto pues yo le he prestado atencion, cuando
esta jugando con otros nifios, yo lo veo y él me ve, pero yo me hago la loca y cuando él me voltea
a mirar a mi y ve que no lo estoy mirando, él va y los pellizca. Y cuando vuelvo a voltear a él, él

se hace como que no los pellizc6. Con la familia es mas con mi papa.
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Entrevista semi-estructurada

Nombre: Candy Marcela

Estamento o cargo: Docente

Edad: 33 afios

Fecha: 26 de febrero 2019

E:1 ¢Cual es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompaiiante, acudiente, etc., sobre el nifio?

C: “vo los percibos muy involuntarios, no les gusta trabajar ni hacer nada”

E:2. ¢ Para usted que es el autismo?

C: “los autistas son personas que viven en su mundo, en cuanto a su necesidad, porque nuestro

’

mundo no se les hace bien’

E: 4. ; Qué cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

C: “yo siento que como instituto de 0 a 10 estamos como en un 5 por eso creo que nos falta

bastante”

E:5. ¢ Qué estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje

del que cree?

C: “uno se adapta a ellos para que ellos se integren, pero uno se frustra, uno trata de

entenderlos, y de controlarles los movimientos”

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?
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C: “ellos soy muy diferentes, pero no puede decir como”

E:7 ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacion a su aprendizaje?

C: “eso depende de las terapias uno no haya si los papas les sacan terapias individuales”

Entrevista semi-estructurada

Nombre: Nohemi Castro

Estamento o cargo: docente

Edad: 33 afios

Fecha: 26 de febrero de 2019

E:1 ¢Cual es la percepcion que tiene como padre de familia, hermano, profesor,

acompariante, acudiente, etc., sobre el nifio?

N: “Emocional, falta de afecto en la familia, mas apoyo en parte de la familia, falta de

’

compromiso’

E:2. ¢ Para usted que es el autismo?

N: “Es un mundo distinto al de nosotros”

E: 4. ; Qué cree acerca de como se esta llevando el proceso de aprendizaje del nifio?

N:” ellos han tenido un gran avance”
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5. ¢ Que estaria dispuesto a hacer para que el nifio pueda tener un mejor aprendizaje del

que cree?

N:” seguir trabajando, reforzarles, hablar con los papitos, dedicarles mas tiempo ™

E:6. ; Como se desempefia el nifio socialmente ya sea en el colegio, hogar u otro lugar?

N: “no se integran, no acatan ordenes, se cansan rdpido, se apartan de los demas nifios y se

ponen de mal genio”

E:7 ¢Como visualiza al nifio en el lapso de un afio con relacién a su aprendizaje?

N. [ . . »
. “avanzar, trabajo continuo con los papas y los terapeutas

Grupo focal sesion #1

93



Representaciones Sociales en Redes de apoyo de
nifios con autismo

Obijetivos de la Investigacion

Objetivo General
e Analizar las representaciones sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de
apoyo de nifos diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la ciudad de

Clcuta.

Objetivos Especificos

e Identificar la cantidad y calidad de informacion sobre la funcionalidad cognitiva en
redes de apoyo de nifios diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la
ciudad de Cucuta.

e Conocer las actitudes que presentan sobre la funcionalidad cognitiva en redes de
apoyo de nifios diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la ciudad de
Cdcuta.

e Comprender el campo de representacién sobre la funcionalidad cognitiva en redes de
apoyo de nifos diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la ciudad de

Culcuta.

Objetivo del Grupo Focal
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El objetivo principal es realizar una reunion con modalidad de entrevista grupal abierta y
estructurada, en donde se procura que en un grupo de individuos seleccionados por los
investigadores discutan y elaboren, desde la experiencia personal, una tematica o hecho
social que es objetivo de investigacion en este caso el analisis de las representaciones
sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios diagnosticados con
autismo a través de la identificacion de la cantidad y la calidad de informacién, en el

conocimiento de las actitudes y la comprensidn del campo de las representaciones.

1. Identificacion del Moderador

Nombre del Moderador

Alvaro Andrés Moreno Téllez

Nombre del Observador

Pedro David Saa Soto

3. Participantes

Lista de Asistentes Grupo Focal

1 Nohemi Castro

2 Candy Marcela

3 Sandra Milena
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Nancy Rodriguez

Francisco

German

Edward Rolon

Diana Hernandez

Preguntas Estimulo

¢ Qué rasgos del autismo reconoce en el nifio?

¢En qué tareas o actividades considera que puede ser funcional el nifio?

¢Cuales considera son las limitantes que presenta el nifio frente a su diagnostico?

¢Qué informacidn ha recibido desde el diagndstico?

¢Como ha sido el proceso de adaptacion desde el momento del diagnostico del nifio?

4. Pautas de Chequeo (Evaluacion)

v" | Chequear elementos presentes en el grupo focal (Evaluacién del Observador)

v" | Lugar adecuado en tamafio y acustica

v" | Lugar neutral de acuerdo a los objetivos del grupo focal

Asistentes sentados en U en la sala

v | Moderador respeta tiempo para que los participantes desarrollen cada tema

v | Moderador escucha y utiliza la informacion que esta siendo entregada

v | Se cumplen los objetivos planteados en la reunién
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v’ | Explicita en un comienzo objetivos y metodologias de la reunion a participantes

v' | Permite que todos participen

v | Reunion entre 60 y 120 minutos

v | Registro de la informacién

v’ | Refrigerios adecuados y no interrumpen el desarrollo de la actividad

v’ | Escarapelas con identificacion de asistentes

Resultado.

Observacion.

La sefiora Sandra se muestra muy presta a la induccion de lo que seré el ejercicio, la sefiora
Nancy se muestra ansiosa y se frota las manos esperando el inicio de la actividad. Dofia Sandra
explica con palabras y ademanes la concepcién de autismo, dofia Nancy solo opina que cree lo

mismo que dofia Sandra, las dos demuestran deseo de colaborar.

La seflora Nancy cree que el nifio puede llegar a cantar, que puede concentrarse y que
ademanes le gusta escuchar cosas, por su parte dofia Sandra dice que el nifio puede llegar a nada,

mientas cuenta como ha sido esta experiencia refleja gestos de alegria en su forma de explicar.

Dofia Sandra dice que un limitante grande que tiene el nifio es que no percibe el peligro,
cuenta que se cayo de un sitio relativamente alto ya que no puede percibir las consecuencias de
caer ahi. “No lo puedo llevar a sitios publicos y estar pendiente de él, ademas come tierra y es
totalmente dependiente, mientras contaban eso se podia evidenciar las caras de frustracion y

preocupacion por parte de ellas”.
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La sefiora Sandra entra en un estado de melancolia mientras cuenta que en algunos sitios la
han hecho llorar porque no entienden que lo que los nifios tienen es una enfermedad y la han hecho

sentir muy mal

La sefiora Nancy es poco expresiva gestualmente, pero se logra notar un poco de frustracion
mientras habla, ella dice que el autismo es cuando a se queman algunas neuronas, y dofia Sandra

dice que es un trastorno.

Las dos se muestran muy dispuestas tanto a aprender como a colaborar

Cuentan que sido dificil el proceso de adaptacidn, en este momento dofia Sandra se muestra
cansada frente a lo que ha sido esta experiencia, mientas lo hacen se ve que especifican con
ademanes algunas actividades que el nifio realiza, dofia Sandra dice que le ha tocado tener mucha

paciencia.

Cuentan que ha lugares donde el nifio estda mucho mejor se notan caras de alegria.

Explican cada dia deben tratar de adivinar qué es lo que el nifio les quiere comunicar, sin
embargo, ya conocen algunas actividades que realiza cuando quiere llamar la atencidén le gusta

jugar con los ganchos de la ropa y pegarle al piso

Mientras se sigue llevando a cabo el ejercicio ellas se muestran muy prestas a aprender

Dofia Nancy cruza las manos en ocasiones y trata de conseguir las respuestas oportunas a las
preguntas que hace, por esta razdn se muestra muy colaboradora. También cuentan que el nifio uso

pafial hasta el afio paso y que gracias a dios ya no lo usa pues ese también era un gasto grande.
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Al final se quedan prestas a la pequefia retroalimentacion por parte del estudiante encargado y

finalmente agradecen por la invitacion.

Grupo focal sesion #2
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Obijetivos de la Investigacion

Objetivo General
e Analizar las representaciones sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de
apoyo de nifos diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la ciudad de

Clcuta.

Objetivos Especificos

e Identificar la cantidad y calidad de informacion sobre la funcionalidad cognitiva en
redes de apoyo de nifios diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la
ciudad de Cucuta.

e Conocer las actitudes que presentan sobre la funcionalidad cognitiva en redes de
apoyo de nifios diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la ciudad de
Cdcuta.

e Comprender el campo de representacién sobre la funcionalidad cognitiva en redes de
apoyo de nifios diagnosticados con autismo del instituto la esperanza de la ciudad de

Culcuta.

Objetivo del Grupo Focal
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El objetivo principal es realizar una reunion con modalidad de entrevista grupal abierta y
estructurada, en donde se procura que en un grupo de individuos seleccionados por los
investigadores discutan y elaboren, desde la experiencia personal, una tematica o hecho
social que es objetivo de investigacion en este caso el analisis de las representaciones
sociales sobre la funcionalidad cognitiva en redes de apoyo de nifios diagnosticados con
autismo a través de la identificacion de la cantidad y la calidad de informacién, en el

conocimiento de las actitudes y la comprensidn del campo de las representaciones.

1. Identificacion del Moderador

Nombre del Moderador

Alvaro Andrés Moreno Téllez

Nombre del Observador

Pedro David Saa Soto

2. Participantes

Lista de Asistentes Grupo Focal

1 Edward Rolon

2 Dina Hernandez
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3 Sandra Milena

4 Candy Marcela

5 Nohemi

6 German

7 cy Rodriguez

8 Francisco

3. Preguntas — Tematicas Estimulos

Preguntas Estimulo

1 ¢ Qué entiende por funcionalidad cognitiva?

2 ¢Qué tipo de acompafiamiento requiere el nifio cuando no esta usted?

3 ¢Qué cambios considera ha presentado el nifio desde su vinculacion como

beneficiario del instituto?

4 ¢ Qué tipo de atencion esta recibiendo el nifio que aporten a su desarrollo?

5 ¢Como cree que sera el desempefio del nifio en la edad adulta?

6 | ¢Cudl ha sido la accion del nifio que mas lo ha enorgullecido?

4. Pautas de Chequeo (Evaluacion)

v' | Chequear elementos presentes en el grupo focal (Evaluacién del Observador)

v" | Lugar adecuado en tamafio y acUstica

v" | Lugar neutral de acuerdo a los objetivos del grupo focal
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Asistentes sentados en U en la sala

v | Moderador respeta tiempo para que los participantes desarrollen cada tema

v | Moderador escucha y utiliza la informacion que esta siendo entregada

v | Se cumplen los objetivos planteados en la reunion

v’ | Explicita en un comienzo objetivos y metodologias de la reunién a participantes

v' | Permite que todos participen

v | Reunién entre 60 y 120 minutos

v’ | Registro de la informacién

v" | Refrigerios adecuados y no interrumpen el desarrollo de la actividad

v' | Escarapelas con identificacion de asistentes

Resultado

Observacion

La sefiora Sandra y la sefiora Nancy se sientan juntas, se ponen en una posicion de
colaboracion dispuestas a responder cada una de las preguntas. La sefiora Sandra se muestra muy
presta a la induccion de lo que seré el gjercicio, la sefiora Nancy se muestra mas confiada para
realizar la actividad que en la primera ocasion. Dofia Sandra trata de explicar cual es la concepcion
que tiene sobre la funcionalidad cognitiva concluyendo que tiene relacion con el aprendizaje, dofia
Nancy explica con palabras mas técnicas que la funcionalidad cognitiva se trata del manejo del

lenguaje y de otras actividades.

Para la segunda pregunta, los participantes se mostraron pensativas, sin embargo, dofia
Nancy refiere la necesidad de que el nifio tenga acompafiamiento de profesionales de forma
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interdisciplinar, no obstante, no refiere informacion de acompafiamiento de personas mas cercanas.
Doria Sandra dice debe haber un acompafiamiento profesional psicologico y de ejercicios que lo
ayuden a obtener habilidades y Dofia Nancy dice que necesitan profesionales que conozcan bien

del asunto para poderlo ayudar, como por ejemplo terapéutico, fisico y lenguaje.

Para la tercera pregunta, a los participantes se les observa que sus expresiones faciales dan
indicios de felicidad, debido que al recordar que el nifio ha tenido avances significativos en su
desarrollo en el instituto, pues el nifio antes no dormia y ahora si lo puede hacer, por su parte dofia
Nancy dice que el nifio duerme es gracias al medicamento y n o que lo haya aprendido. También
entre las cosas que pueden resaltar, dicen que el nifio ha aprendido es que puede ir al bafio dice

dofia Nancy.

Para la cuarta pregunta las participantes responden que necesitan apoyo psiquiatrico para
poder mantener el desarrollo y el acompafiamiento de un instituto que les brinde las garantias para

un tratamiento medicado.

Para la quinta pregunta, las participantes creen que el nifio tendrd muchas dificultades para
socializarse con los demas, que tendrd mucha mas fuerza con la cual golpeara a dofia Sandra y que
sera dificil en la edad adulta, pues sera mucho mas agresivo para ellas debido a su crecimiento.
Las dos se muestran cansadas frente a la situacién, pero con la esperanza que el nifio pueda tener
mejoria. Se sienten orgullosas que el nifio pueda comer s6lo. También se sienten orgullosas de que
el nifio pueda ir al bafio sélo. Finalizando la actividad, el moderador agradece la participacion de

las familias y proceden a la terminacion del grupo focal.
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