Recursos y habilidades crianza TEA

Fuentes de apoyo y habilidades que podrian facilitar la crianza de nifios con Trastorno

del Espectro Autista (TEA)

Sofia Corzo Langhammer!
Resumen
Con la poca informacion que se tiene del Trastorno del Espectro Autista en Colombia
(Talero-Gutiérrez et al., 2012); y la importancia que el contexto mas cercano en el desarrollo
de la condicidn (Siller & Sigman, 2002), esta investigacion tuvo como objetivo identificar las
habilidades y fuentes de apoyo que pueden facilitar a los padres la crianza de sus hijos con
TEA. Para esto se llevo a cabo un estudio de tipo cualitativo fenomenoldgico en dos fases, en
la primera, se entrevistaron profesionales de la salud. En la segunda, con base a la
informacidn extraida de la primera parte, se realizd un cuestionario a padres de nifios
diagnosticados con TEA y a los mismos profesionales para validar la informacion. Se
encontrd que los padres deben desarrollar habilidades comunicativas, de adaptabilidad,
tolerancia, contencion emocional, aceptacién de la condicion y receptividad con la
informacidn, asi como la capacitacion constante y la basqueda de informacion veridica, junto
con la ayuda profesionales que apoyen en planes de inclusion y estrategias para la crianza.
Abstract
With the few information available on Autism Spectrum Disorder in Colombia (Talero-
Gutiérrez et al., 2012); and the importance of the closest context in the development of this
condition (Siller & Sigman, 2002), this research aimed to identify the skills and sources of
support that can facilitate parents raising their children with ASD. For this, a qualitative

phenomenological study was carried out in two phases, in the first, health professionals were
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interviewed. In the second, based on the information extracted from the first part, a
questionnaire was conducted with parents of children diagnosed with ASD and with the same
professionals to validate the information. It was found that parents must develop adaptability,
tolerance, emotional containment, acceptance of the condition and receptivity to information,

as well as constant training and the search for truthful information, with professionals help

that support inclusion plans and parenting strategies.

Introduccion

Cuando un nifio nace con alguna enfermedad o un tipo de discapacidad, la familia se
ve afectada al derribar sus ideales previos al nacimiento, generandose estrés emocional,
fisico, economico y social, ademas de la dificultad para aprender estrategias de afrontamiento
de manera positiva (Navot, Grattan, Vander, Toth & Webb, 2016).

Especificamente, en el Trastorno del Espectro Autista (TEA), los padres refieren que,
desde el primer hasta el tercer afio de edad sienten preocupaciones y miedo por el desarrollo
de sus hijos, y por tener conocimiento de que les sucede. Aun cuando reconocen que hay
dificultades en el desarrollo de ciertas habilidades, son diagnosticados tardiamente y
socialmente catalogados como “locos”, y si los padres buscan informacion, son categorizados
como “insistentes” (Amaya & Tomasini, 2017).

Ahora bien, segun la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA, 2014) el TEA es
una condicion neurobioldgica del desarrollo, que se caracteriza por generar dificultades
persistentes en la comunicacion e interaccion social en diversos contextos, ademas de
comportamientos, intereses y/o actividades restrictivas y repetitivas. Dentro de sus
caracteristicas, se encuentran el déficit en la reciprocidad emocional, falta de atencién
(aparentemente no escuchan), déficit en las conductas comunicativas no verbales, déficit en el
desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones, e hipersensibilidad sensorial.

Este término ha tenido una serie de cambios a lo largo del tiempo, en el DSM -V el
“trastorno autista” era visto como una subcategoria de los trastornos generalizados del
desarrollo. Posterior a esto, en el afio 2014, en el Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales, en su quinta edicion (APA, 2014) se incorpora el término “espectro”;

propuesto por Wing y Gould (1979).
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Ahora se sustituyen los subtipos “trastorno autista”, “trastorno de Asperger” y
“trastorno generalizado no especificado” por 3 niveles: personas que necesitan ayuda,
personas que necesitan ayuda notable y personas que necesitan ayuda muy notable (APA,
2014) Esta condicién ha cobrado un alto nivel de relevancia ya que ha crecido en un 60 % en
nifios a partir del 2002, y un 48% en las nifias, segun las estadisticas (Organizacion mundial
de la salud [OMS], 2011). En suma, se considera que-aproximadamente-un tercio de los
nifos con este trastorno se encuentran con un nivel alto de necesitar ayuda notable,
representando un importante desafio en su funcionalidad (Centers for Disease Control and
Prevention [CDC], 2018).

En Colombia, solo contamos con la estimacién a nivel global dada por la OMS
(2011), en la que 1 de cada 160 personas tienen esta condicion. Asi mismo, se sefiala el 80 %
de los padres no tienen conocimiento previo sobre autismo antes de acudir a un centro
especializado. En consecuencia, a esto se crean estigmas con connotaciones negativas de
estas personas, categorizandolos como locos, incomprendidos, pobres e incapaces,
reflejandose esto en problematicas educativas y de relacionamiento por la que estas personas
deben pasar diariamente (Vergara, 2013).

Segun el estudio de Valdés, Cisneros, Garcia y Martinez (2013), los padres suelen
tener una concepcion errénea del autismo y sus implicaciones, las cuales dividen en tres
macro categorias: etiologia (ideales como sufrimiento fetal, el trato inadecuado y la edad
maternal), las caracteristicas (que no hay interés por comunicarse, siempre tienen una
inteligencia superior, todos los nifios de dos afios sin lenguaje tienen autismo y siempre
aprenden a hablar, leer y escribir), y el tratamiento (se puede curar en su totalidad, y la
medicina alternativa y la terapia con animales son completamente eficaces).

Ademas, los nifios colombianos son méas propensos a tener un trastorno del espectro
autista si son expuestos a abortos voluntarios, dificultades maternas en embarazos anteriores,
intervenciones quirurgicas durante el embarazo, conflicto entre los padres, actividades fisicas
y cognitivas exigentes, consumo de medicamentos en la madre, tiempo de duracion del
embarazo y el peso del neonato (Correa, Utria & Avila-Toscano, 2012).

En ciudades como Bogota se han hecho estudios a pacientes con TEA, confirmados
con un diagnostico, y los resultados indican que las principales comorbilidades son trastornos
conductuales (63%), epilepsia (23,5%) y trastorno por déficit de atencion e hiperactividad
(23%), que en el pais predominan los elementos clinicos como tratamiento; especialmente,
con el manejo conductual, siendo este el pilar de la intervencion (Espinosa, Mera, Toledo,
2018).
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En un estudio realizado por Mahecha y Martinez (2005) en esta misma ciudad, se
realiz énfasis en el factor protector que representa la presencia activa en sus vidas de los dos
padres en cualquier edad, mientras que si un solo padre se hace cargo de la crianza de su hijo,
la probabilidad en la disminucion de la interaccion podria verse disminuida, y podria
incrementarse la dificultad en el establecimiento de reglas y monitoreo, asi como para la
comunicacion afectiva y contingencias.

Ademas de estos datos, en Colombia se encuentra la Liga Colombiana del Autismo
(LICA, 2013), la cual ha venido generando incidencia politica en pro de garantizar accién en
un contexto politico, los cuales buscan garantizar los derechos de las personas con TEA, por
lo que sus miembros han aportado a la constitucion de leyes en pro a los mismos, dentro de
las cuales se encuentran: La Ley 1618 (2013) art. 3, en donde se habla del goce efectivo de
los derechos de las personas con algun tipo de discapacidad; la Ley 1616 del 2013 art. 3, la
cual se enfoca en la salud mental; el Decreto 1421 del 2017, que reglamenta la educacién
inclusiva; y la Resolucién 1904 del 2017, encaminada a garantizar que las personas con
discapacidad tengan acceso a una informacién adecuada y suficiente sobre sus derechos.

Ademas, dentro de las lineaciones legales que se encuentran en Colombia, el
Ministerio de Salud y proteccion social (2017) cred un protocolo clinico para pacientes con
TEA, que incluye el tratamiento y ruta de atencion integral, con una guia que consta de una
serie de parametros diagndésticos desde los 6 meses hasta los nifios mayores de 12 afios de
edad, la forma de confirmar el diagnostico, indicaciones clinicas para intervenciones
terapéuticas, y un consenso terapéutico entre psicélogos y demas profesionales de la salud,
todo esto indicado desde la APA (2013).

Dentro de este panorama Colombiano, derivado de una encuesta a 300 padres de
nifios con Autismo, en un estudio realizado por el LICA (2013), se resalta la percepcion de
los padres frente a los servicios terapéuticos integrales e individualizados que deben ser
brindados a sus hijos.

Este tiene un 85,33% de aprobacion; a pesar de esto, el 41% de los padres afirman
nunca haber tenido el acompafiamiento psicoterapéutico que necesitan en la crianza de sus
hijos, y el 22% solo algunas veces (LICA, 2013).

En ese orden de ideas, Bafia (2015) afirma que todas las personas con TEA tienen
rasgos diferentes, definidos por el entorno en el que viven, sus experiencias diarias, 10s
modelos educativos a los que estén sujetos, y -principalmente-, la red de apoyo con la que

cuentan. Con base en esto, se define las fuentes de apoyo como las estrategias que tienen
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como proposito mejorar el desarrollo, aprendizaje, los intereses y el bienestar individual de
una persona (Luckasson et al., 2002).

Acto seguido, la familia es -para la mayoria de las personas- el primer contexto en el
que el nifio inicia su desarrollo cognitivo, afectivo y social, estableciendo sus primeras
relaciones sociales y generando una imagen de si mismos. Se puede decir que las familias han
tenido grandes cambios a lo largo de la historia, con una gran variedad cultural, y la
existencia de familias monoparentales, familias adoptivas, familias reconstruidas, etc...
(Mindek & Macleod, 2014). Por esto, es importante reconocer las diferentes dindmicas
familiares que los padres y/o acudientes emplean en la crianza de sus hijos, quienes se guian
para la crianza desde el sentido comun, creencias religiosas ancestrales, datos cientificos,
conocimiento transferido generacionalmente, entre otros (Roméan, Martin & Carbonero,
2009).

Cuando los nifios nacen con esta condicion en familias vulnerables a nivel
sociodemografico y con atmosferas familiares que no son positivas, se suele presentar un
mayor indice de probleméticas comportamentales, dificultades emocionales, menos
conductas prosociales (Mira, Berenguer, Baixauli ,Rosell6, Miranda, 2019).

Concluyendo que las intervenciones deberian centrarse en dotar de fuentes de apoyo y
asesoramientos familiares con el fin de promover autoeficacia, empoderamiento, y una mayor
capacidad para sobrellevar los retos de crianza y las necesidades que se vayan presentando en
el desarrollo de sus hijos (Mira, Berenguer, Baixauli ,Roselld, Miranda, 2019).

Recientemente se han identificado distintos tipos de familias basados en las variables
sociodemograficas, tales como el nivel educativo, el estado civil, la salud mental de los
padres, el estado laboral actual, ademas de factores relacionados con el ambiente de la
familia, como estrés frente al afrontamiento de situaciones complicadas, las habilidades que
dichos padres tengan de afrontamiento, los niveles de regulacion emocional y el apoyo social
percibido por los padres (Baixauli et al., 2018).

Otra de las problematicas determinantes en el desarrollo positivo de habilidades por
parte de los nifios con autismo, en su vida diaria es el costo del acompafiamiento profesional
(Peacock et al., 2012). Se ha demostrado que el cuidado de nifios con esta condicién tiene un
alto valor monetario, superando los gastos médicos promedio que un nifio sin TEA posee
anualmente, los cuales se incrementan ain mas si el nifio con el trastorno posee alguno otro
diagndstico relacionado con el desarrollo neurobiolégico (Peacock et al., 2012).

Ademas del factor econdmico, en los estratos mas bajos, las familias cuidadoras de

los nifios con autismo son aquellas que deben tomar la iniciativa de acudir al centro de
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servicios de salud buscando ayuda, y ya que generalmente no esta dentro de su taxonomia
para los nifios de la regidn, el diagndstico de este tipos de servicios no esta facilmente
disponible (Read & Schofield, 2010), esto da como resultado, poco flujo de informacion
acerca del trastorno y bajo el acceso a compras médicas y recomendaciones de profesionales
que no son de la salud pero que se ajustan a lo que pueden costear econémicamente (Seif
Eldin et al., 2008).

Contrario a esto, en otros estudios, como lo es el de Filippetti (2011), el nivel
socioecondmico no es el verdadero predictor significativo, sino que este se basa en el nivel
instruccional que dan los padres en el procesamiento y funcionamiento cognitivo. Pozo,
Sarrid y Brioso (2014) siguen este mismo orden de ideas, en el cual realizando un amplio
estudio sobre los cuatro pilares (socioecondémico, sociopsicologico, funcionamiento familiar
y estado de salud) en la vida de un nifio con TEA. Se determin6 que las &reas de mayor
impacto en sus vidas son la sociopsicologica (integracion, participacion, estabilidad,
convivencia, planes y proyectos) y la familiar (comunicacién, cohesién y armonia), es decir,
el impacto que genera el diagnostico en la funcionalidad del nifio dependera principalmente
del rol que la familia desempefie en la intervencion temprana (Pozo, Sarria y Brioso, 2014).

De la misma forma, Abadia y Torres-Lista (2019) afirman que dentro de los
principales factores que repercuten en la funcionalidad de los nifios se encuentran las
relaciones sociales que sus padres tengan con amigos y otros familiares, ya que de estos
depende la exclusion o interaccion que el nifio puede tener con su entorno.

Cada familia tiene una experiencia Unica que puede vivirse de muchas maneras, con la
adaptabilidad y el tiempo de prolongacion que este conlleve, el cual es principalmente
determinado por el cuidador mas allegado al nifio (que por lo general es la madre) (Abadia y
Torres-Lista, 2019).

Asi, los padres de los nifios con TEA cumplen una funcién primordial de cuidado, y
deben confrontar dificultades a nivel emocional y practico, adicionando a las demandas que
implica la crianza de los nifios junto a la sensacion de dudas, miedos, angustias y
cuestionamientos (Whitmore, 2016). En este orden de ideas, dentro de los principales
desafios y fuentes de estrés que los nacleos familiares que tienen a un nifio con esta condicion
afirman sentirse “robadas”, ya que su vida gira en torno al autismo, afectando la dindmica
familiar, la vida de pareja de los padres e, incluso, la relacion del nifio con sus hermanos
(Kent, 2011).

En estudios realizados por Costa, Steffgen y Ferring (2017) se buscé evaluar el nivel

de estrés de los nifios con TEA, la negatividad, asi como la percepcién subjetiva del estrés
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con base en 37 padres y madres de familia, y sus préacticas en el hogar, se encontro que el
bienestar emocional de los padres tiene un alto peso predictivo en el diagnostico de sus hijos,
y que la negatividad de los nifios influye en la labilidad y el nivel de estrés de los padres;
todas estas medidas fueron tomadas con cuestionarios sociodemograficos, reevaluacion, y
bienestar percibido.

Tambien, se realiz6 un estudio durante 24 semanas a nifios con TEA (ladarola et al.,
2018) en el cual se utilizaron tablas de observacion, entrevistas de intervencion
especializadas para el trastorno, y cuestionarios relacionados con el funcionamiento cognitivo
de los nifios, que se encontraban entre 3y 7 afios. Se encontrd que la mejora en los
comportamientos disruptivos de los nifios beneficia la competitividad de los padres, y que los
programas psicoeducativos y la disminucion de comportamientos disruptivos reducen los
niveles de estrés y tension de los padres, mejorando su calidad de vida (ladarola, et al., 2018).

Asi mismo, Padden y James (2017), realizaron un estudio en el cual compararon a 38
nifios diagnosticados con TEA y 38 sin ninguna comorbilidad, y, mediante la aplicacién de
cuestionarios y pruebas de saliva sometidas a analisis en laboratorios, demostraron que los
padres de los nifios con TEA reportaban un nivel de estrés considerablemente alto, pero -por
otra parte- un mayor rango de estrategias de afrontamiento adaptativo en pro del bienestar de
sus hijos.

De igual forma, la sensacion de altruismo de los padres percibida por los padres al ir
superando las adversidades que se le presentan, les permite encontrar apoyo y tener un
impacto positivo sobre sus propias posibilidades de empleo y salud mental (Markoulakis,
Fletcher, Bryden, 2012).

Como fue mencionado antes, la sensacién de empoderamiento les brinda a las padres
estrategias de afrontamiento para mejorar sus practicas parentales inmediatas, aumentar su
sensacion de control, contribuir a la colaboracion a otras familias que estén pasando por la
misma situacion (Boshoff, Gibbs, Phillips, Wiles, Porter, 2016). Es decir, al generar una red
de apoyo entre familias, brindando estrategias de afrontamiento y empoderamiento, permitiria
fortalecer la red de apoyo y el bienestar de los nifios diagnosticados.

Ahora bien, considerando la importancia de factores protectores y el papel que la
familia juega en el desarrollo de una persona junto a la diversidad que se afronta en el siglo
XXI, se retoma la idea de Luckasson et al., (2002), quienes proponen ver a las personas con
TEA no por sus limitaciones, sino por sus cualidades, esto con la finalidad de visualizar qué
pueden hacer si les es brindado un entorno y apoyo adecuado de su contexto mas allegado.

Asimismo, se ha demostrado que los cuidadores de nifios con TEA gque muestran altos niveles
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de sincronizacion de atencion y actividades, ademas del vinculo de sensibilidad con sus hijos,
hacen que los nifios desarrollen niveles de atencion mas altos y un mejor uso del lenguaje
(Siller & Sigman, 2002).

En un estudio, Guralnick (1997) sefiala cuatro aspectos que podrian contribuir a un
mejor trato de las condiciones los nifios con TEA: el primero seria obtener informacion
relativa a desarrollar la salud de sus hijos; luego sefiala el afrontamiento a la angustia frente al
trastorno; en tercer lugar, considera fundamental realizar una mayor demanda de servicios y
fuentes de apoyo; y finalmente afrontar la disminucion de la confianza de la familia ante las
posibilidades académicas que el nifio tendra y su autoestima a lo largo de este proceso.

Dentro de los beneficios individuales percibidos, los padres y hermanos y/o hermanas
de estos nifios reconocen que dentro de su crecimiento individual se ha aumentado la empatia
y la compasion, y se ha disminuido el juzgar a los demas (Kent, 2011), apreciando las
caracteristicas unicas que conforman la personalidad del nifio (Lendenmann, 2010).

Ademas, en el estudio realizado por Boshoff, et al. (2016), los padres reportan la
crianza de sus hijos como un desafio que, aunque constante, les representd una sensacién de
angustia e incertidumbre inicial. Pero a medida que iban realizando su proceso de
“empoderamiento”, se fueron convirtiendo en apoyo para sus hijos, sobrepasando sus
emociones y modificando su comportamiento en pro de convertirse en directivos
desarrollando un alto nivel de dedicacion, compromiso y perseverancia (Boshoff, et al.
2016),.

Resumiendo un poco la informacion previamente expuesta, la literatura ofrece una
informacién amplia sobre la alta carga emocional que puede generar la crianza de un nifio
con TEA, asi como las multiples limitaciones que las familias pueden tener, y las
consecuencias que repercuten en la persona diagnosticada y su entorno.

Asi como las ventajas que conlleva el desarrollo de habilidades emocionales para el
afrontamiento del diagnostico y el beneficio que conlleva disminuir la sensacién de malestar
para el paciente y su nacleo familiar cercano (Baixauli et al., 2018).

Teniendo en cuenta la informacion brindada con anterioridad, el objetivo de esta
investigacion es: identificar que fuentes de apoyo y habilidades podrian facilitar a los padres
la crianza de sus hijos con TEA. Asi mismo, dentro de los objetivos especificos estarian:
caracterizar las habilidades de los padres que pueden facilitar la crianza de hijos con esta
condicion y determinar las fortalezas y las oportunidades de mejoramiento que los padres de
nifios diagnosticados con TEA tienen frente al aprendizaje de habilidades para la crianza de

sus hijos.
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Método
Disefio

Teniendo en cuenta la naturaleza de este estudio, se realizara una investigacion
cualitativa con un disefio social interpretativo, el cual se caracteriza por comprender al
fendmeno dentro de su contexto, siendo la persona el instrumento de investigacion que cuenta
con la capacidad de adaptarse a las realidades de sus contextos (Gonzalez, 2001).

Segun Gonzalez (2001), esto se realiza mediante la utilizacién del conocimiento
tactico y proposicional, analizando la informacién de caracter inductivo, lo cual ofrece
grandes ventajas para la descripcion y comprension del fenémeno a analizar con una
descripcion completa dada por los sujetos de estudio, negociando los significados y las
interpretaciones que configuran la comprension de su realidad.

Por excelencia, la entrevista es uno de los métodos més utilizados en las
investigaciones de tipo cualitativo, siento un proceso previamente organizado de tipo
comunicativo que permite una conversacion y encuentro negociado entre personas, y a
diferencia de una conversacion cotidiana, esta se basa en una hipotesis preliminar y se guia
por los objetivos establecidos en funcién a los intereses de la investigacion (Cortazzo &
Schettini ,2015)

La finalidad de la entrevista es acceder a la perspectiva de un tema en especifico de
los individuos, con el fin de comprender su percepcidn, motivaciones, sentimientos y
acciones, mediante el conocimiento de sus creencias, opiniones y significados frente a
determinada experiencia. (Bourdieu, 1999)

Ahora bien, la entrevista semiestructurada es una herramienta que sitla a los
entrevistados a un guién de un tema en especifico pero con la libertad de orientar sus

respuestas a su experiencia, y creencias personales. (Schettini & Cortazzo, 2016)

Procedimiento
Primera fase

Se realizd una entrevista piloto con un instrumento que constaba de 9 preguntas
basadas en 3 categorias principales sustraidas del marco teérico, las cuales fueron:
conocimiento de los padres sobre el TEA, destrezas emocionales para el manejo del trastorno
y dificultades percibidas. al aplicarla se tomo la decision de eliminar dos de estas, debido a

que la participante las respondié dentro de otras preguntas ya establecidas.
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Segunda Fase

Finalmente, se aplica a todos los participantes una encuesta con base en los resultados
de las entrevistas, la cual se utiliza dentro del disefio cualitativo, pues “no tiene como objetivo
establecer las frecuencias, promedios u otros parametros, sino determinar la diversidad de
algin tema de interés dentro de una poblacién dada” (Jansen, 2021, p. 43). Asi, se usa esta
estrategia para facilitar la tanto la comunicacion de resultados, como la triangulacion de los
mismos, sin que los integrantes se retinan (Okuda & Gomez-Restrepo, 2005); esto posibilita la
verificabilidad de consensos y diferencias en la informacion, por lo cual es una forma de

validacion en investigacion cualitativa.

Participantes

Para las dos fases participaron 3 profesionales de la salud, dos padres de nifios
diagnosticados con TEA, y una profesional de la salud, que -de la misma manera- era madre
de dos nifias con TEA, por lo cual su criterio fue tomado en cuenta para sacar los valores
porcentuales de padres y de profesionales de la salud (Ver Tabla 1). Todas las preguntas
fueron respondidas con base en los criterios planteados al iniciar la encuesta, por lo cual
ninguno de los participantes fue descartado para la realizacion de la investigacion; asi mismo
se resalta que no hubo observaciones u oportunidades de mejora percibidas por las personas

que participaron en el estudio frente al formulario.

Tabla 1

Descripcion de todos los participantes del estudio

Perfil de los participantes

Psicologa, siempre se ha enfocado en el area clinica y educativa, cursando
un master de neuropsicologia infantil. Ha trabajado en fundaciones de

Participante 1  personas con discapacidad, de la tercera edad y -actualmente- se encuentra
manejando programas de ajuste en un colegio bilinglie para personas con
alguna condicion diferencial.

Estudios en psicologia y arte, como la danza y las artes pléasticas, desde el

Participante 2 . ) . e, . .
colegio. Master en arteterapia, especializacion en terapias expresivas.

Participante 3 Pregrado en psicologia y cursando master en psicologia clinica.

Terapeuta ocupacional, especializada en el area de estimulacién e
intervencion con estudiantes en el &mbito escolar, asi como en la ejecucion
de las habilidades, facilidades o limitantes en la motricidad y la exploracién
sensorial, y mama de dos nifias con un nivel alto de Autismo.

Participante 4
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Participante 5 Madre de persona mayor de edad diagnosticada con Autismo.
Participante 6 Madre de persona mayor de edad diagnosticada con Autismo.

Se adjunta la descripcion de todos y todas las participantes de esta investigacion, en la
cual fue un criterio de participacion para los padres de familia, que sus hijos estuvieran
diagnosticadas con el TEA. Ademas, se realizd una indagacion mas a fondo de los
profesionales de la salud que decidieron participar, junto a sus estudios previos y su relacién
con pacientes con este trastorno. Cabe resaltar que el participante nimero 4 fue tomada en
cuenta para el analisis como madre de dos nifias con TEA, y como profesional de la salud con
experiencia previa en el tema.

Procedimiento

Fase I: En la primera fase de la investigacion se realizaron siete preguntas de una entrevista
semiestructurada a cuatro profesionales de la salud, de los cuales una era terapeuta
ocupacional, especialista en neurodesarrollo de disfunciones fisicas, una psicéloga con un
Maéster en psicologia clinica, otra psicéloga especialista en neuropsicologia infantil y otra con
un master en terapias expresivas y arte-terapia. Cada entrevista semiestructurada se llevo a
cabo en un lapso de tiempo de 45 minutos, en donde se realizé un consentimiento informado
verbal a las participantes antes del proceso, en el cual les era indicado el propoésito de la
investigacion, los objetivos, y la confidencialidad de sus datos. Asi como el derecho que
tenian de aceptar o no participar, de tomar datos de su discursiva a lo largo de la entrevista y
la posibilidad de abandonarla en cualquier momento, a lo cual todas accedieron.

Posterior a la recopilacién de informacién, se realizo la transcripcion de sus
respectivas respuestas a la entrevista, y con base en eso se obtuvo una tabla de consensos y
afirmaciones individuales de sus respuestas (Tabla 2).

Fase I1: Con base a estos resultados, se realiz6 una encuesta en Google Forms que contenia
23 preguntas con dos opciones de respuesta: “en acuerdo” o “en desacuerdo” frente a
afirmaciones extraidas del discurso de los profesionales, en donde les fue brindado un espacio
después de cada pregunta para argumentar su punto de vista, si no estaba de acuerdo con la
informacion expuesta. Previo a responder se implemento un consentimiento informado,
exponiendo la finalidad del estudio, y el derecho que las personas tenian al decidir si querian
participar o no en el mismo, al cual todos accedieron, junto a una pregunta que pretendia

identificar si los participantes eran padres 0 madres de un paciente con el Trastorno del
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Espectro Autista, un profesional de la salud que habia tenido experiencia previa con estos

pacientes, o las dos cosas. Todo, desde el anonimato y la proteccion de sus datos personales.

Resultados

En cuanto a los resultados de la fase I, teniendo en cuenta la informacion dada por las

cuatro profesionales de la salud, frente a los 7 items empleados en la entrevista

semiestructurada, se encontr6 un mayor nimero de afirmaciones individuales totales (14), en

comparacion de los consensos (11) entre los entrevistados.

Tabla 2. Consensos y afirmaciones individuales en el discurso de los profesionales de la

salud

Consensos

Afirmaciones individuales

Item1: Acceso a la
informacion.

"Los padres de nifios con
TEA no tienen acceso a
informacion que los capacite
facilmente, por la poca
capacitacion de los
profesionales frente a la
adquisicién de informacion al
respecto. "

"En la mayoria de casos les
es brindada poca informacion
diagnostica a los padres.

"El diagndstico se da de
manera tardia por el sistema
de salud colombiano."

"El acceso al sistema de salud
y buenos profesionales
depende del ingreso
econdmico de los padres, y si
este acceso ocurre, la
informacion brindada
dependera de la experticia del
profesional en el tema".

"El acceso a poca informacién
sobre este trastorno se debe a
los pocos estudios
investigativos del tema en
Colombia, creyendo que esto
puede generalizarse viniendo
de otros paises con mas
estudios, como USA o
Espafia."

"Los padres suelen acudir a
otras fuentes de apoyo tales
como redes sociales, personas
con experiencias similares y
fuentes de internet para
comprender el diagnostico™.
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Item 2: Informacion
brindada por
profesionales.

Item 3: Vacios de los
padres frente al
conocimiento del
diagnostico.

Item 4: Diferencias de
crianza en nifios con el
diagnostico vy sin este.

Item 5: Desarrollo de
habilidades en la crianza.

"La mayoria de los padres no
recibe la informacion
suficiente frente al Autismo
de sus hijos."

"El problema principal es la
aceptacion del diagndstico
por parte de los padres:
incluso cuando este ya se ha
dado por un profesional de la
salud, generando autocriticas
y angustia en ellos".

"La educacidn de cada nifio
debe ser diferente,
independientemente de la
existencia de un trastorno o
no, a pesar de esto, al tener
un trastorno la crianza debe
tener ciertas caracteristicas y
adaptaciones diferentes."”

"Los padres de nifios con
autismo deben desarrollar
mas habilidades
comunicativas, de
adaptabilidad, tolerancia,
aceptacion de la enfermedad
y receptividad con la
informacién recibida que los
demas padres.”
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"La poca informacion que los
padres reciben se debe a la
falta de trabajo
interdisciplinar entre
profesionales de la salud.”

"El acceso a la informacion se
vuelve una basqueda personal
de los padres con lo que esta a
la mano, lo cual genera altos
niveles de frustracion y
culpabilidad en los mismos".

"Hay exceso de informacion
proveniente de las redes
sociales, lo cual sesga el
criterio de los padres.”

"EI contexto méas cercano a
los nifios con este trastorno
suele buscar culpables de la
enfermedad, ya sea la
herencia, los cuidados
prenatales y el por queé les
pasa a ellos."”

"Los padres asumen que la
crianza de los nifios con TEA
es diferente por la existencia
de la desconexion emocional
que los nifios con esta
condicidn tienen."

"Los padres de estos nifios
deben ser suspicaces,
verbalizar toda conducta
emocional del nifio y tener un
proceso personal de duelo
frente al trastorno y lo que
conlleva para ellos y sus
hijos."
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Item 6: Oportunidades de
mejora en el contexto.

Item 7: Contribucion en
pautas de crianza desde la
profesion

"Los padres de estos nifios
necesitan desarrollar mas va
relacionado con la
capacitacion y busqueda de
informacion veridica con
profesionales de la salud™

"Los nifios con TEA deben
tener controles con
profesionales de la salud
constantes™

"Como profesionales de la
salud se puede brindar a los
padres estrategias
relacionadas con el
acompafiamiento familiar, asi
como el dar recomendaciones
frente a la crianza de los
nifios"

"Se debe dar siempre su
conocimiento en aras a la
mejora del paciente"
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"Son padres con una
capacidad increible hacia sus
hijos de amor Unicay
especial.”

"Los padres de nifios con
TEA deben desarrollar
habilidades de contencion
emocional en momentos
dificiles para ellos, poniendo
en consideracion la
hipersensibilidad frente a los
estimulos que algunos
experimentan.”

"Es fundamental el propiciar
la integracion familiar de los
nifos con este trastorno™

"Los profesionales de la salud
debemos dar pautas que
favorezcan el desarrollo del
mayor nivel de autonomia
posible en cuanto a higiene,
alimentacion, relaciones
interpersonales, entre otras. "

"Todos los profesionales
deben desarrollar planes de
inclusién para nifios con este
trastorno en sus contextos
maés cercanos. "

Nota: Se aclara que son expuestos como consensos, aquellas ideologias que coincidieron en al menos tres, de los
cuatro profesionales de la salud que participaron en el estudio, y como afirmaciones individuales aquellas ideas

expuestas por dos profesionales de la salud o s6lamente uno.

Ahora bien, en lo que respecta al analisis individual de cada uno de los Items, el item
numero 1, que pretendia indagar respecto a la percepcion del acceso de informacion de los
padres sobre el trastorno, se encuentra que para la mayoria de las personas hay poco acceso a
la informacion en Colombia por parte de los profesionales y/o las entidades prestadoras de un
servicio de salud. En aquello en lo que se encontraron diferencias fué en el por que no hay
acceso a esta informacion, y se atribuyd a la falta de investigaciones del trastorno en
Colombia, el ingreso econémico, o el sesgo dado por diversas fuentes de informacion.

En cuanto al item 2, el cual buscaba identificar la percepcion de la informacion del

autismo dada por los profesionales de la salud, se identifica, asi como en el item 1, que estos
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no brindan la informacion suficiente para los padres de los nifios frente al diagnostico. Centro
de los afirmaciones individuales, por su lado, se dan diversas razones por las cuales no les es
brindada, dentro de las cuales se incluyen la falta de trabajo interdisciplinar y los altos niveles
de frustracion y culpabilidad.

Sobre los vacios tematicos en el conocimiento del diagndstico por parte de los padres,
el cual fue abarcado por el item 3, se encontrd que el problema principal que se percibe es
aceptacion del diagnostico de sus hijos, incluso cuando este ya fue dado por algln profesional
de la salud, limitando la busqueda y el acceso a fuentes de informacion veridicas. Por otro
lado, se exceptla el discurso de una de las participantes, quien -de manera contraria- dice que
el problema no es la falta, sino el exceso de informacidn que los padres tienen frente al
mismo por las redes sociales.

En lo que concierne al item 4, y su relacion con las diferencias de crianza, se encontro
que la formacion debe ser diferente para cada nifio, independientemente si este tiene un
diagnostico o no. Aun asi, al tener TEA, esta crianza requiere adaptaciones relacionadas con
sus necesidades individuales, a diferencia de una respuesta que aseguroé que la crianza ha de
ser diferente por la desconexion emocional que este trastorno implica en el paciente.

Dentro de la recopilacion de las habilidades emocionales que los padres deberian
tener en la crianza de sus hijos con Autismo en el item 5, se encontraron puntos en comdn en
cuanto a el desarrollo de habilidades comunicativas, de adaptabilidad, tolerancia, aceptacion
de la enfermedad y receptividad con la informacion recibida de los demas padres.
Adicionalmente, a nivel individual se agregaron la suspicacia, la verbalizacién conductual,
proceso de duelo, y capacidad “Unica” de amar a sus hijos.

Teniendo en cuenta la importancia contextual en el desarrollo de las personas, se
tomaron en cuenta las oportunidades de mejora a nivel contextual (familiar, interpersonal,
profesional, entre otros) a lo largo del item 6, en donde se encontré congruencia en lo que
concierne a la busqueda de apoyo y capacitacion profesional, asi como de informacion veraz
al respecto. Otras dos participantes adicionaron a esta informacion el desarrollo de
contencion emocional familiar en momentos dificiles, y la integracion y union familiar.

Finalmente, en lo que respecta al item 7, se pregunt6 a los participantes sobre las
contribuciones que ellos consideran podrian tener en la mejora de este trastorno, a lo que la
mayoria respondié que podrian brindar estrategias de afrontamiento, e informacion sobre la
enfermedad. Adicional a este discurso (dada la naturaleza de la profesion de la participante -

psicologia-), se menciond la importancia del desarrollo de la autonomia y planes de inclusion.
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Para la segunda fase, se aplico el contenido obtenido en los resultados de la entrevista
inicia. La Tabla 3 refleja los consensos y afirmaciones individuales hallados en la fase
namero uno de la investigacion, en la cual fueron tomados en cuenta las apreciaciones a las
preguntas mas relevantes dadas por los participantes, esto con la finalidad de tomar las
mismas como items en la encuesta realizada a padres de nifios diagnosticados con TEA y
profesionales de la salud con algin conocimiento previo y/o relacionamiento con estos
pacientes. Con la finalidad de validar la informacion expuesta en la Tabla 3, se realiza una
encuesta con las afirmaciones dadas por los participantes de manera literal, en donde se
pregunta Unicamente si se esta de acuerdo o no, Y, si no es asi, adicionalmente tenian un

espacio para dejar su punto de vista al respecto.

Tabla 3. Contenido de los items del cuestionario de la segunda fase, extraidos de

las entrevistas a los profesionales de la salud.

Contenido del item

Los padres de nifios con TEA no tienen acceso a informacion que los capacite
Item 1 facilmente, esto se debe a la poca capacitacion de los profesionales frente a la
adquisicion de informacion al respecto

En la mayoria de casos les es brindada poca informacion diagndéstica a los padres, y

item 2 que asi mismo el diagndstico se da de manera tardia por el sistema de salud
colombiano
El acceso al sistema de salud y buenos profesionales depende del ingreso econémico
Item 3 de los padres, y si este acceso ocurre, la informacion brindada dependera de la

experticia del profesional en el tema

El acceso a poca informacion sobre este trastorno se debe a los pocos estudios
item 4 investigativos del tema en Colombia, creyendo que esto puede generalizarse

viniendo de otros paises con mas estudios, como USA o Espafia

Los padres suelen acudir a otras fuentes de apoyo tales como redes sociales,

item 5 personas con experiencias similares y fuentes de Internet para comprender el
diagnostico

item 6 La mayoria de los padres no recibe la informacion suficiente frente al Autismo de
sus hijos

La poca informacion que los padres reciben se debe a la falta de trabajo

Item 7 interdisciplinar entre profesionales de la salud

El acceso a la informacion se vuelve una busqueda personal de los padres con lo que
Item 8 esta a la mano, lo cual genera altos niveles de frustracion y culpabilidad en los
mismos
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item 9

item 10

ltem 11

item 12

item 13

item 14

item 15

item 16

item 17

item 18

item 19

item 20

item 21

item 22

item 23
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El problema principal es la aceptacion del diagnostico por parte de los padres
incluso cuando este ya se ha dado por un profesional de la salud, generando
autocriticas y angustia en ellos

El problema es que hay exceso de informacion proveniente de las redes sociales, lo
cual sesga el criterio de los padres

El contexto mas cercano a los nifios con este trastorno suele buscar culpables de la
enfermedad, ya sea la herencia, los cuidados prenatales y el por qué les pasa a ellos

La educacion de cada nifio debe ser diferente, independientemente de la existencia
de un trastorno o no, a pesar de esto, al tener un trastorno la crianza debe tener
ciertas caracteristicas y adaptaciones diferentes

La crianza de los nifios con TEA es diferente por la existencia de la des conexion
emocional que los nifios con esta condicion tienen

Los padres de nifios con Autismo deben desarrollar mas habilidades comunicativas,
de adaptabilidad, tolerancia, aceptacion de la enfermedad y receptividad con la
informacion recibida que los demas padres

Los padres de estos nifios deben ser suspicaces, verbalizar toda conducta emocional
del nifio y tener un proceso personal de duelo frente al trastorno y lo que conlleva
para ellos y sus hijos

Los padres de nifios con TEA cuentan con una capacidad "increible" hacia sus hijos
de amor Unica y especial

Los padres de estos nifios necesitan desarrollar mas va relacionado con la
capacitacion y busqueda de informacidn veridica con profesionales de la salud

Los padres de nifios con TEA deben desarrollar habilidades de contencion
emocional en momentos dificiles para ellos, poniendo en consideracion la
hipersensibilidad frente a los estimulos que algunos experimentan

Los nifios con TEA deben tener controles con profesionales de la salud de manera
constante

Es fundamental propiciar la integracion familiar de los nifios con este trastorno

Los profesionales de la salud deben brindar a los padres estrategias relacionadas con
el acompafiamiento familiar, asi como el dar recomendaciones frente a la crianza de
los nifios, asi como dar siempre su conocimiento en haras a la mejora del paciente

Los profesionales de la salud deben dar pautas que favorezcan el desarrollo de el
mayor nivel de autonomia posible en cuanto a higiene, alimentacion, relaciones
interpersonales, entre otras

Todos los profesionales deben desarrollar planes de inclusion para nifios con este
trastorno en sus contextos méas cercanos

La tabla 4 muestra los porcentajes de acuerdo entre los padres y profesionales frente a

los items:
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Tabla 4. Acuerdos y desacuerdos de padres y profesionales frente a las afirmaciones

Acuerdo  Desacuerdo Acuerdo Desacuerdo Acuerdo Desacuerdo

Profesionales Padres Toda la poblacién
Item1  100% 0% 67% 33% 83% 17%
Item2  100% 0% 100% 0% 100% 0%
ltem3  100% 0% 67% 33% 83% 17%
Item4  100% 0% 100% 0% 100% 0%
Item5  100% 0% 67% 33% 83% 17%
ltem6  100% 0% 100% 0% 100% 0%
ltem7  75% 25% 67% 33% 71% 29%
Iltem8  100% 0% 100% 0% 100% 0%
ltem9  75% 25% 67% 33% 71% 29%
Item 10 50% 50% 67% 33% 58% 42%
ltem 11 100% 0% 100% 0% 100% 0%
Item 12 100% 0% 100% 0% 100% 0%

Item 13 50% 50% 33% 67% 42% 58%
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Item 14 100% 0% 100% 0% 100% 0%
Item 15 100% 0% 67% 33% 83% 17%
Item 16 50% 50% 67% 33% 58% 42%
Item 17 100% 0% 100% 0% 100% 0%
Item 18 100% 0% 100% 0% 100% 0%
Item 19 75% 25% 67% 33% 71% 29%
Item 20 75% 25% 67% 33% 71% 29%
Item 21 100% 0% 100% 0% 100% 0%
Item 22 100% 0% 67% 33% 83% 17%
Item 23 100% 0% 100% 0% 100% 0%

Nota: Esta tabla muestra a nivel porcentual las personas (padres y/o profesionales de la salud) que estuvieron de
acuerdo o no con cada uno de los items extraidos de la entrevista semi estructurada, y la tabla 1, estableciendo
que los items que tuvieron entre un 100%-75% de acuerdo son los mas aceptados para el analisis, del 74%-25%
se infieren diferencias ideologicas entre los entrevistados, y del 24%-0% son rechazados para su respectivo
andlisis.

Los items 2,4, 6, 8, 11, 12, 14, 17, 18, 21 y 23 tuvieron total aprobacién, asegurando
que padres y profesionales consideran que hay poca informacion del diagndstico en el
sistema de salud colombiano, y a la falta de estudios sobre este trastorno, y por eso les es
brindada poca informacion. Por esta razén, el acceso a los datos se vuelve una busqueda
personal que genera altos niveles de frustracion y culpabilidad, lo que incluso lleva al
contexto a buscar culpables de la enfermedad.

Asimismo se afirma que la educacion de cada nifio debe ser diferente y tener
adaptaciones que se adecuen a sus necesidades, dentro de las cuales debe haber habilidades
comunicativas, de adaptabilidad, tolerancia, contencion emocional en momentos dificiles,
aceptacion de la enfermedad y receptividad con la informacion recibida, asi como la

capacitacion constante y la busqueda de fuentes de informacion veridica.



Recursos y habilidades crianza TEA
20

Finalmente, respecto a lo que concierne el trabajo de los profesionales, se asegura que
ellos deben brindar a los padres estrategias de acompafiamiento, planes de inclusion en sus
contextos mas cercanos y dar pautas de crianza para los nifios con TEA.

Ahora bien, en cuanto a los items que, en su mayoria tuvieron aprobacién de padres y
profesionales de la salud, pero aun asi algunos comentarios por parte de los mimos, se
encuentra en el item 1 se encuentra la total aprobacion de los profesionales frente a la
informacion insuficiente que los padres reciben del trastorno del espectro autista, mientras
que en los padres se encuentra una diferencia del 33%, afirmando que “hay que analizar la
informacion y extraer lo necesario, ya que es muy costoso acceder a sesiones presenciales”.

En el item 3 encontramos lo mismo, total aprobacién por parte de los profesionales,
pero desacuerdo en un 33% de los padres en la dependencia de lo econémico para un buen
acceso a servicios de la salud, en lo cual esta persona responde que todos los niveles
econdmicos tienen el mismo acceso al sistema de salud, y que lo que cambia es el valor de lo
que pagan.

Este mismo porcentaje de acuerdo y desacuerdo se pudo visualizar en el item 5, el
cual hacia referencia al acudir a otras fuentes de apoyo como redes sociales, y personas con
experiencias familiares, resaltando el gran riesgo que se corre de caer en “fake news”,
también se replica la aprobacion en el item 15, en lo que concierne a la actitud de los padres
hacia sus hijos de suspicacia, verbalizacion conductual y proceso de duelo, no estando de
acuerdo con esta Ultima, y en el item 22, relacionado con la labor de los profesionales frente a
pautas que favorezcan el desarrollo de autonomia en la higiene, alimentacién y relaciones
interpersonales, en donde la madre/padre considera que esto es responsabilidad de los padres
y no de los profesionales.

Esto quiere decir, que todos los profesionales estuvieron de acuerdo con la discursiva
expuesta por ellos mismos y por sus colegas, pero hubo un nivel de desaprobacion por parte
de los padres en algunas de ellas.

Por otra parte, los items 7, 9, 10, 13, 16, 19 y 20 fueron descartados para su respectivo
analisis, ya que no cumplieron con el porcentaje minimo requerido de validacion por parte de

los participantes.

Discusion
Teniendo en cuenta el objetivo de esta investigacion, el cual era identificar habilidades y
fuentes de apoyo que facilitarian a los padres la crianza de sus hijos con TEA, se encontrd

que aquellas identificadas por los profesionales y validadas por ellos mismos y por padres de
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nifios con TEA son las habilidades comunicativas, de adaptabilidad, tolerancia, aceptacion
emocional, contencién emocional en momentos dificiles, aceptacion de la condicion,
receptividad de informacidn veridica proveniente de la capacitacion constante y su basqueda
misma. Esto se relaciona con la literatura consultada, en cuanto a la necesidad que existe del
desarrollo de estas habilidades, relacionadas con el afrontamiento de situaciones adversas,
regulacién emocional, apoyo por parte de los padres (Baixauli et al., 2018).

Se resalta la importancia del mejoramiento de las estrategias de afrontamiento en
practicas parentales inmediatas, y permiten contribuir a su colaboracion con otras familias
que estén pasando por una situacion similar (Boshoff et al., 2016). En este estudio, dentro de
las estrategias de afrontamiento estaria una educacion diferente y adaptada a sus necesidades
individuales.

Asi mismo, hay dificultades que pueden entorpecer el proceso de crianza, en relacion
con la teoria expuesta por Vergara (2013), en donde se sefiala que el 80 % de la poblacion de
padres de nifios con TEA no tienen conocimiento previo antes de acudir a un centro
especializado. Esto se relaciona con lo encontrado en este estudio, ya que los participantes
aseguran que hay poca informacion del diagndstico y personas estudiando este tema en
Colombia, asunto confirmado por la OMS (2011) cuando fue afirmado que no hay
estimaciones nacionales, por lo que las entidades se rigen por las que estan estipuladas a nivel
global. Esta falta de informacion, como afirman Navot et al. (2016) genera -en los padres-
estrés emocional y fisico, encontrando ademas de estas sensaciones, la frustracion que los
lleva a buscar culpables del trastorno.

Por otra parte, se validan tres de los cuatro aspectos que Guralnick (1997) sefialé que
podrian mejorar el trato de los nifios con Autismo, tales como la aceptacion del diagndstico
(siendo este una de las principales oportunidades de mejora identificadas en el estudio frente
a los padres), el acceso a fuentes de informacion veridica (que comprobamos pueden venir de
internet, experiencias cercanas y profesionales de la salud, y nuevamente, es otra oportunidad
de mejora encontrada a lo largo de la investigacion), y el afrontamiento de emociones
negativas frente al diagndstico.

Pozo, Sarria y Brioso (2014) siguen este mismo orden de ideas, en el cual, realizando
un estudio sobre los cuatro pilares (socioeconémico, sociopsicoldgico, funcionamiento
familiar y estado de salud) en la vida de un nifio con TEA, se determiné que la principal es la
sociopsicologica (integracion, participacion, estabilidad, convivencia, planes y proyectos) y
la familiar (comunicacion, cohesion y armonia), lo cual se ve estrechamente correlacionado

con la percepcidn de padres y profesionales respecto a la ayuda que les debe ser brindada
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para su crianza, ya que consideran esta como fundamental para ellos, su contexto en aras de
la mejora de la comunicacion, inclusion y pautas de crianza.

En la misma linea de ideas, Abadia y Torres-Lista (2019) mencionan los factores que
repercuten en la funcionalidad de los nifios con TEA, dentro de los cuales se encuentran
aspectos de relacionamiento con los demas, y los participantes de este estudio estuvieron de
acuerdo en que los profesionales de la salud deben brindar un apoyo a los padres en cuanto a
generar un entorno inclusivo en todos sus contextos (escolar, familiar y demas), lo cual les
daria una mejoria notoria en el manejo de los desafios que sus hijos denotan a diario.

Por otra parte, y contrario a lo expuesto en la literatura sobre que el nivel
socioecondmico no es el verdadero predictor significativo, sino que este se basa en el nivel
instruccional que dan los padres (Filippetti, 2011), en este estudio se encontrd que los
participantes encuentran una correlacion entre los recursos econémicos con el acceso a un
centro de salud. Por ende, tendria que tenerse en cuenta el factor socioeconémico y
sociocultural de los participantes, asi como un analisis méas profundo y una jerarquizacién de
las razones por las cuales no les es posible acceder a centros de salud especializados en el
trastorno para un mejor panorama de la situacion.

De igual modo, se consideraria importante evaluar no solo las dificultades percibidas
por los padres, sino también las sensaciones que presenten al enfrentar las adversidades
(Markoulakis, et al., 2012). Igualmente, las habilidades encontradas como fundamentales en
este estudio, las cuales se relacionan con las percibidas por Siller y Sigman (2002), indican
que al mejorar el vinculo con sus hijos se mejoraba su sincronizacion en cuanto a la atencién
y sincronizacion de sus actividades con los nifios. Finalmente, también se consideraria
apropiado identificar las mejoras individuales en los padres, cuidadores y contexto mas
cercano, como fué realizado en el estudio de Kent (2011), ademas claro, de la mejora de los
pacientes con esta condicion.

Para concluir, en este estudio se realizé la identificacidn de habilidades y las fuentes
de apoyo que podrian facilitar la crianza de nifios con TEA, y se comprobd que hay escasa
informacion de este trastorno en Colombia, y que se ve limitada por varios factores
contextuales y personales. Se esperaria llevar estos hallazgos a un nivel practico con la
finalidad de determinar la eficacia de los mismos en el diagndéstico y la funcionalidad de los

nifios, y la disminucién de emociones negativas de los padres y su contexto mas cercano.
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