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“No te preocupes por tratar de ser lo que es llamado “normal” ... Algunas personas
hablan de ello porque no conocen el sentimiento de ser UNICO, y no una copia”
Andnimo

“Reconocer que somos iguales de extrafios el uno para el otro, y que mi forma de ser no
es simplemente una version deteriorada de la tuya”

Jim Sinclair, 1992
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Resumen

El diagnostico de autismo a un miembro de la familia puede ser una noticia que
desestabilice a los nucleos familiares, esto por los prejuicios que han girado en torno a este
tipo de diagnosticos, y la relacidn que las personas han hecho con enfermedades mentales.
Aunque los estudios sobre autismo han evolucionado y han permitido un panorama mas
amplio sobre esta condicion, son ain muchos los interrogantes que surgen a partir de la
misma. Es por esto que las redes sociales de apoyo son importantes para una familia ya que
estas pueden ayudar a afrontar los obstaculos y las particularidades que generalmente se
presentan en la crianza y manejo de estas personas.

Algunos de los resultados obtenidos en la investigacion fueron que las personas
entrevistadas no estan del todo familiarizadas con el concepto de redes sociales de apoyo,
ademas se dio paso a conocer Yy relacionar la informacion que compartian. Entonces ¢cuéles
eran las redes sociales de apoyo con las que contaban las familias? Se encontré que una de
las principales redes sociales de apoyo en estos casos son los mismos miembros de la
familia s6lo se encontrd un grupo de apoyo en las familias entrevistadas. Otra de las
realidades es que, aunque existen grupos, lugares y especialistas capacitados para brindar la
atencion especial, no es fécil acceder a ellos.

Finalmente se dejo mas claro el concepto de redes sociales de apoyo y posteriormente se

hizo la relacion con las redes con las que contaban cada una de las familias.

Palabras claves

Familia, Dinamica familiar, autismo, Redes sociales de apoyo, Cuidado.
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Abstract

The diagnosis of autism to a family member can be a news that destabilizes the
family nucleus, this due the prejudices that have revolved around this type of diagnosis, and
the relationship people have made with mental illness. Although studies about autism have
evolved and have allowed a broader picture about this condition, there are still many
question that arise from it. That’s why social support networks are important for a family,
since they may help to face obstacles and particularities that generally arise in the breeding
and handling of these people.

Some of the results obtained in the research were that the people interviewed are not
completely familiar with the concept of social support networks. It gave way to know and
relate according the information they share, what are the social support networks the
families count with? It was found that one the main social support networks in these cases
is the same family members, only one support group was found in the families interviewed.
Another reality is that, although there are groups, places and specialists trained to provide
special care, it is not necessarily easy to access them.

Finally, the concept of social support networks was made clearer and later the relation

with the networks each families count with, was made.

Keywords

Family, Family dynamics, autism, Social support networks, Care.
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Introduccion

Las redes sociales de apoyo son un respaldo real y duradero para las
familias, ya que les brinda la ayuda para sobrellevar la situacién de trastorno que
tiene un miembro de esta, en este caso un miembro con autismo; pero, aungue las
redes sociales de apoyo se consideran importantes para estas familias, algunas no
cuentan o no perciben cudles son y cudl es su importancia, por eso la investigacion
va guiada a identificar ese papel que cumplen en las familias.

En esta investigacion se tiene como principal objetivo identificar el papel
que cumplen las redes sociales de apoyo en las familias con un miembro
diagnosticado con autismo en el departamento de Antioquia y a su vez describir el
rol que cumplen las madres en el bienestar de este miembro; reconocer los grupos
de apoyo con los que cuentan estas familias y por dltimo reflexionar e informar a las
familias sobre las redes sociales de apoyo.

El informe final de investigacion esta distribuido en dos capitulos que
permiten identificar cada fase de la investigacion. En el primer capitulo se plantea el
tema de investigacion, el cual cuenta con antecedentes historicos, cifras a nivel
internacional, nacional y local, justificacion, objetivos, marco teorico y legal; los
cuales permiten contextualizar sobre el problema de investigacion

En el segundo capitulo se encuentran los hallazgos, el analisis de los mismos
y su interpretacion; por Gltimo, se encuentran las conclusiones y reflexiones como
trabajadoras sociales en formacion, reflexiones teniendo presente que el tema de

redes sociales de apoyo es poco abordado en la facultad de Ciencias Sociales y
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departamento de Trabajo Social, y el cual se considera importante para la propia

formacion profesional.

Capitulo |

1. Planteamiento
1.1 Planteamiento del Problema

La familia es el principal entorno donde generalmente se desenvuelven los seres
humanos, es esta quien dota de identidad, de valores, de costumbres y de significados a sus
miembros; de la misma manera es en la familia donde se busca afrontar los distintos tipos
de crisis que se presentan a lo largo del ciclo vital, una de estas puede ser el diagnostico del
trastorno del espectro autista a alguno de los miembros de su familia, debido a que estos
poseen necesidades especiales y que requieren mayor atencion y cuidado. Este diagnostico

puede generar variaciones y desajustes en la dindmica de la familia.

Para hacer claridad sobre el concepto de crisis, segun Gonzalez Benitez (2000)

El vocablo crisis no implica la vivencia de circunstancias negativas o la
maxima expresion de un problema, sino también la oportunidad de crecer,
superar la contradiccion con la consiguiente valencia positiva. Las crisis no
son sefiales de deterioro, suponen riesgos y conquistas, son motores
impulsores de los cambios. La familia en crisis no es necesariamente una

familia disfuncional o problematica. EI hecho de vivir en crisis no es
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necesariamente la causa de disfuncién familiar, sino el modo cémo se

enfrenta. (Pag. 3)

De acuerdo al manejo que se le dé a las situaciones u obstaculos que se presentan en
las familias, estas pueden superar las etapas de crisis y crecer a partir de la experiencia.
Esto puede suceder con un diagnéstico desconocido, como puede ser el autismo; pero el
reconocimiento de esta condicion e informarse sobre el cuidado y posibles necesidades
especiales que puedan surgir, puede hacer la diferencia y facilitar el proceso de crianza de

estos nifos.

Como sefialan Bardn-Cohen y Bolton, citados en Benites Morales (2010)

Los sentimientos que experimentan los padres tras un diagndstico de autismo
es algo diferente al que experimentan los padres que tienen otros tipos de
discapacitados. La reaccion de los padres se puede ver afectada de diferente
manera de acuerdo a diversas circunstancias como son, el grado de severidad
del autismo, el nivel de funcionamiento intelectual, el nivel de autovalimiento
del hijo. Ademas, también es importante tener en cuenta la madurez y
estabilidad psicoldgica de cada uno de los padres, el apoyo que puede recibir
de la familia, de los parientes, de los amigos y de los servicios profesionales.
La presencia de un autista en la familia puede fortalecer o destruir una relacion

matrimonial, sin embargo, de acuerdo a los estudios realizados, los padres de
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nifios con autismo no muestran mayores frecuencias de divorcio o separacion

que los nifios normales. (Pag. 9)

Es en este punto donde la familia tiende a buscar ayuda tanto psicoldgica y
emocional como econdmica; para esto acude a las redes sociales de apoyo, estas son
importantes para una familia que posee un miembro con trastorno del espectro autista, ya
que estas pueden aportar significativamente al desarrollo social y educativo de los mismos,
y de alguna manera pueden aliviar el peso que recae sobre estas familias. Las redes sociales
de apoyo pueden estar tanto dentro como fuera de la familia, sean amigos, vecinos o
instituciones capacitadas para brindar un apoyo real y a lo largo del tiempo.

El problema de investigacion se centra en conocer el papel que cumplen las redes
sociales de apoyo, tanto primarias como secundarias, en las familias con un miembro
diagnosticado con trastorno del espectro autista; este radica en la falta de conocimiento y
reconocimiento de las redes sociales de apoyo. Teniendo en cuenta diversos factores como
desconocimiento o dificil acceso a ellas, en este trabajo se pone de ejemplo a la Fundacion
Integral de Medellin, la cual es conocida por trabajar con personas autistas y sus familias.
Se considera que acceder a esta es complicado por su alto costo y se cree que estos factores
pueden incidir en que las familias no busquen apoyo en las mismas.

¢ Cudl es el papel que cumplen las redes sociales de apoyo en las familias con un
miembro diagnosticado con trastorno del espectro Autista, en el Departamento de

Antioquia en el afio 2019-2020?



REDES SOCIALES DE APOYO

1.2 Antecedentes

Para tener un panorama mas completo de lo que es el autismo se retoma parte del
recorrido historico que ha dado el concepto, los debates que han girado en torno a él y los
avances en cuanto a investigaciones mas actuales que han ido sumando material para
referirse a este tema.

La primera persona en hablar de autismo fue el psiquiatra suizo Eugen Bleuler en
1908, adoptando este término para referirse al conjunto de particularidades que caracterizan
a los pacientes diagnosticados con esquizofrenia en ese entonces. (Garrabé de Lara, 2012)

Dichas caracteristicas son principalmente el ensimismamiento profundo, formas de
pensar y hablar ensofiadoras e imaginativas, desapego de la realidad y una prevalencia
absoluta por la vida interior.

Este psiquiatra llego a relacionar el autismo, con lo que denominé el pionero del
psicoanalisis Sigmund Freud, como “auto-erotismo” aunque al tiempo diferia con
conceptos utilizados con el mismo, como lo eran libido y erotismo.

Posterior a este debate, y como lo sefiala Arce Guerschberg (2008):

en las décadas del 30 y del 40, el también psiquiatra Leo Kanner desarroll6 una

investigacion con nifios de diferentes edades en un hospital de Estados Unidos.

Compartian la incapacidad para establecer relaciones cotidianas con las personas y

con las situaciones; asimismo, la poca importancia que le daban a la presencia de las

personas a su alrededor. Kanner identificé 3 caracteristicas principales en estos

nifios: incapacidad para relacionarse con otros, alteraciones en el lenguaje y

movimientos repetitivos y limitados sin finalidad especifica. Este psiquiatra pasé a

diferenciar el autismo de la esquizofrenia, y en ese entonces relaciond el diagnostico
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con la falta de respuesta de los padres a las demandas de sus hijos. Posteriormente

en los afios 50 y 60 el psiquiatra austro americano Bruno Bettelheim paso a

considerar el autismo como una partida sin retorno de la realidad, en la cual el

mundo carecia de sentido. Asimismo, compar0 el hermetismo de los autistas con la
situacion de los prisioneros del régimen nazi, haciendo referencia a la pérdida de
humanidad que sufrian algunos a causa de la situacién, aunque haciendo la
aclaracion de que la retirada del mundo en los autistas surgia mucho antes de que su
humanidad se desarrollara. En la década de los 70, Lorna Wing; una psiquiatra
britanica, sefialé que el problema presente en las personas autistas, hasta en las de
menor grado, consistia en la dificultad para manejar los simbolos, afectando
directamente el lenguaje, a la comunicacion no verbal y otros aspectos de la
actividad cognitiva y social. En los afios 80, los endlogos Elisabeth y Nikolaas

Tinbergen abrieron un debate con respecto a la olla designacion del autismo como

enfermedad. Estos consideraban que el autismo no era mas que la expresion de un

conflicto interno y profundo de las motivaciones; y relacionaban este con el
retraimiento o la ansiedad. De la misma manera consideraban que el autismo podria
generarse por factores genéticos y del entorno de acuerdo a cada paciente.

“Desde esta perspectiva, sustentada en el método cientifico, la objetividad y la
neutralidad, el autismo puede ser interpretado como una nifiez prolongada y paralela, un
estancamiento [...]” (Arce Guerschberg, 2008, pag. 25)

El autismo no se incorporé como categoria diagndstica especifica en el DSM

(manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales) hasta 1987, sino que siempre
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estuvo homogeneizado junto con otros trastornos que tenian similitudes en sus
caracteristicas.

En el afio 2000, en el DSM IV-TR se definen 5 categorias del autismo: “trastorno
autista, trastorno de Asperger, trastorno de Rett, trastorno desintegrativo infantil y trastorno
generalizado del desarrollo no especificado. Ademas, se incorporo el término trastornos
generalizados del desarrollo, como denominacidn genérica para englobar los subtipos de

autismo”. (Artigas-Palleras & Isabel, 2012, pag. 581)

El DSM 5 va a consolidar conceptualmente el autismo, sustituyendo la
denominacion actual de trastornos generalizados del desarrollo por la de
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Este cambio de apelativo tiene un
alcance que va mas alla de una simple adecuacion semantica. [...]

El DSM 5 agrupara los criterios de trastorno cualitativo de la relacion social
y trastorno cualitativo de la comunicacion en un solo criterio definido como
un déficit persistente en la comunicacion social y la interaccion social en
distintos contextos, no explicable por un retraso general en el desarrollo.
Dentro de este criterio se contemplaran problemas en la reciprocidad social
y emocional, déficit en las conductas comunicativas no verbales y
dificultades para desarrollar y mantener las relaciones apropiadas al nivel de

desarrollo. (Artigas-Palleras & Isabel, 2012, pag. 584)

En cuanto a estudios sobre el autismo se han generado significativos avances en los

campos de la neurofisiologia, genética y biologia, debido a que este trastorno tiene su
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origen en el cerebro humano. Se vio la necesidad de asociar este diagndstico a lesiones
cerebrales y alteraciones neuronales. Ademas, se plantea el Método Delacato o Método
Doman como el mas eficaz para el tratamiento de nifios diagnosticados con TEA; este
método en un principio estuvo dirigido a la intervencion en nifios con lesiones cerebrales,
pero que mas adelante se adapto al tratamiento de nifios con autismo.

Desde el National institute of neurological disorders and stroke (Instituto nacional
de trastornos neurolégicos y derrame cerebral) se retoman estudios cientificos que
pretenden llegar al origen del Autismo desde la genética, encontrando posibles razones que

tengan que ver en el desarrollo de esta condicion:

Los cientificos consideran que es probable que tanto la genética como el
medio ambiente juegan un papel en los trastornos del espectro autista. Hay
una gran preocupacion ya que las tasas de los trastornos del espectro autista
han estado aumentando en las Gltimas décadas sin una explicacion completa
del por que. Los investigadores han identificado una cantidad de genes
asociados a estos trastornos. Los estudios radiol6gicos de las personas con
trastornos del espectro autista han encontrado diferencias en el desarrollo de
varias regiones del cerebro. Los estudios sugieren que los trastornos del
espectro autista podrian ser el resultado de interrupciones en el crecimiento
normal del cerebro muy temprano en el desarrollo. Estas interrupciones
pueden ser debidas a defectos en los genes que controlan el desarrollo del
cerebro y regulan como las células de cerebro se comunican entre si. Los

trastornos del espectro autista son mas comunes en los nifios prematuros.
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Los factores ambientales también pueden desempefiar un papel en la funcién
y el desarrollo de los genes, pero todavia no se han identificado causas
ambientales especificas. Hace mucho se desminti6 la teoria de que las
practicas parentales son responsables de los trastornos del espectro autista.
Hay diversos estudios que han demostrado que la vacunacion para prevenir
enfermedades infecciosas de la nifiez no aumenta el riesgo de los trastornos
del espectro autista en la poblacion. (National Institute of Neurological

Disorders and Stroke, 2016)

Es importante para la investigacion retomar estudios desde diferentes disciplinas
para asi ampliar el panorama frente a conceptos fundamentales de la misma. Es por esta
razén que se acude a diferentes estudios que pudieran aportar distintos matices a las
concepciones previas que plantean distintas perspectivas desde donde analizar el
diagndstico del Autismo, y que dieran claridad a dudas que iban surgiendo en el transcurso

del ejercicio investigativo.

1.3 Contexto
1.3.1 El autismo a nivel internacional

La Biblioteca del Congreso Nacional de chile por medio del documento llamado
Trastorno del Espectro Autista. Epidemiologia, aspectos psicosociales, y politicas de apoyo
en Chile, Espafia y Reino Unido, realizado por la analista del area de Asesoria Técnica

Parlamentaria de la BCN Maria Pilar Lampert -Grassi muestra cifras internacionales del
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trastorno del Espectro Autista dadas por la Organizacion Mundial de la Salud sobre el

autismo. Al respecto, Lampert-Grassi (2018) indica que:
El TEA se presenta con diversos grados de severidad. Segln los datos
entregados por National Health Stadistic Reports, la mayoria de los nifios
con TEA (58,3%) lo presenta a un nivel leve, mientras el 34,8% a nivel
moderado y un 6,9% severo. Estudios sobre la materia han dado cuenta de la
importancia en la intervencidn en la primera infancia para optimizar el
desarrollo y bienestar de las personas con un TEA. En forma particular, las
caracteristicas propias de este trastorno influyen negativamente en los logros

educativos y sociales, asi como en las oportunidades de empleo. (Pag. 1)

1.3.2 El autismo en Colombia

Segun el periddico El Tiempo, basdndose en informacién de la OMS, en Colombia
se calcula un promedio de 115.000 casos de autismo en todo el pais y a la vez se cita a
Betty Roncancio directora de la Liga Colombiana de autismo la cual afirma que no hay
cifras exactas sobre el autismo, siendo estas irrelevante porque lo que mas les interesa es
mostrar que estas personas tiene debilidades y fortaleza como todos, diciendo también que
lo que maés les preocupa a las familias es la actitud que toma la sociedad frente a ellos.

La informacion dada es muy general, ya que esta no profundiza mucho en el tema 'y
en la busqueda de los casos de autismo se encuentra un déficit en la informacidn sobre las
cifras, por tal motivo es dificil dar cifras exactas. Informacion obtenida de un articulo que
saco el periodico el Tiempo en el dia mundial del autismo en el afio 2019, en el cual se

entrevisto a Betty Roncancio directora de la Liga Colombiana de autismo. (Jerez, 2019)
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1.3.3 El autismo en Medellin

Aungue en Medellin no hay una cifra oficial exacta de los nifios con trastorno del
espectro Autista, se mostraran las cifras dadas por la docente de apoyo de la Unidad de
Atencion Integral, Paula Zuluaga (P. Zuluaga, comunicacion personal, 1 de mayo 2019)
estas cifras se pueden encontrar en el SIMAT de las instituciones publicas que son
apoyadas por la Unidad de Atencion Integral, estan caracterizadas por 251 estudiantes con
autismo, 32 mujeres y 219 hombres. De esta informacién se puede deducir que el autismo
es mas comun en hombre que en mujeres y que en Medellin la mayoria de la poblacién con
autismo es estrato 1 y 2.

En el siguiente cuadro se mostrara los datos de los nifios con trastorno del espectro

autista que se encuentra en cada comuna de Medellin.

Cuadro 1
Comunas de Medellin Estudiantes
diagnosticados con
(Anexos) autismo

comuna 1 9

comuna 2 7

comuna 3 11

11
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comuna 4

comuna 5

comuna 6

comuna 7

comuna 8

comuna 9

comuna 11

comuna 12

comuna 13

comuna 14

comuna 15

comuna 16

23

18

16

21

28

10

15

12
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comuna 60 6
comuna 70 2
comuna 80 7
comuna 90 5

Fuente: elaboracion propia

Cifras proporcionadas por la docente de apoyo de la Unidad de Atencién Integral
(Zuluaga, P. Comunicacion personal, 1 de mayo 2019)

Cuadro realizado por las investigadoras Silvia Caly, Laura Restrepo y Asly Valencia

segun los datos otorgados por la Docente.

1.4 Tratamiento

Médicamente el autismo no tiene cura, pero medicinalmente se puede ayudar
algunos pacientes que dentro del autismo sufren de depresion, hiperactividad, convulsiones
entre otras, para que estas personas tengan una mejor calidad de vida. Este tratamiento no
es brindado para todas las personas diagnosticadas con TEA, solo se les brinda a quienes lo
necesitan; este tratamiento es proporcionado por un profesional médico, la familia debe
estar al tanto del progreso o retroceso que tenga esta persona, al igual que debe vigilar las
reacciones para asegurar su bienestar y que no aparezca ningun efecto secundario.

Es de resaltar que los nifios con TEA pueden sufrir enfermedades, lastimarse y deben

de asistir regularmente donde el odontdélogo y tener examenes médicos como cualquier otro
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nifio, esto entra como parte de su tratamiento. Es de suma importancia tener en cuenta que
ciertos comportamientos de los nifios estan relacionados con el TEA, pero también pueden
estar relacionados con otros diagndsticos, lo que se recomienda en estos casos es hacer
examenes fisicos completos y prestarle atencidon no solo a los sintomas del autismo, sino

también a la salud fisica y mental del nifio.

2. Justificacion

En el mundo cada vez son mas las personas diagnosticadas con autismo y dentro de
esta problematica es importante identificar el primer nucleo afectado por este diagndstico,
especificamente la familia; esta vista como entorno principal de desarrollo emocional y
social. Esta es la encargada de velar por el bienestar del miembro diagnosticado con
trastorno del espectro autista y en este sentido estas son las mismas las que tejen redes de
apoyo tanto dentro como fuera de la familia, con el fin de hacer més llevadero tanto el
proceso de asimilacién como de afrontacion de esta condicion en particular.

En este punto surge el cuestionamiento de ¢que entienden las familias por redes
sociales de apoyo? y asi mismo ¢qué beneficios pueden brindar estas redes sociales de
apoyo a una familia con un miembro diagnosticado con autismo?

El problema de investigacion podria estar relacionado con condiciones sociales
adversas, como el aislamiento y la segregacidn que causan que rara vez estas familias
expongan su problematica con el fin de recibir ayuda, ademés pocas veces se tienen en
cuenta a la hora de incluirlas en los planes educativos, de la salud, etc. Esto puede generar

en las familias sentimientos de soledad, estrés y otras situaciones que afectan de manera

14
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significativa el bienestar de las mismas y por ende de las personas diagnosticadas con el
trastorno, de la misma manera muchas veces estas necesitan de apoyo mas que emocional,
de recursos econdmicos que permitan una estabilidad familiar, es por ello que surgié la
iniciativa de realizar esta investigacion.

Trabajo social ha sido una de las disciplinas que mas ha desarrollado el concepto de
redes de apoyo sociales, teniendo en cuenta estas como esenciales para el desarrollo de la
vida social de una persona, por ello es fundamental hacer un analisis de la problemaética
desde el entorno inmediato donde se desenvuelven las personas con autismo y asi mismo
desde las redes sociales de apoyo que se tejen a su alrededor, esto como un aporte a la
dindmica tanto familiar como social de las personas con este diagndstico, con posibilidades
de encontrar numerosas variaciones en las dinamicas internas de la familia que van
trazando el ciclo vital de la misma.

Desde esta perspectiva en la investigacion surge la necesidad de reconocer lo que
se entiende por redes sociales de apoyo y cual es el papel que estas cumplen en relacion a
las familias que poseen un miembro diagnosticado con trastorno del espectro autista;
partiendo desde las investigaciones dirigidas al autismo que afirman las dificultades que se
presentan en la familia al tratar una persona con este trastorno; surge un interés por
identificar las posibilidades que encuentra una familia a la hora de buscar apoyo tanto
dentro de la misma familia como fuera de ella y de la misma manera identificar el aporte o
los beneficios que pueden generar estas redes de apoyo en cuanto al bienestar tanto de la
familia como de la persona diagnosticada con el trastorno.

En el mismo sentido se puede decir que cuestionarse sobre este tipo de temas es

importante porque se produce una posibilidad de hacer un aporte en materia investigativa y
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mas aun teniendo en cuenta que hoy en dia las ciencias sociales han venido imponiéndose

con fuerza y han ido posicionandose al mismo nivel de otras muchas ciencias.

3. Objetivos

3.1 Objetivo General:

Identificar el papel que cumplen las redes sociales de apoyo en la familia con un

miembro diagnosticado con autismo, en el departamento de Antioquia en el afio 2019-2020.

3.2 Objetivos Especificos:

-Describir el rol que cumplen las madres en el bienestar del miembro diagnosticado con
autismo.

-Reconocer los grupos de apoyo con los que cuentan las familias con un miembro
diagnosticado con autismo.

- Reflexionar e informar a las familias con un miembro diagnosticado con autismo sobre

las redes sociales de apoyo.

4. Marco Referencial

4.1 Referente tedrico

A través de la historia, la familia se ha concebido como nucleo principal dentro de
la sociedad, siendo ésta el principal sistema donde las personas se desarrollan, socializan y

adquieren practicas relacionadas a la cultura donde esta inmersa. A su vez, la familia esta
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inmersa en un sistema mayor que es la sociedad. De esta relacion se desprenden las
configuraciones de sus dindmicas y se van estableciendo redes que con el tiempo se van
convirtiendo en elementos importantes en el desarrollo del ciclo vital de la familia.

En este sentido, es importante analizar la construccién de la familia con relacion al
entorno, entendiendo que estos vinculos aportan significativamente a las variaciones que va
enfrentando la familia; por tal motivo, se retomaran elementos constitutivos de la de la
Teoria General de Sistemas, mas exactamente desde como dicha teoria entiende la familia.
En torno al concepto de Familia Quintero Velasquez (2001) nos sefiala que:

La propuesta de una cosmovision diferente del mundo y de sus relaciones intrinsecas
propiciada por la teoria general de los sistemas hacia la cuarta década del siglo XX,
permite un salto terapéutico, de la atencién enfocada en el individuo, a la familia
como contexto inmediato del desarrollo personal.

Ello introduce una novedosa perspectiva de la familia como un sistema abierto en

interaccion permanente, compuesto a su vez de subsistemas, los unos estables en el

tiempo (conyugal, fraterno y parento-filial) y los otros ocasionales o temporales

(segun edad, sexo e intereses). Cada individuo integrante de una familia, es un

sistema, compuesto a su vez de varios subsistemas. Pero ambos estdn conectados con

el suprasistema, que puede ser inmediato (barrio, vecindad, comunidad) o mas
amplio, la sociedad en general. El funcionamiento de la familia debe garantizar tanto
el desarrollo individual de cada uno de sus miembros, como el de la totalidad del
grupo y el contexto socio cultural donde opera. En su crecimiento y evolucién atiende
las demandas internas de dichas partes, donde estdn conectadas las transacciones

internas y externas, esto es su caracter permeable, que le permite ajustes y
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reacomodos, pero sin perder su identidad y estructura. Las familias funcionan siempre
de determinada manera, variando esto en razén de las etapas de su desarrollo y de las
variables sociales que la determinan, pero hay tendencias a conservar un estilo. (Pag.

112)

Asi entonces, esta teoria ayudara a entender no so6lo a la persona como individuo,
sino también a la familia — entorno en donde dicho individuo se desarrolla principalmente —
sin dejar de lado su entorno secundario de desarrollo que es la sociedad. Por tal motivo, se
retomara igualmente la perspectiva que se aborda sobre relaciones sociales en el
Construccionismo social.

Remitiéndonos a Serrano Gonzélez & Pons Parra (2011):
En el construccionismo social la realidad aparece como una construccion
humana que informa acerca de las relaciones entre los individuos y el
contexto y el individuo aparece como un producto social —el homo socius—,
definido por las sedimentaciones del conocimiento que forman la huella de
su biografia, ambiente y experiencia.
Las explicaciones de los fendmenos psicoldgicos no se ubican en el
individuo ni en categorias psicolégicas, sino que son condicionadas por las
pautas de interaccion social con las que el sujeto se encuentra, de manera
que el sujeto individual queda "disuelto™ en estructuras linglisticas y en

sistemas de relaciones sociales. (P&ag. 9)
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Esta investigacion esta basada en el Modelo Sistémico y retoma el concepto desde
el documento modelos de Intervencion en Trabajo Social, del profesor de Sociologiay
Trabajo Social de la Universidad Publica de Navarra Espafia, Juan Jesus Viscarret Garro,
donde habla sobre el modelo sistémico en el trabajo social.

El modelo sistémico de Trabajo Social tiene en cuenta que lo propio del
Trabajo Social no es ni lo psicolégico, ni lo clinico, ni lo médico, ni lo
terapéutico, sino que es lo social. El pensamiento sistémico ofrece una
vision de las circularidades, de los cambios e interdependencias existentes
entre la sociedad y la persona, que no ofrecen otros marcos de referencia
utilizados por el Trabajo Social. EI modelo evita explicaciones lineales y
deterministas de causa-efecto sobre la conducta y los fenémenos sociales.
Desde esta perspectiva, el Trabajo Social sistémico no considera los
problemas s6lo como atributos de las personas, sino que entiende los
problemas humanos como problemas; enlazar a las personas con aquellos
sistemas que puedan prestarles servicios, recursos y oportunidades; exigir
que estos sistemas funcionen de forma eficaz y humana y contribuir al
desarrollo y mejora de la politica social; resultado de interacciones, de
comunicaciones deficientes entre diferentes tipos de sistemas. La
perspectiva sistémica pone especial énfasis en los procesos vitales de
adaptacion y de interaccién reciproca entre las personas y sus entornos
fisicos y sociales. Para ello, el Trabajo Social sistémico define como
principales propdsitos de su intervencion mejorar la interaccion, la

comunicacion de las personas con los sistemas que les rodean; mejorar las
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capacidades de las personas para solucionar los problemas; enlazar a las
personas con aquellos sistemas que puedan prestarles servicios, recursos y
oportunidades; exigir que estos sistemas funcionen de forma eficaz y
humana y contribuir al desarrollo y mejora de la politica social. (Viscarret

Garro, 2007, pag. 337)

El modelo sistémico es muy importante para esta investigacion ya que permite
observar, hacer un analisis, y dar un punto de vista sobre las conductas; también cobran una
gran importancia las relaciones interpersonales y el contexto donde se desarrollan.

Desde el modelo sistémico se puede comprender la familia, su organizacion, la
relacion y comunicacion entre cada uno de sus miembros, y desde este abarcar las redes
sociales internas y externas de las familias con un miembro diagnosticado con autismo,
para ello Guerrini (2010) habla de este enfoque en las familias.

El enfoque sistémico posibilita una vision y una aproximacion integrales de los

procesos familiares, tendiendo a realizar intervenciones que tengan efecto a

mediano y largo plazo. Ello le ha permitido a la profesion construir metodologias

propias o adaptarlas de las diferentes areas del conocimiento. Segiin Angela Maria

Quintero Velasquez (2004), «la sistémica» es un cuerpo integrado de principios del

comportamiento humano, se erige en una epistemologia diferente para interpretar

los sistemas societales, y facilita que el Trabajo Social supere el asistencialismo, el
paternalismo, en la interaccion con los sistemas familiares, asumiendo la nocion
moderna de que la familia es un sistema relacional y asimismo implica enlaces en

las redes. Este enfoque sistémico es una forma mas dindmica, flexible y rapida de
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resolucion de problematicas en el espacio familiar, porque se pasa de ubicar la
unidad de diagndstico y tratamiento en la persona, a su contexto psico-social mas
inmediato que es el grupo familiar. Se tiende al cambio en la secuencia de
conductas entre los integrantes de la familia, es decir, el cambio en las transacciones

del individuo con su sistema familiar. (Pag. 2)

Desde el enfoque sistémico se comprende a la familia como conjunto social que
esta totalmente ligada a los cambios de la sociedad a la que pertenece, de igual manera es la
encargada de satisfacer las necesidades bioldgicas y afectivas de cada uno de sus miembros,
desde la familia se construye la identidad y se llega a la evolucién individual, en este caso
desde este enfoque se conoce a las familias con un miembro con autismo, sus cambios y su

estructura familiar.

4.2 Marco Conceptual

Con el fin de dar a conocer como se concibe en esta investigacion la familia, el
autismo y las redes sociales primarias y secundarias se daran definiciones de los conceptos
dadas por expertos en los temas. Se quiere resaltar que estos conceptos le daran sentido a la
investigacion concibiendo asi a la familia como un espacio importante para el desarrollo de
sus miembros; el autismo como un trastorno que altera las competencias sociales y
comunicativas, y las redes sociales primarias y secundarias como los grupos y personas

cercanas que brindan ayuda a las familias con un miembro diagnosticado con autismo.
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4.2.1 Familia.

La familia es estructuralmente importante ya que sus miembros se relacionan y se
desarrollan a nivel social, cultural y econémico. “Es la matriz de la identidad y del
desarrollo psicosocial de sus miembros, y en este sentido debe acomodarse a la sociedad y
garantizar la continuidad de la cultura a la que responde.” (Quintero Veldsquez, El estudio
de la familia desde una perspectiva sistémica, 1997, pag. 18)

Teniendo esto presente, la familia es un espacio donde las personas autistas se
desarrollan y se reconocen como personas sociales y culturales; donde, ademas, se permite

que se fortalezcan los vinculos entre éstas.

4.2.2 Autismo.

La confederacion espanola de autismo define el autismo como “[...] una alteracion
que se da en el neurodesarrollo de competencias sociales, comunicativas y lingiisticas y, de
las habilidades para la simbolizacion y la flexibilidad.” (FESPAU, 2012)

Ademas, el autismo posee varias dimensiones las cuales son definidas por el
psicologo y cientifico cognitivo Angel Riviere (2001) en el libro autismo orientacion para

la intervencion educativa. Estas son:

1. Trastorno cualitativo de la relacion social.
e Aislamiento completo. No apego a personas especiales. A veces

indiferenciacion personas/cosas.
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e Impresion de incapacidad de relacion, pero vinculo con algunos adultos. No
con iguales.

e Relaciones inducidas, externas, infrecuentes y unilaterales con iguales.

e Alguna motivacion a la relacion con iguales, pero dificultad para

establecerla por falta de empatia y de compresion de sutilezas sociales.

2. Trastorno de las funciones comunicativas.

e Ausencia de comunicacion, entendida como “relacion intencionada con
alguien acerca de algo.”

e Actividades de pedir mediante uso instrumental de las personas, pero sin
signos.

e Signos de pedir. Solo hay comunicacion para cambiar el mundo fisico.

e Empleo de conductas comunicativas de declarar, comentar, etc. que no solo
buscan cambiar el mundo fisico. Suele haber escasez de declaraciones

“internas” y comunicacion por reciproca y empatica.

3. Trastornos del lenguaje.
e Mutismo total o funcional (este ultimo con emisiones verbales no
comunicativas)
e Lenguaje predominantemente ecolalico o compuesto de palabras sueltas.
e Hay oraciones que implican “creacion formal” espontanea, pero no llegan a

configurar discurso o conversacion.
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e Lenguaje discursivo. Capacidad de conversar con limitaciones. Alteraciones

sutiles de las funciones comunicativas y la prosodia del lenguaje.

4. Trastornos y limitaciones de la imaginacion.

e Ausencia completa de juego simbolico o de cualquier indicio de actividades
imaginativa.

e Juegos funcionales elementales, inducidos desde afuera, poco espontaneo,
repetitivos.

e Ficciones extrafias, generalmente poco imaginativa y con dificultades para
diferenciar ficcion-realidad.

e Ficciones complejas, utilizadas como recursos para aislarse. Limitadas en

contenidos.

5. Trastornos de la flexibilidad.
e Estereotipias motoras simples (aleteo, balanceo, etc.)
e Rituales simples. Resistencia a cambios nimios. Tendencia a seguir los
mismos itinerarios.
e Rituales complejos. Apego excesivo y extrafio a ciertos objetos.
e Contenidos limitados y obsesivos de pensamiento. Intereses poco
funcionales, no relacionados en el mundo social en sentido amplio, no

relacionados con el mundo social en sentido amplio, y limitados en su gama.

6. Trastorno del sentido de la actividad.
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e Predominio masivo de conductas sin propo6sito (correteos sin meta,
deambulacidn sin sentido., etc.)

e Actividades funcionales muy breves y dirigidas desde afuera. Cuando no, se
vuelve a uno.

e Conductas autonomas y prolongadas de ciclo largo, cuyo sentido no se
comprende bien.

e Logros complejos (por ejemplo, de ciclos escolares), pero que no se integran
en la imagen de un “yo proyectado en el futuro.” Motivos de logro

superficiales, superficiales, externos y poco flexibles.” (Riviere, 2007)

4.2.3 Redes Sociales

Es importante definir las redes sociales ya que las personas con TEA cuentan con el
apoyo Y la asistencia de personas cercanas lo que proporciona para ellas un entorno de
seguridad y proteccion. Ménica Chadi indica que las redes sociales son “un grupo de
personas, bien sea miembros de una familia, vecinos, amigos o instituciones, capaces de
aportar un apoyo real y duradero a un individuo o familia.” (Chadi, 2000, pag. 215)

Las redes sociales pueden clasificarse en primarias y secundarias:

4.2.3.1 Primarias. “Las redes sociales primarias son aquellas conformadas por las
relaciones significativas e intimas de los individuos en estas se encuentran la familia, la

familia ampliada o extensa, los amigos y ¢l vecindario, aunque en diferente medida.”

(Chadi, 2000, pag. 215)
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4.2.3.2 Secundarias. “Las redes sociales secundarias estan conformadas por
relaciones cercanas que también inciden en la formacién y la identidad de los individuos y
el grupo familiar, pero no son tan significativas como las redes sociales primarias en esta
categoria se incluyen las relaciones construidas en grupos recreativos, comunitarios,

religiosos, laborales, educativos y las instituciones.” (Chadi, 2000, pag. 215)

Campos Vidal (1996) muestra en su trabajo Redes y el trabajo social, varios aspectos de
redes, los cuales son acordes a la investigacion, debido a que es un concepto propio del

Trabajo Social. Estos son:

e La persona construye sus propias redes de apoyo generalmente recurriendo a sus
circulos sociales mas cercanos, como la familia, amigos, entre otros.

e Las redes de apoyo no necesariamente hacen referencia a grupos, también se
encuentran en personas de forma individual.

e Una red de apoyo cumple diversas funciones: en cuanto a lo cultural permite que las
personas desarrollen su identidad social; una funciédn estructural que hace referencia
al apoyo en situaciones de necesidad.

e Las redes deben estar intermedias entre las instituciones sociales y las personas.

e Las redes de apoyo cumplen un papel importante en el desarrollo de las personas,
estas pueden influir en que se dé de forma favorable o desfavorable para las
mismas.

e Las caracteristicas de las redes de apoyo tienden a influir diversos comportamientos

de las personas, principalmente en la relacion con la sociedad.
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e Las redes de apoyo estan dotadas de servicios diferentes en relacion a sus
caracteristicas, estos pueden ser materiales e inmateriales, y concede en las personas
un sentido a su vida, le brinda unas funciones, desarrolla su autoestima y sentido de
pertenencia.

e De acuerdo a estudios realizados se infiere que, las redes de apoyo pueden generar
en las personas una especie de seguridad que les permite ser menos vulnerables, en
cuanto la red sea s6lida y pueda ayudar a atenuar las necesidades de las personas.

e Si la primera red de apoyo es la familia se tiene que tener presente que estos
generalmente requieren de orientacion, asesoramiento, apoyo emocional y en

algunas ocasiones apoyo econémico.

4.2.4 Apoyos Sociales.

Hobfooll y Stokes citados en Duran y Garcés brindan un concepto sobre apoyo
social: “Aquellas interacciones o relaciones sociales que ofrecen a los individuos asistencia
real o un sentimiento de conexion a una persona 0 grupo que se percibe como querida o
amada.” (Durd & Garceés, 1991, pag. 258)

Aungue los conceptos previamente se definen por separado cabe mencionar que
cada uno esta directamente relacionado con los demas y esto permite adquirir herramientas
para el analisis y posteriormente reconocer el papel que cumplen las redes sociales de

apoyo en una familia con un miembro diagnosticado con autismo.
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4.2.5 Cuidado.

En el documento EIl cuidado en la intervencion social una practica en la ética del
trabajo social, la autora trae a Heidegger (1997) que da un concepto de cuidado
refiriéndose a este como algo propio al ser humano, asi como de su misma existencia, tanto
el autocuidado como el cuidado hacia los demas, que configurara una proteccion afectiva
de las relaciones vitales de la persona. (Arias Campos, 2007)

Por otra parte, en el documento Los hombres y el cuidado de la salud. se habla
sobre los cuidados y la necesidad multidimensional de todas las personas en todos los
momentos del ciclo vital, aunque en distintos grados, dimensiones y formas. Constituyen la
necesidad mas basica y cotidiana que permiten la sostenibilidad de la vida. (Izquierdo,
2003)

En los dos conceptos encontrados se puede observar que el cuidado en todas las
facetas de la vida del ser humano es fundamental, en el caso de la presente investigacion el
cuidado toma gran importancia ya que un miembro diagnosticado con TEA necesita de un

cuidado permanente tanto a nivel personal como el de otras personas para su supervivencia.

4.2.6 Dindmica Familiar.

La investigacion toma este concepto como categoria emergente ya que la familia es
un potenciador del desarrollo del ser humano por su relacion afectiva, su comunicacion, y
cuidado.

La Dinamica familiar en el texto, se refiere a todas aquellas situaciones empiricas
manifestadas dentro de un nlcleo de personas denominadas familia. Segun un enfoque

sistémico, la dinamica familiar comprende:
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los aspectos suscitados en el interior de la familia, en donde todos y cada uno de los
miembros esté ligado a los demas por lazos de parentesco, relaciones de afecto,
comunicacion, limites, jerarquias o roles, toma de decisiones, resolucion de

conflictos y las funciones asignadas a sus miembros (Minuchin, 1985, pag. 93)

Retomando a un autor mas contemporaneo encontramos a Pizarro Verénica (2018),
quien referencia la dindmica familiar como:
Una potencia al desarrollo personal y social de los individuos, ya que esta se
constituye a partir del intercambio de sentimientos, emociones y reglas, entre otros,
que influyen tanto en su vida psiquica como en su medio social. Cada familia
establece sus propias normas: horarios para comer, hacer tareas, entrar y salir, ver
television, usar el computador e internet, entre otras; estas normas no corresponden a

una convencidn social sino a una convencion familiar. (Pag. 29)

4.3 Marco Legal

Aunque en la constitucion politica colombiana no se menciona especificamente de
autismo, se puede ver encasillada junto a otros diagndsticos bajo el concepto de
discapacidades y se plantean algunos articulos que pretenden mejorar las condiciones de
vida de las personas que posean alguna caracteristica en particular.

e ” El Estado protegera especialmente a aquellas personas que, por su
condicién economica, fisica 0 mental, se encuentren en circunstancia de
debilidad manifiesta y sancionara los abusos o maltratos que contra ellas se

cometan”. (Articulo 13, 1991)
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e El Estado adelantara una politica de prevision, rehabilitacion e integracion
social para los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se
prestard la atencion especializada que requieran. (Articulo 47, 1991)

e Esobligacion del Estado y de los empleadores ofrecer formacion y
habilitacion profesional y técnica a quienes lo requieran. El Estado debe
propiciar la ubicacidn laboral de las personas en edad de trabajar y
garantizar a los minusvalidos el derecho a un trabajo acorde con sus
condiciones de salud. (Articulo 54, 1991)

e “La erradicacion del analfabetismo y la educacion de personas con
limitaciones fisicas o mentales, o con capacidades excepcionales, son

obligaciones especiales del Estado”. (Articulo 68, 1991)

4.3.1 Marco Legal De La Discapacidad Ley Estatutaria 1618 De 2013

Acrticulo 1° Objeto: El objeto de la presente ley es garantizar y asegurar el ejercicio
efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, mediante la adopcion de
medidas de inclusion, accién afirmativa y de ajustes razonables y eliminando toda forma de
discriminacion por razon de discapacidad, en concordancia con la Ley 1346 de 20009.

Acrticulo 2° Definiciones. Para efectos de la presente ley, se definen los siguientes
conceptos:

1. Personas con y/o en situacion de discapacidad: Aquellas personas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a mediano y largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras incluyendo las actitudinales, puedan impedir su

participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

30


https://www.icbf.gov.co/cargues/avance/docs/ley_1346_2009.htm#Inicio

REDES SOCIALES DE APOYO

2. Inclusién social: Es un proceso que asegura que todas las personas tengan las
mismas oportunidades, y la posibilidad real y efectiva de acceder, participar, relacionarse y
disfrutar de un bien, servicio o ambiente, junto con los demas ciudadanos, sin ninguna
limitacion o restriccidén por motivo de discapacidad, mediante acciones concretas que
ayuden a mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. (LEY
ESTATUTARIA 1618 DE 2013, 2013)

Se considera muy importante que desde el marco legal colombiano se estudien
alternativas que sean dirigidas especificamente a esta poblacién, ya que, aunque puede
haber similitudes en lo que ya esta estipulado, de igual manera no se logra incluir
totalmente a las personas con Autismo, y esto dificulta que se logre exigir sus derechos en
diferentes &mbitos sociales.

Es necesario que se reconozcan independientes a las personas discapacitadas, que se
les pueda nombrar por su verdadera condicidn y asi puedan acceder a los derechos que se
les deberia brindar para que puedan mejorar sus condiciones de vida.

De igual manera seria pertinente incluir articulos que tengan en cuenta también a las
familias de estas personas, en asuntos de atencion e intervencion de las mismas. Apoyo no
solo econdémico sino psicoldgico y emocional, de la mano de especialistas capacitados para

brindar un éptimo acompafiamiento a las mismas.
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5. Memoria Metodoldgica

5.1 Tipo de Enfoque

A continuacion, se dara la definicion de investigacion social cualitativa y por medio
de esta se explicara su importancia como enfoque en la investigacion, siendo esta la

apropiada, al respecto Galeano Marin (2007)

[...] la investigacion social cualitativa apunta a la comprension de la realidad
como resultado de un proceso histérico de construccion a partir de las logicas
de sus protagonistas, como una Optica interna y rescatando su diversidad y
particularidad. Hace especial énfasis en la valoracion de lo subjetivo, lo
vivencial y la interaccion entre los sujetos de la investigacion... La
investigacion cualitativa rescata la importancia de la subjetividad, la asume y
es ella el garante y el vehiculo a través del cual se logra el conocimiento de la

realidad humana. (Pag. 20)

Este enfoque permitié dar una mejor interpretacion a las redes sociales de apoyo
con las que cuentan las familias, ya que se pueden analizar las experiencias, los beneficios
y las dindmicas de estas redes de apoyo. Esto permite reconocer y reflexionar sobre el papel
que tienen. Ademas de ser el tipo de investigacion més adecuada para el caso, permitiendo
hacer un acercamiento familiar y contextual que devele los elementos fundamentales para
el andlisis de la repercusion del trastorno del espectro autista en las familias y
posteriormente cuales son las alternativas y apoyos que estas han buscado para mitigar las

dificultades que este diagndstico acarrea.
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La investigacion cualitativa permitio hacer una recoleccién de informacién a partir
de las propias vivencias y significados que le dan los sujetos de la investigacién a los temas

en cuestion y esto permite una comprension mas amplia de la problematica

5.2 Paradigma Interpretativo

Mediante esta investigacion se pretendié reconocer el papel que cumplen las redes
sociales de apoyo en las familias con un miembro diagnosticado con trastorno del espectro
Autista. Es por esto que, el paradigma interpretativo cobra importancia debido a que
permitird desarrollar los objetivos de este proyecto de investigacion.

Desde este enfoque se considera que la realidad es algo creado por la propia mente,
producto de la conciencia individual. Se postula el voluntarismo en las acciones del ser
humano. Se considera que la realidad social no es fija y estatica, sino cambiante y dinamica
y debe ser estudiada tal como es y problematizada por los individuos en mutua interaccion.
Por otra parte, el conocimiento producido por la investigacion interpretativa es de indole
ideogréfica y cualitativa (historias de vida, biografias...), ya que busca una comprension
profunda de lo singular, lo individual y lo caracteristico. Se trata de un conocimiento
historico (lo que ocurre aqui y ahora); inductivo (de lo particular a lo general); los valores,
sentimientos, creencias e ideologias se hacen explicitos y se consideran relevantes para
poder explicar el comportamiento; el disefio de la investigacidn es emergente y recurrente,
es decir, se elabora —con caracter flexible— segun avanza la investigacion; el analisis y
tratamiento de los datos es simultaneo a la recogida de los mismos. Como se puede

observar, continda la separacion entre teoria y practica.
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“En Trabajo Social, desde el enfoque o paradigma heuristico, cualitativo,
interpretativo o fenomenoldgico, se considera que la realidad es compleja e incontrolable y
cuyo conocimiento no es universal, sino que se ubica en un contexto especifico.” (Civicos

Juarez & Hernandez Hernandez, 2007, pag. 36)

Fenomenologia

Para esta investigacion fue importante conocer el significado de las experiencias de
las familias que poseen un miembro con trastorno del espectro autista, esto entorno a lo que
ha sido el afrontamiento del diagndstico, el cuidado con respecto a la persona con el
trastorno; para a partir de esto poder identificar el papel que cumplen las redes sociales de
apoyo primarias y secundarias en su vida, asi como el aporte al bienestar, el desarrollo
social y educativo de la familia en general. Por esta razon es pertinente mencionar a
grandes rasgos en qué consiste este método y de la misma manera articular la investigacion

al mismo.

La investigacion fenomenoldgica es el estudio de la experiencia vital, del
mundo de la vida, de la cotidianidad, es la explicacion de los fendmenos
dados a la conciencia y el estudio de las esencias. La fenomenologia se
cuestiona por la verdadera naturaleza de los fenémenos, la descripcion de los
significados vividos existenciales, esta procura explicar los significados en
los que estamos inmersos en nuestra vida cotidiana, también es el estudio
cientifico-humano de los fenébmenos y es la practica atenta de las

meditaciones, es la exploracion del significado del ser humano. En otras
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palabras: qué es ser en el mundo, qué quiere decir ser hombre, mujer o nifio,
en el conjunto de su mundo de la vida, de su entorno socio-cultural y en esta

se piensa sobre la experiencia originaria. (Ghiso, 1996)

Este elemento de andlisis de la experiencia sera transversal a lo largo de la
investigacion, ya que guiara el proceso de identificacion de factores que pueden ser
determinantes en el desarrollo de los objetivos de la investigacidn por eso se retoman
algunos elementos propuestos por la fenomenologia.

La estrategia metodoldgica seleccionada es el estudio de casos. Maria Eumelia
Galeano menciona que, El estudio de casos:

Permite registrar e interpretar hechos o situaciones con una relativa cercania a la

manera como suceden, representarlos, describirlos e incluso evaluarlos. Ensefian,

forman y proporcionan conocimientos con relacion con el fendmeno estudiado y

con ellos es posible constatar o comprobar los efectos, las relaciones y los contextos

presentes en el andlisis de una situacion, una institucion o un grupo de individuos.

(Galeano Marin, 2007, pag. 68)

Esta estrategia permitira identificar, conocer y comprender las redes de apoyo
sociales con las que cuentan las familias con un miembro diagnosticado con autismo y a su
vez el estudio de caso nos ayudard a registrar estas redes para poder describir el rol que
cumplen las madres en el bienestar del miembro diagnosticado con autismo; también se

podran reconocer las redes de apoyo sociales secundarias como grupos de apoyo con los
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que cuentan las familias, y al conocerlas concedera la oportunidad de reflexionar e

informarles a estas familias sobre las redes sociales de apoyo.

5.3 Técnicas e Instrumentos

5.3.1 La entrevista.

Es una técnica para recolectar informacién, es muy til para indagar un problema y
comprenderlo desde cémo lo conciben los sujetos; esta se da con una conversacion verbal
cara a cara con intercambio de detalles, conocimientos, pensamientos, emociones de una
persona o situacion en particular; la entrevista se centra en la opinién o conocimiento
individual sin imponer categorias preconcebidas.

Esta técnica es considerada una de las mas importantes para una investigacion de
orden cualitativo por la comunicacién que se realiza entre dos 0 mas personas, donde se
estructura un formato con preguntas abiertas para poder lograr el objetivo propuesto por la
investigacion.

Al respecto Lopez Estrada & Deslauriers (2011), hablan de la entrevista como una
situacion de cara a cara donde se da una conversacion intima para un intercambio de
informacion.

La entrevista se define como la conversacion de dos 0 mas personas en un lugar
determinado para tratar un asunto. Técnicamente es un método de investigacion
cientifica que utiliza la comunicacion verbal para recoger informaciones en relacion

con una determinada finalidad. (Pag. 3)
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5.3.2 Observacion no participativa.

Esta técnica es importante para la investigacion ya que permite observar el objeto de
investigacion en concreto, aportar elementos que pueden contribuir al analisis de la realidad
de las familias y la variacion en sus dinamicas y asimismo las concepciones que tienen las
mismas sobre sus experiencias. Esta se dara a cabo durante la realizacion de las entrevistas,
donde se podran evidenciar elementos que no necesariamente seran expresados mediante el
lenguaje verbal, el reconocimiento del entorno y el contexto estaran mediado por esta
técnica.

La observacion no participante, “permite apoyar el “mapeo” sin exponer al

investigador a una descalificacion por "incompetencia cultural™; contar con un

registro estructurado sobre ciertos elementos basicos para comprender la realidad
humana, objeto de andlisis, permite focalizar la atencién de la etapa de observacion
participante o de analisis en profundidad, s6lo o prioritariamente, sobre los aspectos

mas relevantes” (Sandoval Casilimas, 2002, pag. 139)

Algunas de esas pautas, segun Sandoval (2002), de observacién son patrones de
busqueda, en situaciones socio-culturales que incluyen entre otras cosas:

a) Identificar las condiciones del entorno fisico y social, b) describir las
interacciones entre actores, c) especificar las estrategias y tacticas de interaccién
social, d) caracterizar las consecuencias de los diversos comportamientos sociales
observados

Las guias correspondientes a la entrevista y a la observacion se anexan (Formato #2)
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5.3.3 Visita domiciliaria.

El objetivo de esta técnica es el de establecer una integracion con la familia de un
miembro diagnosticado con autismo, para poder reconocer las redes de apoyo sociales en
estas y a su vez es de vital importancia para la investigacion poder conocer el hogar, el
entorno y la situacion familiar porque esto nos permitira obtener un mejor resultado al final
de la investigacion. Al respecto Correa Vélez & Alvarez Botero (2016) sostienen que

esta técnica permitié la recoleccién de la informacion, ademas de Formular hipotesis

y cualificar los hallazgos que fueron analizados a lo largo del trabajo. Aunque esta

puede llevar consigo un alto compromiso por parte de los investigadores y exige una

serie de habilidades, permite al profesional tener una vision basada en el entorno
cotidiano de la familia, ya que el comportamiento de éstas varia segun el

comportamiento en el cual se encuentren inmersas. (Pag. 38)

Capitulo 11

6. HALLAZGOS

En el presente capitulo se presentaran los resultados obtenidos a lo largo del proceso
de investigacion y las entrevistas realizadas a las 4 familias que cumplian con las
caracteristicas necesarias para hacer parte de la investigacion. Posteriormente se realiza el
analisis de los resultados en concordancia con lo anteriormente investigado, dando paso asi
a las conclusiones y recomendaciones que se hacen en torno al proceso investigativo y a las

entrevistas realizadas, asimismo sobre la informacion recolectada.
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La ruta de analisis, en un primer momento, consta de un momento de organizacion
y sistematizacion de la informacion recolectada durante los primeros momentos del
proyecto de investigacion. Luego se realizara el analisis y las relaciones que hay entre las
categorias escogidas, la informacién se categorizara permitiendo asi dar respuesta a la

pregunta de investigacion.

Los resultados de los interrogantes generados en el planteamiento del problema de
investigacion se dieron a partir de la experiencia compartida por 4 familias del municipio
de la Ceja, Medellin y Caucasia respectivamente. En el cuadro a continuacion se
mencionan las caracteristicas principales de las familias entrevistadas y posteriormente se
hara una descripcion detallada del nucleo y entorno familiar, ademas del genograma de

cada una:

Contextualizacion de las familias participantes de la investigacion.

Contextualizacion

FAMILIAS DATOS GENERALES CIUDAD O MUNICIPIO

Familia 1 Familia conformada por 5 La Ceja- Antioquia
miembros, (Abuelo de 65
afios de edad, Abuela de 60
afios de edad, Padre de 28

afos de edad, Madre de 27
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afios de edad, Hijo de 5 afios

de edad)

Familia 2 Familia conformada por 3
miembros, (Madre de 29
afos de edad, Padre de 35
afios de edad, e Hijo de 4

afios de edad.)

Familia 3 Familia conformada por 4
miembros. (Madre de 44
afos de edad, Padre de 48

afios de edad, hijo de 15 afios

de edad e hijo de 12 afios de

edad)

Familia 4 Familia conformada por 6
miembros, (Abuela 43 afos,

Abuelo 46 afos, Madre de 24

La Ceja- Antioquia.

Medellin- Antioquia.

Caucasia - Antioguia
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afos, Padre 28 afios, Hijo 3

afios, Hija 1 afio.)

41

Fuente: Elaboracion propia de las investigadoras

6.1 Socializacion

Se socializaran los hallazgos y todo el proceso que hizo parte de ella, tanto con las
familias participantes como con la asesora del trabajo y compafieros de la linea de
investigacion para mostrar lo aprendido y lo obtenido en la investigacion.

Se trataré de generar reflexiones sobre el Autismo y todo lo que implica para las
familias el cuidado de estas personas Autistas, a su vez se generara una reflexion sobre los
conocimientos, los estudios y futuras investigaciones sobre las redes de apoyo sociales con
la que cuentan las familias colombianas cuando tienen un miembro a cargo que necesite
apoyo, cuidado y proteccidn constantemente y por ultimo y no menos importante sobre el
trastorno del espectro Autista ya que al realizar la investigacion fue complejo dar con

informacién sobre el tema.

6.2 Consideraciones Eticas

Es fundamental que, como trabajadores sociales en formacion, se adopte una
postura ética frente a procesos investigativos como lo es el trabajo de grado, esto permitira
que se emplee una vision profesional al momento de abordar a las familias a través de las

entrevistas, de igual forma esto permitira que se pueda entablar una relacién con las mismas



REDES SOCIALES DE APOYO 42

que sea adecuada al caso; por ende, el trabajo fue orientado en todo momento por el
“Codigo de ética profesional nacional del Trabajo Social”.
En el desarrollo de la investigacion se tiene presente que:
e Paratoda la informacién generada se contd con el consentimiento informado.
(ver anexo-Formato #1)
e Laidentidad de los participantes se mantiene en el anonimato.

e Las familias tienen acceso al trabajo de grado entregado a la universidad.

7. Andlisis e Interpretacion de la Informacion

La familia se ha constituido como nucleo fundamental en la vida y el desarrollo de
los seres humanos, en la actualidad esta se ha venido transformando de sus formas
tradicionales a nuevas tipologias que se van redefiniendo con el paso del tiempo. Asi como
la familia varia, también lo hacen las particularidades que en ella surgen. Una de ellas es
cuando en la familia existe un miembro con un diagnostico dentro del espectro autista,
afrontar esta novedad puede tornarse en un principio algo muy complejo y pueden aparecer
crisis, pero poco a poco se pueden ir encontrando salidas a estas crisis familiares.

Las enfermedades y trastornos mentales generalmente han sido tabu dentro de la
sociedad, excluyendo y negando de manera inconsciente las posibilidades para estas
familias, y aunque en la actualidad surge interés por ahondar en estos temas, se encuentra
que hay campos de las ciencias donde todavia hace falta apropiarse de los mismos, para asi
generar conocimientos que permitan que este tipo de trastornos sean recibidos de una mejor

manera y con conocimientos previos.
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Este diagnostico a lo largo de la historia ha tomado diferentes denominaciones y asi
mismo un diferente trato por parte de profesionales y por parte del entorno familiar.
Anteriormente se tenia un gran estigma por las personas con autismo y solian ser
encerradas y ocultadas por sus familias; lo que surge en la actualidad es un interés por
conocer este tipo de condiciones y a la vez el manejo adecuado que se le debe dar.

Es en este punto donde la familia comienza a configurarse en torno a estas
variables e intenta mitigar las posibles dificultades; es donde aparecen las redes sociales de
apoyo Y ciertamente sirven a la familia de soporte tanto fisico como emocional. Aunque las
familias no cuentan con una amplia lista de redes sociales de apoyo, se pudo reconocer que
la mayoria contaban con al menos una al interior de la misma familia.

En un principio se pretendia trabajar con familias cuyo miembro diagnosticado con
autismo estuviera entre los 5 y 12 afios, por razones de veracidad en el diagndstico,
posteriormente al hacer el acercamiento a los contactos obtenidos, se pudo encontrar una
familia con un nifio de tres afios; y las demas dentro del rango anteriormente planteado. Y
aungue fue algo inesperado puede abrir una panoramica mas amplia que permitiera hacer
un analisis de similitudes y diferencias entre las familias, asi como dificultades y
posibilidades que estas encuentran a la hora de entablar relaciones que generen algun tipo
de bienestar tanto para ellas como para los nifios.

Otra de las variaciones que surgieron durante el proceso de realizacion del trabajo
de campo fue que se pretendia trabajar con familias de la ciudad de Medellin, pero
finalmente se tuvo la oportunidad de hallar familias fuera de la ciudad; esto permite hacer

una diferenciacion entre las posibilidades que tiene una familia al hacer parte de una urbe y



REDES SOCIALES DE APOYO

las que tienen una familia que no que vive en un territorio rural y con condiciones
diferentes extenso.

Durante las entrevistas las preguntas estuvieron orientadas bajo 3 objetivos
especificos, los cuales ya han sido mencionados en toda la investigacion, por ende se
realiz6 un acercamiento en primer momento de manera general a las caracteristicas de la
familia, luego de manera mas especifica se abordaron elementos propios de la dinamica
familiar que permiten hacer un analisis mas concreto del objeto de investigacion; como
altimo momento se enfatizd en el tema principal de la investigacion que es el de redes
sociales de apoyo y de igual manera surgié una categoria emergente que incide en las
preguntas sobre el cuidador/cuidado en cuanto a estos nifios diagnosticados con autismo.

La informacion obtenida se decidi6 separar por objetivos ya que esta permitira
realizar una mejor abstraccion de la informacién y para tener un mejor resultado se realiza
una descripcién y un analisis mas detallado de las entrevistas individuales.

Es importante sefialar que no se realiz6 un primer acercamiento personal a las
familias que se entrevistaron, pero si se mantuvo una comunicacion constante con ellas para
poder tener una aproximacion adecuada en las entrevistas. A partir de esto, el dia de las
entrevistas, las cuales se realizaron en diferentes dias, horas y lugares, se comenzd con la
presentacion de cada una de las investigadoras y se dio a conocer sobre qué se trataba la
investigacion, luego se paso a realizar las preguntas que nos permitieran generar los
resultados de acuerdo a los objetivos y por ultimo se reflexiond con las familias sobre el
tema.

Fue necesario hacer una contextualizacion del tema y contestar algunas preguntas

que tenian las familias entrevistadas, ya que les parecia importante e interesante que se
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estuviera trabajando con este tema y mas que estuviera enfocada en la familia y en esas
redes de apoyo que tienen o con las que cuentan.

Seguidamente se hard una contextualizacion de cada una de las familias
entrevistadas, para poder permitir una facil lectura y comprensién de la informacion, esto
también permitird mostrar cbmo estan constituidas cada una de las familias, luego se
encontrara el analisis de los objetivos de la investigacidn para dar respuesta acertada a los
objetivos de la investigacion, por ende se encontraran debidamente diferenciados, y
responderan a: el rol que cumplen las madres en el bienestar del miembro diagnosticado
con autismo; los grupos de apoyo con los que cuentan las familias con un miembro
diagnosticado con autismo, y por ultimo, el momento de reflexion e informar qué se realiz6
con las familias sobre las redes sociales de apoyo.

El objetivo de investigacion fue hallar informacion que permitira definir las
categorias previamente establecidas, de igual forma se tuvo en cuenta la posibilidad de que
surgieran nuevas categorias a lo largo de la investigacion. A partir de la recoleccion y
sistematizacion de la informacion, se dio paso a crear unidades de andlisis, que permitieran
establecer similitudes, diferencias y otros elementos en relacion a la descripcion del papel
que cumplen las redes sociales de apoyo en las familias con un miembro diagnosticado con

autismo.
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Genograma

El genograma es un instrumento para registrar informacion sobre la estructura, la
funcionalidad y la composicion de una familia. A continuacion, se dara las convenciones

del genograma.

Convenciones

Imagen 1. Elaboracion propia
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Imagen 2. Elaboracién propia
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Familia extensa, conformada por abuela materna, abuelo materno, madre, padre, e

hijo, los cuales residen en el municipio de La Ceja Antioquia. Al nifio le diagnosticaron a
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los 3 afios de edad autismo leve; la madre del menor quien fue la persona entrevistada, nos
cuenta que ella fue la primera persona quien supo que su hijo era diferente desde su
nacimiento, por lo tanto, ella, el padre y familiares tomaron este diagndstico con mucha
tranquilidad, aunque los inquietaba el término autismo, que para ellos era algo desconocido.
Al preguntarle si sabia ¢que eran las redes sociales de apoyo?, ella responde que “entiende
por redes de apoyo como las entidades que acompafian o brindan apoyo a personas en los
momentos que estas las necesitan”. (Madre, Familia #1, 2019)

Los abuelos maternos son la principal red de apoyo con la que cuentan, aungue por
parte del padre, la abuela también ha sido un gran apoyo en tanto el cuidado y la educacion
del nifio.

Al enterarse del diagndstico, la primera red de apoyo que busco la familia fue la de
un psicélogo, para comprender el término “autismo” y entender qué iba a suceder con su
hijo; los profesionales en salud como la fonoaudi6loga también han sido un gran apoyo

para el proceso que viven desde el dia del diagndstico.

Lo primero que buscamos fue a un psicologo, luego a los profesionales de la
salud, a la familia, obviamente el apoyo de la familia. Fuimos a misa y
hablamos con un padre para poner la salud del nifio en oracion, también
buscamos apoyo en 2 amigos de José y yo, en mis papas y en la fundacion
integrar. Aunque no nos gusté mucho por tener que viajar hacia Medellin,
también el municipio, para poder que al nifio fuera recibido en la guarderia y
en estos momentos tenemos un apoyo muy grande con la profe y la

coordinadora del CDI. (Madre, Familia #1, 2019)
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La madre quien desde los 14 afios asiste a un grupo juvenil, también encontré una
red de apoyo en este ya que la lleva a encontrar paz en los momentos mas oscuros y cuando
cree gue no va ser capaz de seguir adelante.

En la familia no se dio ningln cambio cuando supieron del diagnostico del nifio y
tampoco ha recibido malos tratos ni rechazos hasta este momento, la idea de la madre es
gue su hijo sea escolarizado normalmente. Para ella, este proceso con su hijo autista ha sido
muy dificil, por eso tomo la decision de hacerse ligadura de trompas para no tener mas
hijos, ya que en una conversacion con una de las doctoras que atiende al nifio, le expreso a
la madre que no hay nada comprobado, pero hay muchas posibilidades de que al tener otro

hijo este también puede ser diagnosticado con TEA.

Familia# 2
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Imagen 3. Elaboracién propia
Familia nuclear conformada por madre, padre e hijo, procedentes del municipio de
La Ceja del tambo Antioquia. El nifio, con 4 afios de edad, fue pre diagnosticado al afio y

medio de edad y le confirmaron el diagnostico a los 4 afios. La madre del menor quien fue
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la que realiz6 la entrevista nos cuenta el dolor que sinti6 al darse cuenta que su Unico hijo
tenia autismo, al preguntarle lo que sinti6 esto fue lo que nos respondié:
“Muy duro, a mi me dio muy duro, al principio me queria morir, no lo queria aceptar.”
(Madre, Familia #2, 2019)

La familia no tenia ningin conocimiento del término “autismo”, no sabia que este
trastorno existia, con el diagndéstico la familia tuvo que hacer sacrificios y disminuir los
gastos ya que la madre tuvo que dejar de trabajar para cuidar de su hijo, por ende, ellay
dofia Elmira son las personas encargadas del cuidado del nifio.

Al avanzar con la entrevista y luego de saber un poco del entorno familiar, se le
pregunta a la madre si tiene conocimiento sobre lo que son las redes sociales de apoyo, a lo
que ella responde “es el acompafiamiento que le da las familias, amigos o entidades de
salud a las personas que lo necesitan.” (Madre, Familia #2, 2019)

La madre comenta que al darse cuenta de la condicion de su hijo lo primero que
hizo fue buscar apoyo en la familia, médicos, psicélogo y psiquiatra para la madre. Amigos
cercanos Yy profesores de la Universidad (UPB), fueron también una red de apoyo, y en
estos momentos cuentan con el colegio RecreArte ubicado en la salida hacia el municipio
de la Union, donde ayudan mucho al nifio, al ser un colegio campestre le es muy Util para el
tratamiento.

La familia materna y paterna al darse cuenta del trastorno que tenia el nifio se
alejaron un tiempo, pero en estos momentos son muy unidos. La familia, quienes, junto con
los especialistas, les han brindado mucho apoyo y sobre todo les han hecho entender que el

nifio no esta enfermo y solo es una condicion diferente.
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Para terminar, la madre concluye diciendo que el nifio ha tenido muchos avances, y
que por culpa del trato diferencial que ellos le daban los primos lo veian y trataban
diferente, “hubo un tipo de rechazo”, aunque en estos momentos ya todos juegan y

comparten por igual.

Familia# 3
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Imagen 4. Elaboracién propia

Es una familia nuclear, conformada por madre, padre y dos hijos. Residen en la
ciudad de Medellin. A su hijo menor lo comenzaron a diagnosticar a los dos afos, debido a
que en la guarderia se comportaba muy distinto a los demas; tomaba riesgos que no tomaria
un nifio de su edad y era poco temeroso. Se llevo al médico y se le dieron diferentes
diagndsticos en varios afios, en un principio les dijeron que tenia un leve retraso mental, fue
hasta los 12 afios que dieron con el real diagndstico: autismo.

Cuando recibieron el diagnoéstico ambos padres adoptaron posiciones distintas, el
padre entrd en negacidn y esta duro por varios afios; en cambio la madre logro asimilarlo de
una mejor manera y comenzo a tratar a su hijo como alguien normal, para desarrollar una

persona autdbnoma que pudiera valerse por si mismo. Dice nunca haberlo visto con una
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condicion diferente. Antes del diagnostico tenian una imagen errada de lo que era una
persona con autismo, pero el nivel en el que se encuentra su hijo menor les ha permitido
llevar una vida normal a excepcidn de pequefas particularidades que no han supuesto
mayores obstaculos.

A la madre fue a quien se le realiz6 la entrevista y después de conocer sobre su
entorno familiar se pasé a preguntarle sobre ¢qué entendia por redes sociales de apoyo?,

ella respondio:

Redes sociales de apoyo son todas las condiciones con las que cuentan los
nifios, en este caso Sebastian cuando esta en riesgo, por decir no fue a
recogerlo el hermano; entonces ¢qué hace la profesora cuando el hermano
no llegd?, llamar al papa, esa es una red de apoyo, llamar a la mama, esa es
otra red de apoyo, llamar a la cuidadora qué es Norita, sino buscar un
vecino, buscar otro familiar o buscar la empresa donde est& la mama, esas

son las redes de apoyo de pronto de Sebastian (Madre, Familia #3, 2019)

El nifio ha tenido tres cuidadores: la madre, el padre y “Norita”, actualmente cuenta
con los 3 pero con “Norita” ya no de forma tan presente. En cuanto a su papel de cuidadora
la madre menciona que:

Trato de cuidarlo en el sentido de que le digo mucho los riesgos que hay
porque ellos si tienen mas riesgo que los otros nifios, en el sentido de que
como ellos no tienen la malicia, no conocen la maldad para ellos todo es

lineal, entonces yo le digo mucho que se cuide. Sebastian es un nifio muy
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serio entonces de pronto puede parecer mala clase, en ese sentido a mi no
me da miedo que le pase algo porque él es capaz de expresarse y decir no, o
sea le he inculcado mucho que se cuide mucho, que no se deje tocar. Que, si
alguien le dice “vamos”, no se vaya y ¢l es un nifio muy cuidadoso de si.

(Madre, Familia #3, 2019)

La madre considera que, a parte del nacleo familiar como red social de apoyo,
también ha contado con “Norita”, una compafiera de la universidad que ha sido de ayuda
desde que la madre comenzé a estudiar. Y de parte del municipio de Envigado, la secretaria
de educacion y salud. Aungue su hijo no presenta muchas necesidades que requieran de un
cuidado especial, estas redes sociales de apoyo han servido de ayuda que ha permitido que
pueden llevar una vida normal.

La familia no cuenta con apoyo de parte de grupos religiosos o comunitarios, pero
por otro lado destaca un grupo deportivo del que hacen parte sus dos hijos, donde los
padres se apoyan mutuamente.

No han sentido rechazo hacia su hijo ni de parte de su familia, ni a nivel social. Por

el contrario, sienten que se ha desenvuelto de una buena manera en diferentes espacios.
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Imagen 5. Elaboracién propia

Es una familia extensa, esta conformada por el abuelo, la abuela, la madre, el padre,
un hijo y una hija, el hijo tiene 3 afios y fue diagnosticado con autismo, viven en el
municipio de Caucasia — Antioquia, en el barrio Buenos aires. Cuando el nifio nacio, la
mama comenzo a notar que no hacia contacto visual con ella, ni con ninguna persona,
entonces comenzd a preocuparse porque sentia que algo estaba mal. Nadie en la familia
queria aceptarlo. La madre comenzé a llevarlo donde un especialista y ahi toda la familia
empez0 a creer que, si habia algo extrafio en el nifio. A los 2 afios los especialistas dijeron
que el nifio tenia ecolalia el cual es un trastorno del habla y por ende le diagnosticaron
Autismo, en estos momentos estan a la espera de saber en qué nivel de autismo se
encuentra.

La familia recibio la noticia de muy buena manera, comenzaron a ser muy positivos

y apoyarse entre ellos para poder entender lo que estaba sucediendo. La familia nunca habia
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escuchado de este trastorno y han tenido que sacrificar mucho tiempo desde que el nifio fue
diagnosticado, la madre dejo de estudiar para poder hacerse cargo del nifio y al padre le
tocd dedicarse a trabajar y dividir su tiempo para poder dedicarse mas a su hijo el cual
requiere muchos cuidados como cuidar el audifono, estar pendientes de sus pastillas y de
que este no se haga dafio con algunos objetos.

En esta familia a la madre fue a quien se le realiz6 la entrevista, ya que ella es la que
estd la mayor parte del tiempo con el nifio, después de indagar un poco sobre el entorno
familiar, se le preguntd a la madre, ¢qué entendia por redes sociales de apoyo? ella dijo
que son “Las entidades que apoyan a las personas, con este tipo de cosas”. (Madre, Familia
#4, 2019)

El nifio ha tenido cuatro cuidadores y todavia cuenta con ellos, ellos son la madre,

los abuelos y el padre. La madre como cuidadora comentd que:

Soy muy sobreprotectora, yo quisiera que a Santi no le pasara nada, pero
cuidados en si, Santi tiene un problema para caminar y se cae mucho,
entonces trato de no dejarle muchas cosas que él pueda coger, porque ellos
no conocen el peligro, entonces no dejo cuchillos por ahi y trato de despejar

todo para que él no tenga acceso a esas cosas. (Madre, Familia #4, 2019)

La madre considera que aparte de la familia como red de apoyo social tienen o han
tenido el seguro como red de apoyo, ya que este les brindé y le brinda al nifio con autismo
fonologia, terapias con neuropsic6logos y pediatras, los cuales considera que han sido de

gran ayuda para todo el proceso en el que se encuentra el nifio y por ende para la familia.
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Por ultimo, es importante saber que esta familia no cuenta con ningun grupo de
apoyo, ni social, ni religioso y no han buscado ayuda por fuera de la familia aparte del que
les brinda el seguro. El nifio diagnosticado con autismo no ha sentido ningln rechazo por
parte de la familia, pero la madre siente que si ha sido rechazado completamente por la

educacion.

8. Andlisis

Redes Sociales de Apoyo

Estas corresponden a los sujetos o instituciones que una familia busca en primera
instancia cuando se enfrenta a una dificultad u obstaculo que requiere de saberes y apoyos
internos y externos para poder sobrellevar. Estas redes de apoyo pueden encontrarse tanto
dentro como fuera de la familia, pudiendo ser: familia extensa, grupos religiosos o de
apoyo, instituciones educativas o de salud.

En esta parte se retoman aspectos de las redes sociales de apoyo para una familia
con un miembro diagnosticado con autismo.

Entendiendo como redes sociales, segin Chadi (2000) como: “un grupo de
personas, bien sea miembros de una familia, vecinos, amigos o instituciones, capaces de
aportar un apoyo real y duradero a un individuo o familia.” (Pag. 15)

Estos se pueden encontrar en las relaciones intimas y cercanas de la familia 'y en
grupos o instituciones externas que pueden significar una ayuda cuando diagndsticos como
el autismo entran en la familia. No son todas, pero en su mayoria las personas con autismo

requieren de cuidados y poseen necesidades especiales que muchas veces para solo la
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familia significan grandes dificultades y no alcanzan a satisfacer todas estas necesidades; en
este punto es donde las redes sociales de apoyo retoman gran importancia. Desde la
asimilacion del diagnostico hasta sobrellevar las condiciones del mismo.

Ha surgido la necesidad de crear instituciones de apoyo y educativas que ayuden a
mitigar los prejuicios y la carga que ha sido a lo largo de la historia tener un miembro de la

familia con una cualidad o condicién especifica como lo es el autismo.

8.1 El papel que cumplen las Redes sociales de Apoyo

El papel que cumplen las redes sociales de apoyo en las familias con un miembro
diagnosticado con autismo es importante, ya que las redes sociales de apoyo ayudan a las
familias con las cargas emocionales, econémicas y sociales que tienen algunas madres o
padres, los cuales en la mayoria de los casos son los cuidadores, la importancia de las redes
sociales de apoyo se pudo evidenciar en las entrevistas. Se les preguntd a las madres

entrevistadas ¢cuales son los beneficios que le han traido las redes sociales de apoyo?

“Muchos! pues por ejemplo nos ayuda a entender la situacion del nifio, nos
han ayudado econdémicamente, también en el cuidado del nifio, también para
la unién de la familia, y para que el nifio esté mejor y progrese cada dia mas”.

(Madre, Familia #1, 2019)

“Nosotros como familia no nos sentimos tan solos con nuestro hijo porque
es un nifio de pocas relaciones entonces, esas redes de apoyo nos han servido

para que nosotros pensemos que €l no esta tan sélo de hecho aqui en las
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practicas de ingenieria me han ayudado mucho... si yo hubiera necesitado
cualquier otro favor alla lo hubiera conseguido, o sea yo no tengo problema
en buscar apoyo en donde sea con tal de que mi hijo no esté solo en la casa

ni pegado al celular” (Madre, Familia #3, 2019)

El papel que cumplen las redes sociales de apoyo es fundamental para las familias,
ya que son fuentes de recursos materiales, psicologicos y de servicios como se puede
evidenciar en las entrevistas; todos estos recursos se pueden utilizar para confrontar las
diversas situaciones que se presentan en las familias.

Las familias a utilizar las redes sociales de apoyo crean un lazo entre familiares,
amigos, vecinos y grupos los cuales pueden ser duraderos y esto ayuda a que, al pasar del
tiempo, se aplaque la preocupacion y el cansancio que algunas madres nos mencionan en
las entrevistas.

Las redes sociales de apoyo para todas las familias son diferentes, algunas cuentas
con los abuelos de los nifios, otras con la ayuda de la EPS o municipios, y otras solo se
tienen los padres como Unico apoyo y para cada familia es una batalla diferente; unas estan
bien econdmicamente, mientras otras no tienen recursos para sobrellevar este trastorno con
el que cuentan sus hijos. Las redes sociales de apoyo son fundamentales tanto asi que al
realizar las entrevistas se evidencia las ventajas que tienen unas familias frente a otras o un
nifio con autismo frente a otro, no se busca comparar, pero se quiere mostrar en qué ayudan
las redes sociales de apoyo.

Unas de las familias cuenta con ayuda del municipio siendo esta una red de apoyo

social secundaria y el nifio tiene educacidn especial y todo lo que necesita por medio de
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este, mientras que otro de ellos no ha podido acceder a la educacién y ha sido rechazado
muchas veces; siendo la madre la encargada de su educacion, comenta que es muy triste y
decepcionante porque su hijo necesita recibir la educacion correctamente para poder que
este tenga un avance, asi que son muchos los beneficios que traen las redes de apoyo

sociales.

El consejo Nacional de Costa Rica en su documento llamado Redes sociales de apoyo y

persona adulta mayor a través de Cruz & Méndez Chacdn (2008) dice que:

Las redes sociales de apoyo, como formas de relacion y como sistema de
transferencias, pueden proveer varios beneficios y retribuciones para
personas con discapacidad el valor y la importancia de la red social se puede
considerar un campo de intercambio de relaciones, servicios y productos, a
partir del cual se puede derivar seguridad primaria (satisfaccion de las
necesidades béasicas), amparo y oportunidad para crecer como persona (Pag.

85)

8.2 Rol que cumplen las madres en el bienestar de sus hijos autistas

La madre en el rol familiar es el principal apoyo de los hijos y del/la compariero(a)
sentimental; en la investigacion las madres cumplen un papel muy importante en el
bienestar de sus hijos, ya que, de las cuatro familias entrevistadas, son las principales

cuidadoras; todas ellas tienen apoyo de sus madres, suegras o empleadas del servicio que
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les ayudan, pero en realidad en el proceso de cuidado, educacion, recreacion, ellas son las
encargadas de guiar y ayudar a los nifios en ser autbnomos e independientes. En este caso
particularmente son las madres las que con el diagndstico suspendieron sus estudios,
empleos y parte de su vida para dedicarse al cuidado y bienestar del nifio, aunque con el
paso del tiempo algunas de ellas volvieron a retomar sus estudios y volvieron a trabajar,
pero su rol de cuidadora sigue siendo el principal; ellas estan pendientes de la escolaridad,
la salud y el bienestar del miembro diagnosticado con autismo y en si de toda la familia.

De las cuatro familias que se incorporaron en la investigacion, las madres fueron las
encargadas de brindar las entrevistas, y aunque dos de ellas trabajan y/o estudian, quedo
claro que ellas son las encargadas del cuidado de los nifios.

Las respuestas que dieron en las entrevistas al pedirles que describan su rol como
madres fueron las siguientes:

“Yo creo que soy la mejor, mentiras soy buena soy dedicada y trato de dar siempre lo
mejor de mi siempre estoy pendiente del nifio y de sus necesidades y si pudiera ponerle una

calificacion me pondria por ahi un 9.” (Madre, Familia #1, 2019)

“Bueno, pues soy una mama como todas, siempre quiero lo mejor para mi hijo, lo

quiero, y lucho por su bienestar” (Madre, Familia #2, 2019)

Me toca mucho poner las normas y las reglas, yo soy la que digo en mi casa
que se hace, que no se hace, cdmo se hace, a qué hora se hace soy yo la que
lo digo. Porque mi esposo es més permisivo. Ellos llegan a la casa literal a

descansar, en cambio yo no, yo llego a mi casa a poner orden, aunque en las
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cuestiones de las tareas y académicas, él es el que se encarga. EI me
colabora mucho, pero a la hora de decir hagamos esto o hagamos aquello, el
no direcciona, sino que €l hace. El siempre ve que hay que hacer y lo hace.

(Madre, Familia #3, 2019)

“Buena madre, amorosa, dedico todo el tiempo a mis hijos, una de las cosas por las
que no segui estudiando, es porque Santi necesita mucha ayuda.” (Madre, Familia #4,

2019)

Las madres en cada entrevista demostraban el carifio y la dedicacion que tienen
hacia el cuidado de sus hijos, pues el rol materno es el mas importante para la tipologia
familiar tradicional; asi queda demostrado en el documento La familia con un hijo con
discapacidad: sus conflictos vinculares. Nufiez (2003) habla del rol de las madres con

hijos con TEA.

Si se piensa desde la asuncion de los roles tradicionales, con frecuencia es la
madre, quien asume el rol de cuidadora principal, se posterga como mujer,
esposa y madre de sus otros hijos/as, priorizando su rol de cuidadora del
nifio/a en situacion de discapacidad, a veces alcanzando incluso el extremo
de quedar atrapada en la funcién de reeducadora. A la vez que el padre,
puede resultar como Unico sostén econémico, y ambas situaciones

configuran la imposibilidad de que cumplan su funcién paterna.
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En el documento el autor menciona cosas muy importantes como que:

Las madres son las méas afectadas, ya que, con frecuencia, son ellas en su
mayoria las que dedican mayor atencién hacia el nifio/a, abandonando
incluso posibilidades de desarrollo laboral y/o profesional. Detras de estas
comprobaciones, existe la sombra de la inequidad de género, en relacion a la
concepcidn acerca del rol “tradicional” que asumen las madres respecto del
cuidado del grupo familiar, asi mismo el diagnéstico de TEA, como de otras
discapacidades con dependencia severa en la etapa infantil, provoca en la
familia una situacion de crisis. La misma puede ser un estado provisorio,
temporal, esperable frente a esta situacion, o sostenerse en el tiempo

desencadenando diversas consecuencias desfavorables. (NUfiez, 2003)

Para las familias que tienen un nifio en este caso con Tea tienden a tener un
desequilibrio més que todo en las madres, ellas en la mayoria de los casos son las mas
afectadas en el cambio que tiende a tener la vida familiar, aunque muchas veces este
desequilibrio es momenténeo, las madres tienden a sentir mucha angustia por el presente y
el futuro de sus hijos, a las madres les urge tener una clara informacién, un diagnéstico
temprano y una buena orientacion por profesionales para tener tranquilidad, confianza y

mucha seguridad en el cuidado de sus hijos.

8.3 Grupos de Apoyo con los que cuentan las familias
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En estos punto se vuelve notorio la falta de grupos de apoyo con los que cuentan las
familias con un miembro diagnosticado con autismo, ya que de las 4 familias entrevistadas
solo dos personas cuentan con grupos de apoyo, los cuales les han ayudado con las cargas
emocionales que surgen en las familias; en este caso la familia #1 cuenta con un grupo de
apoyo religioso, un grupo juvenil del que hace parte la madre desde que tenia 14 afios, alli
orientan espiritualmente a la familia y en este grupo ha encontrado apoyo para sobrellevar
el diagnostico del nifio.

“Yo siempre he pertenecido al grupo juvenil de la parroquia de Fray Eugenio y alli he

Encontrado mucho apoyo.” (Madre, Familia #1, 2019)

En la familia #3, encontramos un grupo de apoyo deportivo ya gue el nifio
diagnosticado hace parte de un equipo de fatbol y alli entre las familias encuentran apoyo,
el nifio se distrae y desarrolla su vida normalmente lo que para la madre es un avance y una
tranquilidad.

“No, mas bien creo que Gltimamente como los ultimos cuatro afios todo ha girado mucho
a un grupo en especial que es el del deporte que es el equipo de fatbol de mi hijo, entonces
ese grupo de papa y de familiares que estan como alrededor del equipo de fatbol es como
con los quemados nos desarrollamos de resto no tenemos asi como grupos.” (Madre,

Familia #3, 2019)

Las otras familias solo cuentan con las redes sociales de apoyo primarias.
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Las redes sociales implican una estructura que organiza las formas de
relacion entre los nodos (personas) y la forma en que la informacion circula,
se crea y se transforma entre ellos. Con respecto al funcionamiento de las
redes se retoma lo que sefiala Orcasita y Uribe (2010) acerca de que una de
las funciones fundamentales de las redes sociales es que pueden convertirse
en sistemas de apoyo social, que son utilizadas para mejorar la calidad de
vida de sus integrantes y también para buscar y mantener el vinculo social;
asimismo, este sistema de apoyo puede estar dirigido hacia aspectos mas
especificos, como la promocidn de la salud, que tiende a mantener la
integridad fisica y psicoldgica del individuo en situaciones de alto riesgo.

(Uribe, Orcasita, & Aguillén Gomez, 2012, pag. 86)

8.4 Reflexion e Informacidn a las familias con un miembro con Autismo

Se eligid este espacio durante las entrevistas con las familias para ayudarlas a
identificar las redes sociales de apoyo con las que contaban, las posibilidades de ayuda que
podian recibir de determinados personas o instituciones y con esto, como podrian mejorar y
facilitar procesos que surgen durante el ciclo vital del miembro de la familia diagnosticado
con autismo. Asi mismo, se pudo hablar de ciertos prejuicios que giran en torno a
diagndsticos como estos y de cdmo han ido avanzando las investigaciones sobre el autismo,
sus niveles, cuidados y tratamientos que pueden ayudar a mejorar ciertas particularidades

de esta condicion.
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También se encontro que en la familia #4 habia un gran desconocimiento acerca del
tema de redes sociales de apoyo e inmediatamente se pudo relacionar a las condiciones
sociales del contexto donde estan viviendo, debido a que este es un lugar de dificil acceso
para algunos de los servicios basicos, aun mas cuando de este tipo de situaciones se trata.
Ya que si para los que viven en las ciudades grandes del pais les resulta a veces complejo
acceder a ciertos servicios necesarios para estos nifios, para las personas que viven en

municipios mas pequefios puede resultar mucho mas dificil.

8.5 Reflexion desde el quehacer profesional

Como Trabajadoras Sociales del departamento de Trabajo social en el cual se
realizan aportes a la transformacion de las realidades de las personas, en este caso en la
realidad de las familias con un miembro con autismo, es importante decir que aunque las
familias son el principal apoyo; este también puede ser brindado por personas externa y es
aqui donde el Trabajo Social juega un papel imprescindible trabajando y ayudando desde
las asociaciones, los colegios; en la creacion de politicas publicas, en la formulacion de
protocolos para poder actuar adecuadamente frente a diversos problemas; brindando
asesorias, orientacion e informacion; finalmente, acompafiamiento y apoyo a las familias.

Buscando un poco sobre cual es el actuar de un trabajador social en relacion con las
personas con autismo se encontr6 que hay dos maneras de intervenir, las cuales son de
forma directa y de forma indirecta. La forma directa se trabaja en conjunto, es decir, la
trabajadora social, el paciente y la familia; y la forma indirecta es el espacio que toma la

trabajadora social para trabajar los objetivos para el paciente.
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En el documento llamado trabajo social y autismo. Enfoque del trabajo social y la
asociacion riojana para el autismo. Soriano Valdemoros (2014 - 2015) de la universidad
de la Rioja de Espafia dice que:

Dentro de la intervencidn directa se encuentran diferentes tipos de intervencion, como:
Clasificar y apoyar

Informar y educar

Persuadir e influir

Controlar y ejercer una autoridad

Poner en la relacidn y crear nuevas aportaciones

Estructurar una relacion de trabajo con el usuario (Pag. 24)

Esta ayuda que brinda una o un trabajadora social es una ayuda integral que permite
que en un futuro sea posible una vida “normal” para el paciente, ya que se le brinda
herramientas tanto a él como a su familia.

Realizando esta investigacion se pudo ver que estas personas con trastorno y su
familia son personas vulnerado por el Estado, el cual en muchos casos no brinda la
atencion, el apoyo y la ayuda que estos necesitan, por eso es necesario seguir luchando para
poder lograr que estas familias tengan y sientan un apoyo externo verdadero y que la

intervencion que se le realice sea la més adecuada.



REDES SOCIALES DE APOYO

9. Conclusiones

Segun la informacion obtenida durante las entrevistas, las madres de las familias
que hicieron parte de la investigacion, juegan un papel muy importante debido a que estas
son las que desde el diagndstico se han encargado de atender las necesidades especificas
que requieren estos nifios, ademas son las que generalmente tejen las relaciones que
posteriormente pasan a ser redes sociales de apoyo, estas multiplican su rol de proteccion y
se ponen al tanto de las novedades que surgen con estos pequefios en el hogar. Asi mismo,
son las que asumen el diagndstico mas rapidamente y lo aceptan mas facilmente con el fin
de brindar el apoyo necesario, a diferencia de otros miembros de la familia que pueden
durar algin tiempo en fase de negacion.

Se logro identificar que la presencia de los grupos de apoyo en estas familias es
minima, esto igualmente relacionado con la falta de conocimiento del apoyo que pueden
brindar los mismos.

Una de las principales situaciones que se hicieron notorias en el transcurso de la
investigacion, y el trabajo de campo mas propiamente, fue que las familias carecen de
conocimiento sobre el término redes sociales de apoyo, y esta es una situacion que ha
generado para las mismas la falta de recurrir a instituciones y entidades que puedan generar
un apoyo real y duradero que les permita mejorar su estilo de vida y llevar una vida lo mas
normal posible.

Estas han optado por tomar alternativas como luchar solos con este diagnostico e ir
aprendiendo sobre la marcha, pero es importante. que tanto estos nifios como sus familias,
reciban educacion, capacitacion, que les permita conocer qué es lo que pueden esperar de

este trastorno, y cobmo pueden prepararse para las posibles dificultades que esto les genere.
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Posteriormente se paso a reflexionar y dar a conocer mas a fondo a las familias
sobre el concepto de redes sociales de apoyo y se mencionaron cuales podian ser los apoyos
cercanos que tenia cada familia, identificandolos y clasificandolos en primarias y

secundarias.

10. Recomendaciones

Se recomienda que las asociaciones, instituciones y el Estado protejan los derechos
de estas familias realizando un seguimiento constante de los pocos recursos que se dan para
apoyarlos, creando politicas publicas y proyectos donde lo principal sea darles una vida
digna y de bienestar a las personas con autismo y a sus familias.

Se necesita que el Estado responda por la educacion especial de las personas con
autismo, la cual se evidencia en la investigacion que en algunos casos esta es negada para
algunos nifios y como es de saberse, la educacion es importante para las personas, ya que
por medio de esta se desarrollan muchas habilidades. Igualmente se recomienda que brinde
un espacio educativo disponible para todas las personas que quieren saber e informarse
sobre las discapacidades y en especial sobre el autismo porque es claro que la informacion
es poca.

Por Gltimo, se recomienda para posibles y futuras investigaciones cuestionarse sobre
como ayuda el estado a las personas autistas y sobre la educacion para personas con

autismo.
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11. Anexos
Tabla de Figuras y Anexos
Tabla 1
Categorias
CATEGORIA SUBCATEGORIA CATEGORIA  OBSERVABLES
EMERGENTE
Familia. -Autismo. -Apoyos -Quienes viven en
Sociales. el hogar.
-Redes sociales:
-Cuidado. -Miembros que la

. Primarias

. Secundarias

conforman.

-Formas de

relacionamiento.

-Dialogo y forma

de comunicacioén.
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-Comunicacion.

Tabla 2
Mapeo
Territorio La investigacion se llevara a cabo en el municipio de Antioquia
Grupo Se trabajara con 3 familias cercanas a las investigadoras, 1 familia que

nos contacto, ya que al enterarse de nuestra investigacion les parecid

importante e interesante y por ende quisieron participar.
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Actores Los sujetos que haran parte del proceso investigativo son las familias
que tienen un miembro diagnosticado con trastorno del espectro autista

entre 3y 12 afios.

Personas claves  Los informantes claves seran una profesora de la institucion educativa
Maria de los Angeles Cano Marquez, la cual servira de contacto para
obtener informacidon a nivel municipal con respecto a la incidencia del

trastorno en la ciudad.

Asimismo, dos de las investigadoras que poseen contactos de familias
conocidas dentro de las cuales hay un miembro diagnosticado con

autismo

Las redes sociales de apoyo primarias y secundarias que se logren

identificar en el desarrollo del proyecto de investigacion.

Tabla 3

Investigacion

OBJETIVO GENERAL

Identificar el papel que cumplen las redes sociales de apoyo en la familia con un miembro
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diagnosticado con autismo, en el Municipio de Antioguia en el afio 2019-2020.

OBJETIVOS

ESPECIFICOS

Describir el rol
que cumplen las
madres en el
bienestar del
miembro
diagnosticado

con

Autismo.

META INDICADOR TECNICA

Al mes de Descripcion del ~ -Observacion

octubre se habrd rol de las madres

-Entrevista

logrado del miembro

describir el rol diagnosticado

que cumplen las  con autismo en

madres en el relacion a la
bienestar del funcion de
miembro cuidador/a.
diagnosticado Teniendo en
con autismo. cuenta los

aspectos de
afectividad y

comunicacion.

INSTRUMENTO

-Revision

documental

-Grabaciones

-Genograma
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Reconocer los
grupos de apoyo
con los que
cuentan las
familias con un

miembro

diagnosticado

con autismo.

Reflexionar e
informar a las
familias con un
miembro
diagnosticado
con autismo

sobre las

redes sociales de

apoyo.

Al mes de
octubre de 2019
se habréa logrado

reconocer los
grupos de apoyo
con los que
cuentan las
familias con un
miembro
diagnosticado

con autismo.

Al mes de
marzo de 2020
haber
reflexionado
junto con las
familias sobre el
concepto de

redes sociales de

Reconocer los
grupos de apoyo
de las familias,
teniendo en
cuenta aspectos
como redes
sociales de
apoyo
secundarias y/o

externas.

Reflexionar a
partir de la
bibliografia
rastreada y

conocimientos

previamente

adquiridos sobre

las redes
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-Observacion -Revision

documental
-Entrevistas

-Grabaciones

-Ecomapa
-Rastreo -Revision
bibliografico documental

-Triangulacion -Grabaciones
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apoyo y como sociales de

reconocerlas. apoyo.
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Formato# 1 Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

FECHA: CIUDAD:

Yo Identificado (a) con la cédula nimero

Autorizo a las estudiantes de Trabajo Social

Silvia Edith Caly Gémez CC. 1152212691
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Laura Restrepo Chica CC. 1040042648

Asly Valencia Palacio CC.1152219952

Para desarrollo metodologico de la investigacion con fines académicos “Redes Sociales
de apoyo para las familias con un miembro diagnosticado con trastorno del Espectro
Autista en la ciudad de Medellin, en el afio 2019-2020”.

¢ Qué se hara? Entrevista en domicilio.

RIESGOS: No existe ningun riesgo fisico, social o psicolégico que pueda afectar a su
integridad, la informacion que usted proporcione no le afectara en su familia, su trabajo o
en su entorno social.

CONFIDENCIALIDAD: la participacion de cada una de las personas en esta
investigacion serd confidencial, por esto no se publicara su nombre o informacion personal.

Manifiesto que recibi una explicacion clara y completa acerca de la finalidad de la
investigacion, sus objetivos y como serd utilizada la informacion que yo les brindé a través
de la entrevista. También recibi informacion sobre la grabacion de la entrevista y que

finalidad tendra. Hago constar que he leido y entendido el documento en su totalidad.

FIRMA PARTICIPANTE:

CEDULA:
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Formato #2 Guia de Entrevista en Domicilio

b 1'1. v
- .;:- i

UNIVERSIDAD
DE ANTIOQUIA

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES Y HUMANAS
DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

TRABAJO DE GRADO

Tema: Redes sociales de apoyo en familias con un miembro diagnosticado con TEA.

Objetivo de la investigacion: Identificar las redes sociales de apoyo en la familia con un

miembro diagnosticado con autismo.

Los saludamos de antemano, somos estudiantes de Trabajo Social de séptimo semestre,
de la Universidad de Antioquia.

En estos momentos estamos realizando una investigacion sobre las redes sociales de
apoyo en familias con un miembro diagnosticado con autismo; por esa razon, nos complace

que haya accedido a participar del proceso y de la realizacion de esta entrevista. Sin
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embargo, para poder analizar e interpretar mas acertadamente la informacion brindada por
usted, deseamos saber si esta de acuerdo con la grabacion de audio durante la duracion de
la entrevista. Cabe mencionar que esta grabacion solo estara a nuestra disposicion y se
utilizara unicamente con fines investigativos. No siendo mas, se puede dar comienzo a la

entrevista.

1. INFORMACION GENERAL

Nombre del entrevistador:

Nombre del entrevistado:

CC. Numero de contacto:
Direccién: Estrato:
Teléfono(s): Municipio:
Barrio/Vereda: Procedencia:

COMPOSICION FAMILIAR
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Ed Parentesc Estado Escolarid
Nombre Ocupacion
ad 0 civil ad

1. DATOS SOCIOECONOMICOS DE LA FAMILIA

1.1 ;Quién o quiénes satisfacen las necesidades basicas en la familia?

Padre Padrastro Madre Madrastra hijos mayores de 18 afios

hijos menores Vecinos Otros familiares Otros quienes

1.2 ¢Quién es el encargado de la afiliacion de la familia a la salud?
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Padre Padrastro Madre Madrastra hijos mayores de 18 afios

hijos menores Vecinos Otros familiares Otros quienes

1.3 Tipo de afiliacién (nombre de la EPS o puntaje del SISBEN)

1.4 Condiciones habitacionales (observacion)

2. ESTRUCTURA FAMILIAR

2.1 TIPOLOGIA FAMILIAR

Nuclear Extensa Ampliada Grupos consanguineos Monoparental
femenina Monoparental masculina Simultanea Unidad domestica
otra ¢Cual?

2.2 SUBSISTEMAS

Conyugal:
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Parental:

Fraternal:

2.3. LIMITES (claros, difusos, rigidos)

2.4 ROLES

Fraternal

Parental

Otros

2.5 NORMAS Y REGLAS

¢Qué normas y reglas existen en la familia?

¢ Cémo estén distribuidas las funciones y responsabilidades en la familia?

2.6 SISTEMA DE CREENCIAS
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¢QuEé tipo de creencias, tradiciones y costumbres existen en la familia?

3. DINAMICA FAMILIAR

Comunicacion:

3.1 ¢De qué forma se expresa el nifio(a)?

3.2 ({Como se da la comunicacion entre el nifio (a) y su cuidador (a)?

3.3 ;,como se da la comunicacion entre el nifio y el resto de la familia?

Afecto:

3.4 ;Como se manifiesta la afectividad entre los miembros de la familia?

3.5 Explorar por el nivel de cohesion entre la familia y el nifio(a).

3.6 ¢se desarrolla alguna actividad familiar y cada cuanto se hace?
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Autoridad:

3.7 ¢Quién es la figura de autoridad en la familia?

4. ANTECEDENTES SOBRE EL DIAGNOSTICO

4.1 ;Hace cuanto tiempo fue diagnosticado el nifio con TEA?

4.2 ;Cuéles fueron las primeras reacciones de la familia al saber que el nifio (a) tenia

TEA?

4.3 ¢ Tenia algun conocimiento sobre Autismo antes conocer el diagndstico?

4.4 ;El diagnostico del nifio ha requerido de algun sacrificio a nivel familiar?

5. CUIDADOR/ CUIDADOS

5.1 ;Como describe su rol como madre?

5.2 ¢Cuales son los cuidados que le brinda como madre a su hijo (a)?

5.3 ¢Cuales son o han sido los cuidadores del nifio?
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5.4 ¢El nifio tiene o ha tenido necesidades especificas que requieran de cuidados

especiales?

6. REDES SOCIALES DE APOYO

6.1 ¢ Qué entiende usted como redes sociales de apoyo?

6.2 ¢ Que apoy0 busco la familia para afrontar el diagnostico de su hijo (a)?

6.3 ¢ La familia hace parte de algun grupo de apoyo comunitario o religioso?

6.3.1 ¢ Hace cuénto tiempo?

6.4 ;Ha visto cambios en la familia?

6.5 ¢La familia cuenta con redes sociales de apoyo dentro de la familia?

6.6 ¢Qué beneficios ha traido estas redes de apoyo para su familia y el nifio(a)

diagnosticado con TEA?

6.7 ¢El nifio ha tenido algun tipo de rechazo en la familia por su diagnostico de TEA?
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