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2. Resumen Y Palabras Claves

Esta investigacion, creada con el fin de conocer y comprender las realidades vividas y sentidas
por los nifios y nifias de entre 3 y 5 afios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) durante su proceso de adaptacion al centro especializado Asopormen, es de corte
cualitativo, se utilizé la metodologia fenomenolégica con el fin de analizar profundamente los
aspectos mas relevantes en los nifios y nifias en los procesos de incorporacion a la
institucion especializada; utilizando la técnica de historia de vida, se realiz6 una entrevista
en profundidad dirigida y se utilizo la codificacion abierta. En esta investigacion se conto con
la participacion de tres familias, todas con un nifio o nifia con diagnostico TEA y
perteneciente a la institucién Asopormen. Los hallazgos revelaron que la etapa inicial del
entorno terapéutico de los nifios y nifias con TEA es un desafio significativo que requiere
tanto de la introduccion paulatina terapéutica y la inclusién de las familias en las primeras
sesiones, Ademas, se identificé la necesidad critica de proporcionar a las familias
informacién clara y soporte constante desde el inicio del diagndstico y a lo largo del proceso

de vinculacién con la institucion.

Palabras claves: Trastorno del Espectro Autista, Asopormen, proceso de incorporacion,

Familia.
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3. Abstract Y Key Words

This research was conducted to explore and understand the realities experienced by
children aged 3 to 5 diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD) during their adaptation
process to the specialized center Asopormen. It is a qualitative study that employed
phenomenological methodology to deeply analyze the most relevant aspects of the
children's integration into the specialized institution. Using the life history technique, a
directed in-depth interview was conducted, and open coding was utilized. The study included
the participation of three families, each with a child diagnosed with ASD and affiliated with
the Asopormen institution. The findings revealed that the initial stage in the therapeutic
environment for children with ASD poses a significant challenge, requiring both gradual
therapeutic introduction and the inclusion of families in the early sessions. Additionally, it was
identified that there is a critical need to provide families with clear information and ongoing
support from the start of the diagnosis and throughout the process of bonding with the

institution.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Asopormen, incorporation process, Family.
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5. Introduccién / Justificacion

5.1 Justificacion De La Investigacion

En el escenario actual, el Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha emergido como un
tema de creciente importancia a nivel global y de manera significativa en Colombia. El
trastorno del neurodesarrollo, caracterizado por desafios en la comunicacion, interaccion
social y patrones de comportamiento repetitivos, impacta significativamente a una parte
considerable de la poblacion infantil (Vanegas, 2023) a medida que la comprension y
abordaje del autismo han evolucionado en las Ultimas décadas, se ha destacado la
relevancia crucial de la vinculacion de nifios y nifias diagnosticados con autismo a

instituciones especializadas para mejorar la calidad de vida y desarrollo personal.

Colombia, en consonancia con una tendencia mundial, experimenta un aumento en
la conciencia y diagnéstico del autismo. En este contexto, se subraya la esencialidad del
apoyo temprano y adecuado para los nifios y nifias afectados. Las instituciones
especializadas, al ofrecer servicios diseflados especificamente para abordar las
necesidades Unicas de los nifios con TEA, se erigen como actores clave en ese escenario.
Sin embargo, el proceso de adaptacion de los nifios y nifias con autismo a esos huevos
entornos institucionales se presenta como un componente critico que demanda un andlisis

detenido y una comprensiéon profunda.

El presente estudio se enmarca en la exploracion detallada del TEA en el contexto
colombiano, con un enfoque en vivencias de los nifios y nifias en los procesos de
vinculacion a instituciones especializadas. Se pone especial atencion al programa de
inclusién que ofrece la institucién Asopormen en Bucaramanga, Santander. A lo largo de la
investigacion, se conocera y comprenderan las realidades vividas y sentidas de nifios y
nifias con edades entre 3 y 5 afios, diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista 'y no
escolarizados, cuando reciben apoyo de la institucién Asopormen en Bucaramanga,
Colombia. El andlisis se centrara en identificar las variables clave que afectan positiva o

negativamente el proceso de adaptacién en este contexto especifico.

Dentro de este marco, es imperativo abordar los desafios persistentes en areas
cruciales, tales como la disponibilidad de servicios especializados, la capacitacion del
personal y la inversion en investigacion y desarrollo en el campo del autismo. Asimismo, se
reconocerd la delicadeza del proceso de adaptacion de los nifios y nifias con autismo,
destacando la importancia de gestionar experta y sensatamente esta transicion hacia

nuevos entornos institucionales.
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En sintesis, el estudio aspira a contribuir al entendimiento integral de las realidades
procesos de adaptacion de nifios y nifias con TEA a partir del andlisis del proyecto de la

institucion especializada Asopormen.

Este andlisis se inserta en un contexto mundial donde la percepcién del autismo ha
evolucionado significativamente. En la actualidad, se entiende el autismo como un espectro
diverso de habilidades y desafios, donde cada nifio con TEA presenta una combinacion
Unica de caracteristicas (Pérez, 2010) Esta comprensién destaca la importancia de
personalizar las estrategias de intervencion y adaptacion para abordar las necesidades

especificas de cada individuo dentro del espectro autista.

La complejidad del autismo se refleja no solo en las variadas manifestaciones
clinicas, sino también en su etiologia multifactorial. Aunque los factores genéticos
desempefian un papel significativo, la influencia del entorno y otros elementos ambientales
no puede pasarse por alto. El marco tedrico, respaldado por el Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) de la American Psychiatric Association
(Psiquiatria, 2013) ofrece una base soélida para la comprensién del autismo y su abordaje

clinico.

En el contexto especifico de Colombia, la conciencia y diagnéstico del autismo han
experimentado un notable aumento, sefialando la necesidad de una respuesta integral que
abarque desde la deteccion temprana hasta la adaptacion exitosa a entornos institucionales
Ahi es donde las instituciones especializadas, como Asopormen en Bucaramanga, entran
en juego como agentes clave en el proceso de proporcionar apoyo necesario. A medida que
se profundiza en los detalles de la adaptacion de nifios y nifias con edades entre 3 y 5 afios,
se pondré énfasis en la identificacion de variables especificas que influyen en el éxito del
proceso. El analisis considerara no solo la eficacia de las estrategias pedagdgicas y
terapéuticas, sino también la importancia de un entorno comprensivo que fomente la
inclusion y el desarrollo individualizado. El estudio también buscaré abordar los desafios
aun presentes en el panorama colombiano, desde la disponibilidad de servicios

especializados hasta la capacitacion continua del personal y la inversion en investigacion.

La delicadeza del proceso de adaptacion serd examinada desde diversas
perspectivas, incorporando teorias del desarrollo cognitivo, aprendizaje social, ecoldgicas y
modelos centrados en la familia.

Ahora, conocer las realidades vividas y sentidas de los nifios con TEA, se espera

contribuir al avance de practicas mas informadas y compasivas, con el propdsito Ultimo de
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mejorar la calidad de vida y desarrollo de estos individuos en el marco de un mundo que
cada vez reconoce con mayor claridad la diversidad en el espectro del autismo. Generando
conciencia sobre la esencialidad del apoyo temprano y adecuado para los nifios y nifias
afectados. Las instituciones especializadas desempefian un papel fundamental al ofrecer
servicios diseflados especificamente para abordar las necesidades Unicas de los nifios con
TEA, consolidandose como actores clave en este escenario en constante evolucion. No
obstante, el proceso de adaptacion de los nifios y nifias con autismo a estos nuevos
entornos institucionales se presenta como un componente critico que exige un analisis

detenido y una comprension profunda.

Este andlisis se orientara a identificar realidades claves que influyen positiva o
negativamente en el proceso de adaptacion en este contexto especifico. Es imperativo
abordar los desafios persistentes en areas cruciales como la disponibilidad de servicios
especializados, la capacitacion del personal y la inversion en investigacion y desarrollo en el

campo del autismo.

En el contexto especifico de Colombia, la conciencia y el diagndstico del autismo
han experimentado un notable aumento, sefialando la necesidad de una respuesta integral
gue abarque desde la deteccion temprana hasta la adaptacion exitosa a entornos
institucionales. Es aqui donde las instituciones especializadas, como Asopormen en
Bucaramanga, emergen como actores fundamentales en el proceso de proporcionar el

apoyo necesario.

Al profundizar en los detalles de la adaptacion de nifios y nifias con edades entre 3y
5 afios, se pondra énfasis en la identificacién de variables especificas que influyen en el
éxito del proceso. Este analisis considerara no solo la eficacia de las estrategias
pedagdgicas y terapéuticas, sino también la importancia de un entorno comprensivo que

fomente la inclusion y el desarrollo individualizado.

El estudio también buscara abordar los desafios aun presentes en el panorama
colombiano, desde la disponibilidad de servicios especializados hasta la capacitacion
continua del personal y la inversién en investigacion. La delicadeza del proceso de
adaptacion sera examinada desde diversas perspectivas, incorporando teorias del

desarrollo cognitivo, aprendizaje social, ecologicas y modelos centrados en la familia.
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Al hacerlo, se espera contribuir al avance de préacticas mas informadas y compasivas, con el
proposito ultimo de mejorar la calidad de vida y desarrollo de estos individuos en un mundo
gue cada vez reconoce con mayor claridad la diversidad en el espectro del autismo. En este
contexto de comprension en constante evolucién, este estudio se alinea con la
transformacién del autismo, pasando de ser percibido como un enigma a entenderse como
un espectro diverso de habilidades y desafios, cada uno merecedor de atencion y

comprension personalizadas.
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6. Marco Tebérico

6.1 Origen Del Autismo

El termino Autismo fue creado por Bleuler, y tiene una etimologia griega "autos"
que significa "si mismo" opuesto a "otro". El autismo esté caracterizado segun él por el
repliegue de la vida mental del sujeto sobre si mismo, llegandose a la constitucion de
un mundo, donde en 1911, se describié el autismo como un estado donde el individuo
se encuentra en un entorno mental aislado, desconectado del mundo exterior, lo que
conduce a una profunda dificultad o incluso a la incapacidad para interactuar con otros.
Esta situacion fue identificada como una lesion Unica y distintiva que afecta
profundamente la forma en que la vida interior del sujeto se relaciona con su entorno
externo (Lara, 2021)

No obstante, a lo largo del tiempo, la comprension del autismo ha progresado
notablemente. Eugen Bleuler, quien es reconocido por su trabajo con pacientes
esquizofrénicos, aplicd inicialmente el término "autismo" a individuos que, a pesar de estar
diagnosticados con esquizofrenia, exhibian patrones de comportamiento que no se
alineaban con dicho diagnéstico (Madrid F. A., 2022-02, pag. 2). Con el paso de los afios,
numerosos psiquiatras han enriquecido el estudio del autismo. Por ejemplo, en 1925, la
psiquiatra rusa Grunya Efimovna Sukhareva fue pionera en describir con detalle las
caracteristicas del autismo y sugirio tratamientos holisticos que prefiguraron los métodos
empleados en el moderno DSM-5 (Madrid F. A., 2022-02, pag. 3)

Hans Asperger, en 1943, profundizé en la investigacion del autismo, identificando
rasgos en nifios y nifias relacionados con dificultades en la interaccion social, aunque
mostraran habilidades cognitivas y verbales. Sus estudios dieron lugar al concepto de
Psicopatia Autista, posteriormente recontextualizado como el Sindrome de Asperger
(Madrid F. a., 2022-02)

En la actualidad, el autismo se cataloga como un trastorno del neurodesarrollo que
afecta la comunicacion, la interaccion social y el comportamiento, con patrones de
conducta repetitivos. El diagnostico se basa en criterios especificos del DSM-5 de la

American Psychiatric Asociacion, requiriendo una evaluacion integral con observacion
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clinica, entrevistas y pruebas estandarizadas (Psiquiatria, 2013).

La comprensién contemporanea del autismo también destaca la importancia de
considerar la diversidad dentro del espectro. Se reconoce que cada individuo presenta
una combinacién Unica de habilidades y desafios, subrayando la necesidad de

personalizar los enfoques de intervencion y adaptacion (Pérez, 2010)

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (Salud, 2023) se estima que alrededor
del mundo, aproximadamente uno de cada cien nifios presenta un trastorno del espectro
autista, aunque estas cifras pueden variar considerablemente entre estudios. Ademas, en
algunos paises de bajos y medianos ingresos, el grado de autismo aun se desconoce.
Esta evolucion en la comprension del autismo demuestra la importancia de considerar no
solo los aspectos clinicos, sino también los contextuales y culturales al abordar este
trastorno. La interdisciplinariedad en la investigacion, que abarque desde la psiquiatria
hasta la sociologia y la educacion, puede contribuir a una comprensién mas completay a
enfoques de intervencion mas efectivos. La variedad de perspectivas a lo largo del tiempo
resalta la necesidad de adaptar continuamente nuestro entendimiento del autismo para

brindar un apoyo mas preciso y comprensivo a quienes lo experimentan y a sus familias.

La investigacidn continua en este campo es esencial para seguir desentrafiando
los misterios del autismo y desarrollar estrategias de intervencion mas efectivas. Se
necesitan mas estudios que exploren no solo los aspectos clinicos, sino también los
factores ambientales, genéticos y sociales que contribuyen al desarrollo y manifestacion
del autismo. Ademas, es crucial abordar las disparidades en el acceso a la atencién y los
recursos para garantizar que todos los individuos en el espectro autista reciban el apoyo

necesario.

En términos de intervencion, es necesario seguir investigando y desarrollando
enfoques terapéuticos que sean personalizados y efectivos para cada individuo. La
comprension del autismo como un espectro diverso resalta la importancia de adaptar las
estrategias de intervencién a las necesidades especificas de cada persona. La inclusién
de la perspectiva de las personas en el espectro autista y sus familias en la investigacion
y el desarrollo de intervenciones es fundamental para garantizar que estas sean

culturalmente sensibles y verdaderamente centradas en la persona.
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En conclusion, la evolucion en la comprension del autismo, desde sus primeras
descripciones hasta la conceptualizacién contemporanea como un espectro diverso,
destaca la importancia de la investigacion continua y la adaptabilidad en el abordaje de
este trastorno. La interdisciplinariedad, la personalizacién de las intervenciones y la
inclusiéon de las voces de las personas en el espectro son fundamentales para avanzar

hacia practicas mas informadas y compasivas.

6.2 Edades Del Diaghostico Y Formas De Deteccion Del Autismo

El diagndstico del TEA generalmente se puede realizar a cualquier edad, pero la
recomendacién es que se detecte en la infancia en los dos primeros afios de vida y entre
los sintomas mas evidentes estan relacionados con la dificultad para comunicarse
mediante lenguaje verbal y no verbal, patrones de conducta que se repiten, problemas
para interactuar y socializar con otras personas e intereses limitados. (Madrid F. a., 2022-
02).

Es esencial comprender que el diagndstico del TEA no es un proceso unico y
simple, sino que implica la evaluacién de multiples aspectos del desarrollo del individuo.
En este sentido, a nivel internacional, existen diversos programas de apoyo destinados a
abordar las necesidades especificas de las personas en el espectro autista. Un ejemplo
destacado es el Programa de Desarrollo/Autismo ofrecido por el Nicklaus Children's
Hospital, que proporciona atencién integral para el autismo y otros trastornos cognitivos

del desarrollo en nifios de todas partes del mundo.

En los Estados Unidos, aproximadamente uno de cada seis nifios de 3 a 17 afios
recibe un diagndstico de algun trastorno del desarrollo, que puede incluir el autismo,
trastorno por déficit de atencion/hiperactividad y discapacidad intelectual (Hospital, 2023).
Este dato subraya la importancia de programas especializados que aborden estas

condiciones de manera integral y colaborativa.

El programa del Nicklaus Children’s Hospital trabaja en conjunto con una variedad
de profesionales de la salud, incluyendo médicos especializados, terapeutas
conductuales, fisicos, ocupacionales y del habla, asi como con instituciones educativas,

iniciativas de voluntariado y organizaciones de apoyo para padres, con el objetivo de
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brindar asistencia integral a cada nifio y nifia (Hospital, 2023).

La deteccion tempranay el acceso a programas integrales de intervencion son
cruciales para mejorar la calidad de vida de las personas con TEA. Ademas, la
colaboracion interdisciplinaria, como la ejemplificada por el programa de Nicklaus
Children’s, destaca la necesidad de abordar el autismo desde diversas perspectivas,
integrando la experiencia de profesionales de distintas disciplinas para garantizar una
atencion completa y especializada.

La deteccion temprana y los programas de apoyo integral son elementos clave en
el abordaje del Trastorno del Espectro Autista. La diversidad en las formas de
presentacion del autismo requiere enfoques personalizados y colaborativos, donde la
intervencion temprana y la colaboracion entre profesionales desempefian un papel

fundamental en el desarrollo y bienestar de las personas en el espectro autista.

6.3 Normativa Colombiana

En el afio 2015 el Ministerio de Salud y Proteccion Social de colombiana crea el
"Protocolo clinico para el diagnéstico, tratamiento y atencion integral de nifios y nifias con
trastornos del espectro autista" ha sido disefiado para guiar a los profesionales de la salud
en la evaluacion y confirmacion del diagnéstico de personas con este trastorno. Este
documento establece las directrices para implementar intervenciones que se fundamentan
en el Andlisis del Comportamiento Aplicado (ABA) para tratar a individuos diagnosticados
con trastorno del espectro autista. Ademas, este protocolo sugiere como estructurar un
enfoque de atencion integral que incluya el desarrollo de tratamientos basados en ABA.
Sin embargo, este protocolo no cubre el manejo de pacientes dentro de instalaciones
hospitalarias (SOCIAL, 2015)

Es importante destacar que el sistema de salud colombiano estd compuesto por
un amplio sector de seguridad social financiado con recursos publicos y un decreciente
sector privado, el nacleo del sistema esta formado por el Sistema General de Seguridad
Social en Salud (SGSSS). La membresia en este sistema es obligatoria y se realiza
mediante las entidades promotoras de salud (EPS), ya sean publicas o privadas, que

gestionan las contribuciones. A través de las instituciones prestadoras de servicios (IPS),
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estas entidades proporcionan el Plan Obligatorio de Salud (POS) o el POS-S para
aguellos inscritos en el régimen subsidiado (RS) (Guerrero, 2011) , no obstante
Colombia garantiza el derecho a las salud pero no tiene programas especificos
respaldados por el gobierno para atender las personas con la condicion del TEA, es por
ello que solo se basa o0 se apoy0 en los convenios y articulaciones que tiene con las

instituciones privadas.

En cuento a la normativa, la nacién expresa que “Las personas con discapacidad
mental que tienen derecho a los servicios de salud de manera gratuita, a menos que su
patrimonio directo o derivado de la prestacion alimentaria, le permita asumir tales gastos
(Ley 1306 de 2009, articulo 12). también “Las personas con cualquier tipo de
discapacidad, en relacién con su rehabilitacion funcional, cuando se haya establecido el
procedimiento requerido, en concordancia con los articulos 65 y 66 de la Ley 1438 de
2011. Y Los nifios, niflas y adolescentes de Sisbén 1y 2, con discapacidades fisicas,
sensoriales y cognitivas, enfermedades catastroficas y ruinosas que sean certificadas por
el médico tratante, respecto a los servicios y medicamentos de la parte especial y
diferenciada del Plan de Beneficios (Ley 1438 de 2011, articulo 18).

6.4 El Autismo En Colombia

En el contexto colombiano, la realidad del Trastorno del Espectro Autista (TEA) se
ve envuelta en la falta de cifras concretas debido a la ausencia de un censo oficial. No
obstante, se estima que alrededor de 115,000 personas en el pais viven con este
trastorno. La Liga Colombiana de Autismo (LICA) ha desempefiado un papel crucial al
realizar una encuesta, por solicitud del Ministerio de Salud y Proteccién Social, dirigida a
padres con hijos diagnosticados con autismo. Esta encuesta arroja luz sobre la
distribucion geogréfica del TEA en Colombia, indicando que el 40.7% de los casos

identificados se concentran en Bogota, el Distrito Capital.

Los resultados de la encuesta también revelan una preocupante disparidad social,
donde el 41.3% de los casos se encuentran en el estrato 3 (clase media/baja) y el 24.3%
en el estrato 2 (clase baja). En contraste, el estrato 4 (clase media) representa solo el
12%. Un dato relevante es que el 56% de las madres se percatan de la discapacidad de

sus hijos entre 1y 2 afios de edad, subrayando la importancia de la deteccion temprana
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(Bogota, 2023).

En el ambito de las instituciones especializadas, se destacan tres entidades
privadas en Colombia: la Liga Colombiana de Autismo (LICA), la Fundacion Avante, e
ASOPORMEN. Estas instituciones, a pesar de operar en el sector privado, no solo
atienden a familias con la capacidad econdmica para contribuir a tratamientos integrales,
sino que también colaboran con el estado colombiano a través de convenios y

articulaciones con el régimen subsidiado de salud.

La Liga Colombiana de Autismo (LICA) se erige como una organizacién nacional
con un enfoque destacado en el acompafiamiento a personas con autismo y sus familias.
Su labor se extiende a la transferencia de conocimientos, la generacion de conciencia
sobre el TEA, y la consolidacion de alianzas para garantizar los derechos de este
colectivo (LICA, 2024).

La Fundacién Avante, con mas de 20 afios de trayectoria, destaca por su impacto
profundo en las familias colombianas, especialmente en Bogota. Como parte de las
Instituciones Prestadoras de Servicios (IPS) de salud en Colombia, la Fundacion Avante
se articula con el estado para respaldar y garantizar la atencién a personas con TEA bajo
el régimen subsidiado. Su misién principal es ofrecer servicios terapéuticos a nivel
nacional, centrados en promover el desempefio funcional de la poblacién con TEA y otros
trastornos del desarrollo. Esto se logra mediante estrategias de diagndéstico, intervencion,
investigacion, apoyo y capacitacion, buscando la inclusion plena en la sociedad y
mejorando la calidad de vida de las personas con estas condiciones y sus familias
(Acosta, 2018).

En conjunto, estas instituciones privadas desempefian un papel significativo al
abordar las necesidades especificas de las personas con TEA en Colombia. La
colaboracion entre el sector privado y el gobierno refleja la importancia de un enfoque
integral y colaborativo para enfrentar los desafios asociados al autismo en el contexto
colombiano. Continuando con el analisis de las instituciones especializadas en el ambito
del autismo en Colombia, otra entidad relevante es la Asociacion de Padres de Personas
con Autismo de Santander (ASOPORMEN). Esta institucién, ubicada en Bucaramanga,

Santander, desempefia un papel crucial en la atencion y apoyo a personas con Trastorno
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del Espectro Autista (TEA) en la region.

Asopormen se destaca por su enfoque centrado en la familia y la comunidad. A
través de programas y servicios especializados, la instituciéon busca no solo abordar las
necesidades individuales de las personas con TEA, sino también brindar apoyo y
orientacion a las familias que enfrentan los desafios asociados al diagnéstico de sus seres
queridos. La colaboracion estrecha con las familias es esencial para el éxito de la
intervencion y adaptacion de los nifios y nifias con autismo a nuevos entornos

institucionales, como los que ofrece Asopormen

Uno de los aspectos distintivos de Asopormen es su compromiso con la
investigacion y desarrollo en el campo del autismo. La institucion participa activamente en
iniciativas que buscan mejorar la comprension del TEA, asi como en la implementacién de
nuevas estrategias y enfoques de intervencion. Esta contribucion a la investigacion no
solo beneficia a las personas atendidas por Asopormen, sino que también aporta al

conocimiento general sobre el autismo en el contexto colombiano.

No obstante, el panorama en Colombia presenta desafios persistentes en términos
de acceso a servicios especializados y capacitacién continua del personal. La demanda
de servicios para el autismo supera la capacidad actual de las instituciones, lo que
destaca la necesidad de una mayor inversion y recursos en este campo. La
sensibilizacién y la educacién publica también son areas clave que requieren atencion, ya
que la comprensién del autismo en la sociedad contribuye significativamente a la inclusién

y aceptacion.

La atencion al Trastorno del Espectro Autista en Colombia involucra a diversas
instituciones especializadas, cada una desempefiando un papel Unico y valioso. La
colaboracion entre el sector privado y el gobierno, como se evidencia en las alianzas y
convenios, es esencial para abordar los desafios y garantizar un enfoque integral en la
atencion al autismo. Ademas, el compromiso continuo con la investigacion y el desarrollo
es fundamental para mejorar las practicas y estrategias de intervencion, contribuyendo asi

al bienestar y desarrollo de las personas con TEA en Colombia.
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6.5 Asopormen Como Institucion Especializada Y Los Programas Que Ofrece

ASOPORMEN, una entidad con un legado significativo, se erige como un pilar
fundamental en Bucaramanga, Departamento de Santander, Republica de Colombia. Su
historia se remonta al 12 de noviembre de 1965, cuando un grupo visionario de
ciudadanos, plenamente conscientes de las necesidades y ajustes razonables requeridos
por la poblacion con discapacidad en Santander, decidieron crear esta organizacion.
Desde entonces, ASOPORMEN ha evolucionado para convertirse en una entidad sin
animo de lucro, comprometida con la prestacién de servicios integrales en salud,

educacion, recreacion y deporte.

En su esencia, Asopormen se posiciona como un agente activo en la mejora de la
calidad de vida, asi como en la garantia de los derechos tanto de personas con
discapacidad como de aquellas sin ella. Su enfoque se centra en la habilitacion,
rehabilitacion y proteccion integral, con el objetivo ultimo de lograr la inclusién social con
excelencia. La vision de Asopormen no se limita Gnicamente a la atencion de personas
con discapacidad; més bien, busca construir un entorno que fomente la participacion

activa y la convivencia respetuosa entre personas con y sin discapacidad (Lopez., 2023).

Como institucion del sector privado en el &rea de Santander, Asopormen
desempenfia un papel crucial como Institucion Prestadora de Servicios (IPS). Su labor se
extiende a la contribucion en la calidad de vida de los santandereanos, abarcando tanto a
aguellos que forman parte del régimen subsidiado como del contributivo. La amplitud de
sus servicios especializados abarca la atencion integral a personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA).

Dentro de los enfoques terapéuticos utilizados por Asopormen, destaca el Método
Comportamental ABA (Andlisis Conductual Aplicado). Este método se presenta como una
herramienta fundamental en la habilitacion y rehabilitacion integral de las personas con
TEA. El ABA, al centrarse en la modificacion de conductas mediante técnicas aplicadas
de manera sistematica, ha demostrado ser eficaz en la mejora de habilidades sociales,

comunicativas y conductuales en individuos con autismo.

Adicionalmente, Asopormen se distingue por su compromiso con la proyeccién
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social, abogando por la inclusién sin distincién. Este principio refleja la conviccion de que
cada individuo, independientemente de sus diferencias, merece patrticipar plenamente en
la sociedad. La educacién también ocupa un lugar destacado en la misién de Asopormen,
manifestada a través del programa Educacion para el Trabajo y Desarrollo Humano
(ETDH). Este programa no solo busca impartir conocimientos practicos sino también

desarrollar habilidades que faciliten la insercion laboral y la autonomia personal.

En sintesis, Asopormen va mas alla de ser una entidad de asistencia; es un motor
de cambio y un defensor incansable de la inclusién y la igualdad en Santander. Su
enfoque integral y sus diversos programas no solo abordan las necesidades de las
personas con TEA, sino que también contribuyen a la construcciéon de una sociedad mas
inclusiva y consciente de la diversidad. La vision y acciones de ASOPORMEN sirven
como un ejemplo inspirador de como una organizacion puede impactar positivamente en

la vida de las personas y en la construccién de una comunidad mas justa y equitativa.

Habilitacion Y Rehabilitacion Integral

La vision de la Institucion especializada Asopormen va mas alla de la simple
prestacion de servicios; su compromiso radica en la transformacién integral de la realidad
de individuos con discapacidades fisicas o0 mentales. Para lograr este propdsito,
Asopormen ha desarrollado el Programa de Habilitacién y Rehabilitacion Integral, una
iniciativa que busca ofrecer una alternativa viable para una nueva forma de vida,
centrandose en la rehabilitacion completa de aquellos diagnosticados con trastorno del

espectro autista (TEA).

Dentro de este programa, se destaca la importancia asignada a la incorporacion
activa de las familias y comunidades de los nifios y nifias con diagnéstico autista. Este
enfoque reconoce que la participacion de la comunidad y la sensibilizacion de las familias
son elementos fundamentales para cambiar percepciones hacia las personas con
discapacidad. La mision es reducir la discriminacion y los estereotipos, promoviendo los
derechos y la igualdad de oportunidades en el seno de las comunidades. En palabras de
Lopez (2023), " Mediante la capacitacion que Asopormen ofrece a profesionales, familias,
empresas y voluntarios, se pretende fomentar la conciencia sobre la importancia de
implementar modificaciones en las politicas publicas relacionadas con la salud, la

educacion, el urbanismo y el soporte, todo esto con el objetivo de enriquecer el
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entendimiento general.".

Asopormen no solo se destaca por su compromiso social, sino también por la
credibilidad en sus tratamientos y el desarrollo de programas y proyectos innovadores que
han ganado reconocimiento tanto a nivel nacional como internacional. Su servicio de
Educacion para el Trabajo y Desarrollo Humano, la especializacién en Neurodesarrollo, y
el Programa de Autismo bajo la consultoria de Abatec en Boston son ejemplos de la
excelencia que la institucion busca alcanzar en sus intervenciones. Estos programas no
solo buscan abordar las necesidades especificas de las personas con TEA, sino que
también pretenden influir en las politicas y estructuras existentes en areas clave como

salud, educacion y urbanismo.

La apuesta de Asopormen por la Educacion Inclusiva y Proteccion es una
manifestacion clara de su compromiso con la construccion de una sociedad mas
equitativa y accesible. Los subprogramas derivados de esta iniciativa contribuyen no solo
al bienestar de las personas con discapacidad y sus familias, sino que también suman de
manera significativa a la funcionalidad general de las comunidades. En este sentido,
Asopormen se consolida como una institucion diferenciadora, con valores creativos que
van mas alla de la atencién clinica, contribuyendo al desarrollo sostenible y la inclusién de
las personas con TEA y sus familias (ASOPORMEN, 2023).

6.5.2 Método Comportamental Aba- Andlisis Conductual Aplicado (Método Aba)

Asopormen se distingue por su compromiso en proporcionar recursos y
conocimientos no solo a los nifios con diagndstico de Trastorno del Espectro Autista
(TEA) sino también a sus padres y madres. Una de las metodologias clave que promueve
la institucion es el Método ABA, o Andlisis Conductual Aplicado, definido por
(ASOPORMEN, 2023) como “la ciencia de la comprensién y de la mejoria del
comportamiento” Este método se basa en técnicas y principios conductuales con el
objetivo fundamental de lograr un cambio significativo y positivo en el comportamiento de

los nifios con TEA.

El Método ABA se centra en ensefiar nuevas habilidades, fomentar la

generalizaciéon de esas habilidades y reducir comportamientos no deseados mediante un
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refuerzo sistematico. La institucidn reconoce que el aprendizaje y la aplicacion del Método
ABA no solo benefician al nifio con TEA, sino que también empoderan a los padres para
enfrentar, reducir y manejar las conductas alteradas. Este enfoque integral tiene como
premisa dotar a los padres y madres de herramientas para aplicar nuevas habilidades en

diversos contextos, promoviendo la autonomia y adaptacion del nifio con TEA.

Asopormen destaca la importancia de que los padres comprendan a fondo el
Método ABA y el Trastorno del Espectro Autista. Esto implica no solo identificar y definir
las conductas que se desean modificar, sino también reconocer la influencia del ambiente
en el comportamiento de las personas. Ademas, se subraya la necesidad de modificar
dicho entorno para generar un mayor entendimiento, controlar variables relevantes y

desarrollar habilidades que faciliten el manejo adecuado de las conductas.

Asopormen no solo se enfoca en la intervencion directa con los nifios con TEA,
sino que también empodera a las familias al proporcionarles herramientas practicas y
tedricas, especialmente a través del Método ABA, para fomentar el desarrollo y la

adaptacion positiva en el dia a dia de los nifios con TEA.

Asopormen, como entidad dedicada al apoyo integral de personas con Trastorno
del Espectro Autista (TEA), se esfuerza por brindar a los padres y madres herramientas
practicas y teéricas que les permitan comprender y abordar de manera efectiva las
necesidades de sus hijos con TEA. La implementacién del Método ABA (Analisis
Conductual Aplicado) se presenta como una piedra angular en esta misién, ofreciendo un

enfoque sistematico y cientifico para la mejora del comportamiento.

Este método, respaldado por (ASOPORMEN, 2023) se convierte en una guia
fundamental para los padres, ya que no solo se centra en la modificacion de conductas no
deseadas, sino que también busca ensefiar nuevas habilidades a los nifios con TEA. La
premisa esencial del ABA es la creacion de un ambiente propicio para el aprendizaje,
donde se refuerzan positivamente las conductas deseables y se reducen aquellas que

pueden presentar desafios.

Asopormen enfatiza la necesidad de que los padres adquieran un conocimiento

profundo sobre el Método ABA y el TEA. Esto no solo implica la comprension de las
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técnicas especificas utilizadas en el analisis conductual aplicado, sino también la
capacidad de identificar las conductas que se desean modificar. Ademas, se destaca la
importancia de adaptar el entorno en el que se desenvuelve el nifio con TEA,
reconociendo que las variables ambientales desempefian un papel crucial en su

comportamiento.

La institucion busca no solo proporcionar informacion y capacitacion sobre el
Método ABA, sino también fomentar la participacion activa de los padres en el proceso
terapéutico. Asopormen se posiciona como un aliado para las familias, guiandolas hacia la
comprension y aplicacion efectiva de estrategias basadas en evidencia cientifica para
mejorar la calidad de vida de sus hijos con TEA.

Asopormen no solo se limita a implementar el Método ABA como un conjunto de
técnicas, sino que lo integra como parte esencial de un enfoque holistico, capacitando a
los padres para ser agentes activos en el desarrollo y bienestar de sus hijos con TEA.
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7. Objetivo E Hipotesis

7.1 Objetivo General

Conocer y comprender las realidades vividas y sentidas por nifios y nifias, con edades entre 3
y 5 afos, diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y ho escolarizados en el
centro especializado Asopormen, durante su proceso de incorporacion, con el fin de identificar.
las necesidades especificas de apoyo y disefio de intervenciones efectivas para promover su

desarrollo integral.

7.2 Objetivos Especificos

1. Analizar las caracteristicas individuales y contextuales de nifios y nifias con
edades comprendidas entre 3 y 5 afios, diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) y no escolarizados, con el fin de comprender las particularidades

que influyen en su proceso de adaptacion.

2. Explorar las estrategias y procesos implementados por la institucion Asopormen,
tal como son percibidos y experimentados por los nifios y nifias con Trastorno del

Espectro Autista (TEA) al pertenecer a la institucion especializada.

3. Proponer recomendaciones basadas en los hallazgos obtenidos, destinadas a
mejorar y fortalecer no solo a las instituciones especializadas como Asopormen,
sino al mejoramiento y optimizacion de los procesos de adaptacién de nifios y
nifias con TEA.
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8. Metodologia

8.1 Disefio Metodologico Del Analisis De La Situacién O El Diagnostico De

Necesidades

La metodologia propuesta es coherente para abordar el objetivo general de
explorar a profundidad las realidades vivides y sentidas de los nifios y nifias con edades
comprendidas entre 3 y 5 afios, diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
y no escolarizados en la institucidn especializada Asopormen en relacién con el proceso

de adaptacion. A continuacién, se exponen algunos aspectos a considerar:

e Enfoque Cualitativo y Fenomenoldgico: La eleccién de un enfoque cualitativo y
fenomenoldgico es apropiada para este tipo de investigacion, de acuerdo con
Fuster Guillen, autora que expresa que la fenomenologia se concibe no solo como
una preparacion para la actividad cientifica, sino como una metodologia que
permite una forma innovadora de acercamiento al conocimiento, ofreciendo sus
mayores beneficios cuando se aplica a las ciencias humanas o sociales (Guillen,
2019) Este enfoque busca responder a cuestiones especificas como la manera de
investigar la subjetividad y cdGmo manejar la generacion de significado inherente a
ella ya que se busca comprender las experiencias y perspectivas de los

participantes desde su propio punto de vista.

e Comprensioén en profundidad: La autora Carmen Gerea define la técnica de la
comprension en profundidad utilizada en la entrevista a profundidad, como un
intercambio dialogado que se origina a través de preguntas frecuentemente
exploratorias, disefladas para obtener una comprensién mas profunda de las
experiencias individuales relacionadas con el uso y la interaccién con un producto
0 experiencia, caracterizando asi lo més distintico de este tipo de entrevista es el
andlisis en tiempo real que realiza el investigador. Esto le permite pausar y
examinar mas detenidamente los detalles que emergen a medida que los
participantes contestan las preguntas (Gerea, 2021). Este enfoque permite
adentrarse en las experiencias subjetivas y perspectivas individuales de los nifios
y nifias con TEA, asi como en las percepciones hacia los profesionales de

Asopormen. Esto permite una comprension més profunda y rica de las realidades
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vividas y sentidas durante el proceso de incorporacion.

Perspectiva desde el punto de vista del participante: Al centrado en la
experiencia subjetiva de los participantes, se permite que sus voces y puntos de
vista guien la investigacion. Esto es crucial para comprender las necesidades,
desafios y éxitos percibidos por los nifios y nifias con TEA, asi como para
comprender como perciben y experimentar las estrategias implementadas por

Asopormen.

Contextualizacién de dato: El enfoque cualitativo permite capturar la complejidad
y la riqueza del contexto en el que se desarrolla el proceso de incorporacion. Esto
incluye factores individuales, familiares, sociales e institucionales que influyen en
las experiencias de los participantes. La fenomenologia, en particular, se centra en
la descripcién detallada y la interpretacion de las experiencias tal como son vividas
por los participantes, lo que contribuye a una comprension mas holistica y
contextualizada, de acuerdo con Paulina Salinas Meruane la contextualizacion de
datos permite establecer las categorias abiertas, lo cual conlleva la creacion de un
método analitico que permite identificar los conceptos y explorar sus propiedades
y dimensiones dentro de los datos. A continuacion, se identificaran las
subcategorias correspondientes. Tras documentar estos dos niveles de
codificacién, se definira la categoria central, que representa un nivel superior de
analisis (Meruane, 2020) proceso que permite organizar y entender mejor la
informacién recogida facilitando una interpretacion mas profunda y coherente de
los datos. Este método es fundamental para estructurar de manera sistematica la

informacion y extraer conclusiones significativas.

Flexibilidad y adaptabilidad: Los enfoques cualitativos y fenomenoldgicos son
flexibles y permiten que surjan nuevos temas y perspectivas a medida que avanza
la investigacion. Esto es especialmente relevante en un contexto tan dinamico y
diverso como el de los nifios y nifias con TEA, donde las experiencias individuales

pueden variar ampliamente
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Método de Historia de Vida: De acuerdo con Maria Teresa Meneses, el método y
técnica de recoleccion de las historias de vida busca comprender la perspectiva de
los individuos involucrados en procesos de cambio, otorgandoles voz a aquellos
que frecuentemente no la tienen. Debido al impacto de la investigacion cualitativa
en las ciencias, es comun observar elementos que se alejan de lo puramente
institucional. Este enfoque humanista no solo proporciona la perspectiva del otro,
sino que también les otorga voz y permite que se expresen (Jiménez, 2008) es por
ello que método de historia de vida nos permite comprender en profundidad las
experiencias pasadas, presentes y futuras de los nifios y nifias con TEA en su
proceso de adaptacion en el centro Asopormen. Captura la complejidad de su
realidad vivida y sentida, abordando aspectos como sus antecedentes familiares,
experiencias previas y como han evolucionado en su relacién con la institucion y

su proceso de adaptacion.

El objetivo de analizar las caracteristicas individuales y contextuales de los nifios y
nifias con TEA se ve potenciado por este método, ya que permite una exploraciéon
exhaustiva a lo largo del tiempo. Ademas, proporciona una vision holistica de su
proceso de adaptacion, lo que contribuye a identificar necesidades especificas de

apoyo y disefar intervenciones efectivas.

Uso de Entrevistas a Profundidad: Las entrevistas a profundidad nos permiten
obtener una comprensién detallada de las experiencias, percepciones y
emociones de los nifios y nifias con TEA en relacion con su proceso de
incorporacién en Asopormen. Estas entrevistas ofrecen un espacio para que los
participantes expresen libremente sus pensamientos y sentimientos,

proporcionando una perspectiva valiosa y rica en informacion.

Profundizando en la percepcion de los participantes sobre las practicas
institucionales y como estas influyen en su proceso de adaptacion, lo que

contribuye a identificar areas de mejora y disefiar intervenciones mas efectivas.

Entrevista Dirigida y Guion Base: La entrevista dirigida con un guion base
proporciona una estructura para mantener el enfoque en los temas relevantes para
la investigacion, al tiempo que permite la flexibilidad para explorar nuevas ideas y

perspectivas. Esto asegura la consistencia en la recopilacion de datos, al tiempo
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que permite adaptarse a las respuestas de los participantes y explorar aspectos

emergentes.

La entrevista dirigida es fundamental para alcanzar el objetivo de proponer
recomendaciones basadas en los hallazgos obtenidos. Permite enfocarse en
identificar areas especificas de mejora en las practicas institucionales de
Asopormen y en los procesos de adaptacion de los nifios y nifias con TEA. La
flexibilidad en la entrevista facilita la identificacién de recomendaciones pertinentes

y la co-creacién de soluciones efectivas junto con los participantes.

La metodologia propuesta se presenta como adecuadamente alineada con los
objetivos del estudio, lo cual es fundamental para asegurar la coherencia entre lo que se
busca investigar y los métodos empleados para hacerlo. No obstante, es crucial subrayar
la importancia del rol de entrevistador ya que se tuvo en cuenta la formacion y
competencia en la realizacion de entrevistas fenomenolégicas y de historia de vida.
Teniendo en cuenta que este tipo de entrevistas requieren no solo de habilidades
técnicas, sino también de una profunda sensibilidad ética y empética para capturar la
esencia de las experiencias personales de los participantes de manera respetuosa y

significativa.

No obstante, El nimero de entrevistas necesarias en una investigacion cualitativa
puede variar y no existe un estandar fijo, ya que depende de varios factores, como la
complejidad del tema, la diversidad de las experiencias de los participantes y la saturacién
de datos. La saturacién de datos se refiere al punto en el que se han recopilado
suficientes datos para comprender y explicar el fenébmeno de interés, y la adicion de mas

datos no aportaria informacién significativa adicional.

8.2 Participantes

En este estudio, la eleccién de una muestra reducida compuesta por tres familias
participantes se fundamenta en la necesidad de optimizar los recursos disponibles y
garantizar la profundidad en la exploracion de las experiencias. La decision de utilizar un
muestreo intencional o por conveniencia se justifica por la capacidad de este enfoque

para seleccionar especificamente a participantes que puedan proporcionar las



27
REALIDADES VIVIDAS Y SENTIDAS DE NINOS Y NINAS TEA

experiencias mas relevantes y significativas para la investigacién. Dado el alcance
limitado y el tiempo disponible para la realizacion del Trabajo de Fin de Master (TFM), es
crucial seleccionar participantes que puedan ofrecer una perspectiva rica y variada sobre
el tema en un periodo de tiempo razonable. Ademas, el muestreo intencional permite
centrarse en reclutar a participantes que cumplan con criterios especificos de seleccion,
como la diversidad de experiencias relacionadas con el fenbmeno en cuestion,
garantizando al mismo tiempo la profundidad en la exploracion de sus vivencias. Esta
estrategia asegura que, a pesar de la muestra reducida, se pueda obtener una
comprension exhaustiva y significativa de las experiencias de los participantes
seleccionados, sin comprometer la calidad del analisis y los resultados del estudio.

8.2.1 Criterios De Seleccién

Los participantes fueron seleccionados siguiendo criterios especificos con el
objetivo de focalizar la muestra y asegurar la pertinencia del estudio. Los criterios

incluyen:

e Edad del Nifio o Nifia: Se ha establecido que las familias deben tener un nifio o
nifia con edades comprendidas entre 3 y 5 afios, diagnosticado con Trastorno del
Espectro Autista (TEA).

¢ Vinculo con Asopormen: Es requisito que el nifio o nifia diagnosticado esté
vinculado a la institucion especializada Asopormen. Esta eleccién busca centrar la
investigacion en un contexto especifico y aprovechar la experiencia de las familias

con una conexion institucional.

e Residencia en Bucaramanga o Area Metropolitana: Se ha establecido como
criterio que la familia resida en Bucaramanga o su area metropolitana para

mantener coherencia geografica y facilitar la logistica de la investigacion.

8.3 Instrumento

La construcciéon del instrumento "Entrevista a Profundidad, TFM: Master en

Educacion Especial” se llevd a cabo mediante un enfoque arraigado en la investigacion
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cualitativa, brindando asi una estructura robusta para explorar de manera exhaustiva las
vivencias, puntos de vista y emociones de los participantes. Este procedimiento incluyo
una revision teorica de instrumentos preexistentes, los cuales fueron adaptados a las
metas especificas del proyecto en desarrollo. A continuacion, se presenta detalladamente

el proceso paso a paso empleado para la creacién de dicho instrumento.

e Revision tedrica

La revision tetdrica desempefia un papel crucial en la construccion del instrumento,
ya que establece las bases para la comprensién del fenbmeno en estudio. Al adaptar
instrumentos previos, se demuestra una cuidadosa consideracion de las practicas de
investigacion ya establecidas. Este enfoque contribuye a la robustez del instrumento al
integrar elementos previamente validados y ajustarlos a las metas especificas del
proyecto. La evaluacion de la confiabilidad y validez de estos instrumentos seleccionados

refleja un compromiso con la calidad de la investigacion.

El primer paso para la construccion del instrumento de recoleccion de informacion
fue la revision exhaustiva teorica que se hizo de la literatura relacionada con el tema a
investigar, entre ellos se encuentra (Denzin, 2015) Métodos de recoleccion y analisis de

datos, en dicho Manuel se describe que:

La entrevista es una conversacion: el arte de hacer preguntas y de escuchar. No es
una herramienta neutral, porque al menos dos personas crean la realidad de la
situacion de entrevista. En esta situaciébn se dan respuestas. Por lo tanto, la
entrevista produce comprensiones situadas que se sustentan en episodios
especificos de interaccion. Las caracteristicas personales del entre- visitador, como

Su raza, su clase, su grupo étnico y su género influyen en este método.

Convirtiendo de esa manera el instrumento de la entrevista como una herramienta
de puente para el cambio social, y una forma de recoleccién amena para relatar historias
de vida y cumplir con el objetivo propuesto para la presente investigacion. Ademas, la
construccién del instrumento para el proyecto no tuvo ninguna base en otros instrumentos

gue se tomd como el planteamiento de preguntas que fueron claves para la investigacion.

e Definicién De Objetivos Y Preguntas De Investigacion
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En segundo lugar, se definio claramente el objetivo de la investigacion que es
indagar de manera integral el proceso de adaptacién experimentado por nifios y nifias,
con edades comprendidas entre 3 y 5 afios, diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) no escolarizados en la institucion especializada Asopormen. Tomando como
base el objetivo de la investigacidon surge la necesidad de aclarar algunas preguntas, por
ejemplo, en la categoria contexto familia se crea la inquietud ¢ De qué manera el entorno
familiar y social afecta el proceso de adaptacion de nifios y nifias con TEA no
escolarizados? apuntando a investigar el rol que juegan los sistemas de apoyo existentes,
como la familia y la comunidad, en facilitar o dificultar la adaptacion de los nifios a sus

entornos.

También dentro la categoria de procesos de adaptacion surge la pregunta ¢,Cuales
son los principales desafios que enfrentan los nifios y nifias con TEA no escolarizados en
su proceso de adaptacion y como se pueden superar? Esta pregunta tiene como objetivo
explorar si existen diferencias significativas en el proceso de adaptacion basadas en el
nivel de funcionamiento dentro del espectro autista, asi como buscar e identificar los
obstaculos especificos para la adaptacién de estos nifios y proponer soluciones o

estrategias para superarlos.

El querer indagar sobre los procesos de adaptacion hace que surja la pregunta
¢ Como varia el proceso de adaptacion entre nifios y nifias con TEA no escolarizados en
diferentes rangos de funcionamiento dentro del espectro? Estas preguntas sirvieron como
punto de partida o inspiracién para desarrollar la investigacién abordando el proceso de
adaptacion de nifios y nifias con TEA no escolarizados, considerando mdltiples factores y
perspectivas, al final se organiz6 las preguntas en categorias y temas que reflejaran los
aspectos claves de la investigacion, asegurandose de que las tematicas fueran

coherentes con la revision tedrica y los objetivos el proyecto.

e Seleccion De Teméticas Y Categorias

En el paso de seleccion de teméticas y categorias se hace una identificacion de
los apartados a trabar en el instrumento de recoleccion de informacion siendo este una
entrevista a profundidad, no obstante, se nombraran las categorias junto con cada una de

la intencién del porqué fueron agregadas al instrumento, asegurandose de que las
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teméticas fueran coherentes con la revisién tedrica y los objetivos el proyecto. A
continuacién, para el desarrollo de la estructura de la entrevista se plantearon ocho

categorias nombradas como apartados y descritas a continuacion:

El primero apartado llamado Datos sociodemograficos del participante, tiene
como objetivo confirmar uno de los criterios de seleccion de los participantes, que es que
las familias tengan un integrante, nifio o nifla con edades comprendidas entre 3 y 5 afios,
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista (TEA), también que exista una
vinculacion con la institucion especializada Asopormen y por ultimo que la familia resida
en Bucaramanga o su area metropolitana, con el fin de mantener la coherencia geografica

y facilitar la logistica de la investigacion.

El segundo apartado, Contexto familiar tiene como objetivo obtener una
descripcion de la estructura familiar para conocer el contexto en el que se desarrolla el
nifio o nifio para lograr determinar el nimero de miembros familiares y los roles que
desempefan cada uno de ellos. No obstante, se indaga sobre la afectacion que ha tenido

el diagndstico del TEA del nifio o nifia en las dindmicas familiares.

El tercer apartado llamado, Primeras sefiales y diagndstico busca conocer
cuales fueron esos indicios que llevaron a la familia a solicitar un diagnostico médico o
una evaluacién psicoldgica para sus hijos, asi mismo reconocer cuales han sido las
experiencias y realidades vividas y sentidas por la familia al recibir un diagnéstico de TEA

para sus hijos.

El cuarto apartado procesos de adaptacion, busca explorar y comprender la
experiencia inicial y el proceso de adaptacion de las familias tras recibir un diagnéstico
médico significativo para uno de sus miembros, enfocandose particularmente en los
desafios y emociones que emergen durante las primeras semanas y meses posteriores al
diagnostico. Las preguntas estan disefiadas para profundizar en la narrativa personal y
familiar, capturando detalles sobre como los individuos y sus familias enfrentan y navegan
la complejidad de ajustarse a una nueva realidad. Se pretende identificar tanto los
obstéaculos especificos que el nifio o la nifia ha enfrentado en este periodo de adaptacion,
como las estrategias y recursos que la familia ha empleado para manejar estos desafios.

Esta categoria tiene la intencidén de proporcionar una comprension holistica de la
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experiencia de adaptacion, permitiendo visibilizar las necesidades y fortalezas de las

familias en situaciones de vulnerabilidad y cambio significativo.

El quinto apartado, apoyo profesional y comunitario, se centra en explorar las
dimensiones de apoyo externo y la integracibn comunitaria
que han experimentado las familias tras un diagndstico de Trastorno del Espectro Autista
(TEA). A través de las preguntas planteadas, se busca profundizar en la calidad y eficacia
del soporte brindado por profesionales de la salud y de la educacion especial, evaluando
como estas interacciones han influido en el bienestar y desarrollo del nifio o nifia
diagnosticado. Adicionalmente, se pretende explorar la naturaleza de las relaciones que
las familias han forjado dentro de su comunidad y con otros padres que enfrentan retos
similares, identificando oportunidades de apoyo mutuo, comprensién y solidaridad. Esta
categoria apunta a comprender como las redes de apoyo formal e informal se articulan
para facilitar la adaptacion y la resiliencia de las familias, resaltando la importancia de la

colaboracion y el acompafiamiento en el camino hacia la inclusion y el bienestar integral.

El en sexto apartado, relacion con ASOPORMEN esta disefiada para esta
seccion de la entrevista a profundidad tiene como objetivo principal comprender la
trayectoria y experiencia de las familias al vincularse con Asopormen, una institucion
dedicada a brindar apoyo a personas con necesidades especiales. Las preguntas estan
dirigidas a elucidar el proceso inicial de contacto con la organizacién, buscando entender
las vias a través de las cuales las familias llegaron a Asopormen, ya sea mediante
servicios de la EPS, de manera particular, o a través de programas subsidiados, y evaluar
la facilidad o dificultades encontradas en el acceso a sus servicios. Ademas, se pretende
profundizar en la experiencia global de las familias con Asopormen, centrdndose en el
apoyo y los recursos proporcionados por la instituciéon. Esta categoria busca captar no
solo la logistica y los desafios de conectarse con la organizacion, sino también la calidad
del acompafamiento recibido, permitiendo una evaluacién integral de como Asopormen
cumple su misién de asistir y empoderar a individuos y familias enfrentadas a situaciones
de vulnerabilidad, El bienestar y progreso de sus beneficiarios. Al indagar como ha sido el
acceso al servicio, ya sea gratuito, subsidiado por la EPS, o con apoyo del estado, y la
calidad de la atencion recibida, se busca obtener una vision integral de la capacidad de
respuesta de Asopormen frente a las necesidades de su comunidad. Este analisis

permitira identificar fortalezas y areas de mejora en la prestacion de servicios, resaltando
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la importancia de un sistema de apoyo accesible y efectivo para familias enfrentadas a
desafios significativos. La intencién es, por tanto, comprender en profundidad cémo las
politicas y practicas de Asopormen facilitan o limitan el acceso a recursos cruciales,
proporcionando insights valiosos para mejorar la colaboracion entre familias, la institucion,
y los entes gubernamentales o privados involucrados en el cuidado y soporte de personas

con necesidades especiales.

El séptimo, estrategias de apoyo y éxito La categoria enfocada en esta parte de
la entrevista a profundidad tiene como propadsito investigar y comprender las estrategias y
enfoques que las familias consideran mas efectivos en el apoyo y acompafamiento de
sus hijos durante el proceso de adaptacion a condiciones o situaciones nuevas, como
puede ser un diagnéstico médico, cambios en el entorno educativo, o transiciones de vida
significativas. Las preguntas estan disefiadas para permitir que los entrevistados
reflexionen y compartan las acciones concretas, metodologias o practicas que han
implementado para facilitar la adaptacion y el desarrollo de sus hijos, buscando identificar
aguellos enfoques que han resultado ser mas beneficiosos. Ademas, se invita a los
participantes a compartir logros significativos observados en sus hijos a lo largo de este
proceso, proporcionando una ventana a los avances individuales y destacando momentos
de éxito y superacion. Este enfoque no solo reconoce la importancia de las estrategias de
apoyo personalizadas y efectivas, sino que también celebra los logros de los nifios,
ofreciendo una perspectiva esperanzadora y positiva sobre el camino de adaptaciéon y

crecimiento.

El octavo y ultimo, expectativas futuras, siendo una categoria en la entrevista a
profundidad que estéa orientada hacia la proyeccion futura, enfocandose en las
expectativas y aspiraciones que los padres tienen respecto al desarrollo y adaptacion de
sus hijos, especialmente en el contexto de un diagnéstico de Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Se busca entender la visién a largo plazo de los padres para con sus hijos,
asi como las maneras especificas en que esperan que Asopormen, como institucion de
apoyo, contribuya a la realizacion de estas expectativas. Las preguntas estan disefiadas
para captar las esperanzas y planes que los padres albergan para el futuro de sus hijos,
indagando en como la institucion puede seguir siendo un recurso valioso en su evolucién
y adaptacion continuas. Ademas, se pretende explorar la participacion de las familias en

programas o actividades especificas que Asopormen ofrece, evaluando la efectividad de
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estos servicios y cdmo pueden ser mejorados o expandidos. Por dltimo, se invita a los
padres a compartir sus perspectivas sobre estrategias o recursos adicionales que
consideran podrian enriquecer el apoyo brindado por Asopormen, fomentando una
colaboracién mas estrecha entre la institucion y las familias para potenciar el desarrollo
integral de los nifios y nifias con TEA. Este enfoque subraya la importancia de la
retroalimentacién y la participacion activa de los padres en la creacion de un entorno de

apoyo adaptado a las necesidades individuales de sus hijos.

e Criterios De Aplicacion

El instrumento ya mencionado como entrevista a profundidad esta compuesto por
un parrafo introductorio que contextualiza al participante sobre el proyecto de
investigacion; asi mismo se expone el objetivo del proyecto “Indagar de manera integral el
proceso de adaptacion experimentado por nifios y nifias, con edades comprendidas entre
3y 5 afos, diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA) no escolarizados en

la institucion especializada Asopormen”.

Se solicita el consentimiento informado para la participacion voluntaria del mismo.
No obstante, se agrega un parrafo que expresa garantizar la confidencialidad y proteccion
de datos del proyecto, teniendo en cuenta que toda la informacion recolectada durante
este estudio sera tratada con la mas estricta confidencialidad. Cumpliendo con la ley de
proteccion de datos vigente para asegurar la privacidad de los participantes. Los datos
recopilados se utilizaran anicamente con fines de investigacién y no se compartirdn con
terceros sin el consentimiento expreso de los participantes o sus representantes legales,
también se agradece de antemano la colaboracién y participacion de los padres,
representantes y, especialmente, de los nifios y nifias involucrados en este proyecto, la
contribucidén sera fundamental para avanzar en el entendimiento y la mejora de la calidad

de vida de aquellos con TEA no escolarizados en la institucion Asopormen.

e Secuencia Lo6gica De Preguntas

La secuencia légica de preguntas disefiadas para la entrevista a profundidad,
centrada en el proceso de adaptacion de nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista

(TEA) no escolarizados en la institucion especializada Asopormen, fue especificamente
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estructurada para que las preguntas faciliten la gradual exploracién del tema, desde
aspectos generales hasta detalles especificos, y que permitan tanto al entrevistador como

al participante expresar libremente las experiencias y percepciones,

Es por ello que las primeras preguntas que componen el instrumento son de
introduccion y creacion de un ambiente de confianza, agregando datos sociodemograficos
y temas generales para verificar que se cumpla con los criterios de seleccion para la
participacion de las personas, como siguiente paso es establecer en la secuencia de las
preguntas lo relacionado con el contexto familiar, para identificar la estructura de la familia

y el contexto en el que se desarrolla el participante.

Ahora, ya teniendo claro que el participante cumple con los criterios de seleccion y
conociendo el contexto familiar en el que se desarrolla, se generan preguntas que
muestren cuales fueron las primeras sefiales y diagndstico que se obtuvo del nifio o nifia
con TEA con la intencién de reconocer la realidad vivida y sentida de los participante, y
siguiendo la secuencia se establecen preguntas de procesos de adaptacion con el fin de
identificar tanto los obstaculos especificos que el nifio o la nifia ha enfrentado en este
periodo de adaptacion como las estrategias y recursos que la familia ha empleado para

manejar estos desafios.

Cuando se ha explorado todos los temas sociofamiliares se introduce en el
instrumento preguntas relacionadas con apoyo profesional y comunitario y la relacién con
la institucion especializada de ASOPORMEN, incognitos que se centra en explorar las
dimensiones de apoyo externo y la integracidon comunitaria de los participantes.

Para finalizar se agrega a la secuencia de preguntas la categoria de estrategias de apoyo
y éxito y expectativas futuras, preguntas disefiadas para permitir que los entrevistados
reflexionen y compartan las acciones concretas, metodologias o practicas que han
implementado para facilitar la adaptacion y el desarrollo de sus hijos, y también conocer

las esperanzas y planes que los padres albergan para el futuro de sus hijos.

La secuencia de preguntas fue disefiada para construir una comprension profunda
y matizada del proceso de adaptacion de nifios con TEA y sus familias, respetando su
experiencia y fomentando un espacio para que compartan abiertamente. Es crucial

adaptar el lenguaje y el enfoque de las preguntas a cada entrevistado, considerando la
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sensibilidad del tema y las experiencias individuales.

e Prueba Piloto, Validacién Y Confiabilidad.

Para la investigacion, se realizé una prueba piloto basada en un grupo de control,
conformado por tres expertos en el tema, profesionales del centro especializado
Asopormen. Un Psicologo, una Neuréloga y un Terapeuta Ocupacional, con mas de 10
afos de experiencia en el centro y dispuestos a aportar a la investigacion fueron quienes
hicieron en dos sesiones, la revision exhausta del instrumento a aplicar. La primere
sesién fue un espacio de dos horas en donde cada uno de los profesionales aporté su
conocimiento y le dio mas coherencia la las secuencias de las preguntas. La segunda
sesién fue un espacio de sugerencias y ajustes finales al instrumento, dando paso a
realizar una prueba piloto con una primera familia que cumplia con los criterios de

seleccidn para participar en la investigacion.

Durante la prueba piloto, se encontr6 que en el apartado - Proceso de adaptacion,
se debia agregar la pregunta 4.1 “Describa las primeras semanas/meses después del
diagnostico. ¢ Cémo fue el proceso de adaptacion para usted y su familia? Ya que era
necesario indagar previamente sobre los cambios que se presentaron en el contexto
familiar al momento de conocer el diagnostico TEA en el nifio o la nifia, todo eso para
poder dar paso a la pregunta que ya estaba formulada 4.2 “; Qué desafios especificos ha
enfrentado su hijo/a durante esta etapa de adaptacién? Que permitio identificar

especificamente los desafios enfrentados por los participantes.

Ahora, en el apartado — 6 Relacién con la institucion, la pregunta 6.1 requirié un
ajuste en cuanto indagar ¢ Como fue el proceso inicial para vincularse con la institucion?
Ya que inicialmente solo se preguntaba acerca de la forma de vinculacién con la
institucion, si habia sido por la EPS (Entidad Promotora de Salud) o por particular, mas no
se indagaba sobre esas realidades vividas al momento de vincularse con la institucion.

No obstante, el objetivo de las sesiones con el grupo de control y la aplicacion del
instrumento a la primera familia fue lograr obtener una herramienta que se ajustara a las
necesidades requeridas para el estudio generando la informacion con valides y

confiabilidad para lograr cumplir con los objetivos establecidos.
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A continuacion, se agrega el formato final del instrumento de recoleccién de
informacién utilizado en la investigacion que esta ubicado en la parte final del documento,
lo encontrara identificado con el nombre Anexol. INSTRUMENTO DE RECOLECCION
DE INFORMACION: Entrevista a profundidad.

8.4 Procedimiento Metodolégico
El proceso metodoldgico de la investigacion consta de tres momentos:

Figura 1

Momentos metodolégicos

MOMENTO MOMENTO DE MOMENTO DE

PREPARATORIO EJECUCION EVALUACION

Nota la figura muestra los tres momentos en que se llevara acabo el desarrollo

metofoldgico de la investigacion.

El momento preparatorio se desarrollé en dos fases importantes, una reflexivo y
otra de disefio, para la fase reflexiva se realiz6 un fortalecimiento y revision tedrica en
cuanto a la identificacion de los temas necesarios para el desarrollo de la investigacion,
para el momento de disefio se efectud acercamiento a las plataformas virtuales que
ofrece la institucion especializada ASOPORMEN, indagando y recolectando informacion
proporcionada de la institucion. No obstante, en los resultados que arrojo la fase se
realizo la formulacion del proyecto de investigacion, en donde se propuso Indagar de
manera integral el proceso de adaptacion experimentado por nifios y nifias, con edades
comprendidas entre 3y 5 afios, diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA)

no escolarizados en la institucion especializada Asopormen.

Ahora, asi mismo en la fase de ejecucion, con el fin de indagar sobre el proceso
de adaptacion de los nifios y nifias a dicha institucion se recolecta la informacién

requerida para la investigacion, por medio de la herramienta entrevista a profundidad,
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instrumento de recolecciéon de informacién aplicado a tres familias participantes que
cumplieran con los criterios de seleccion anteriormente nombrados. En la etapa final, se
realizara la fase de evaluacién, en donde se analiz6 la informacién recolectada para asi
generar informacion de los resultados para apartar al mejoramiento del proceso de
adaptacion de los nifios y nifias con diagnostico TEA que son atendidos por la institucion
especializada ASOPORMEN.

8.5 Codificacion

En esta investigacién se llevdo a cabo la codificaciébn abierta del instrumento
entrevista a profundidad, aplicadas a tres familias con el objetivo de plasmar las realidades
vividas y sentidas experimentado por nifios y nifias, con edades comprendidas entre 3y 5
afos, diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA) no escolarizados en la
institucion especializada Asopormen. Mediante las entrevistas e indagaciones se logro

recopilar la informacién esperada para el cumplimiento del objetivo de la investigacion.

Para comprender con mayor facilidad las categorias seleccionadas es preciso
mencionar la historia de vida en el contexto del proceso de adaptacion de los participantes

en la investigacion, a continuacion, se hace una descripcion breve de cada uno de ellos.

8.5.1 Caso |

Juan José, un nifio colombiano de 5 afios de edad, perteneciente a una familia
nuclear compuesta por papa, mama y dos hijos (Juan José) participante y su hermana, de
2 afios de edad. Juan ha vivido durante los Ultimos tres afios en el area metropolitana de

Bucaramanga, en donde recibié su diagndstico Médico llamado Autismo en la nifies F840.

Su papa es funcionario publico y su mama ama de casa, dedicada cien por ciento
al cuidado de sus dos hijos. Juan recibe su diagnéstico a los tres afios de edad, su maméa
(Karen) expresa que comenz0 a identificar comportamiento en el nifio que no eran acordes
con lo ordinario, a sus tres afios de edad no hablaba ni lograba una comunicacion asertiva
con su familia ni con los demas nifios de su edad, algunos familiares le recomendaban ir al
médico, por ello decidié solicitar atencion medica al nifio por medio de su régimen de salud
contributivo en la Entidad Promotora de Salud (EPS) correspondiente. La EPS es la entidad

que se ha encargado de realizar todos los tramites de atencién de Juan, asi mismo con los
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médicos especializados fueron quienes le dieron el diagnéstico al nifio y ademas son los

remitentes a la institucién especializada ASOPORMEN.

Actualmente, Juan, asiste a diferentes terapias y atenciones por parte de la
institucion como las terapias ocupacionales, de manejo de conducta y cognitivo —

conductual.

8.5.2 Caso Il

Tiago, un nifio colombiano de 5 afios de edad, perteneciente a una familia nuclear
compuesta por papa, mama y dos hijos (Tiago) participante y su hermana, de 12 afios de
edad. Tiago ha vivido durante toda su vida en la ciudad de Bucaramanga, en donde recibi6

a sus tres afos de edad el diagnéstico llamado Autismo en la nifies F840.

Su papé es conductor de carga, lo que implica que se mantenga en contantes
viajes intermunicipales y esté bastante ausente en la casa, su mama ama de casa,
dedicada cien por ciento al cuidado de sus dos hijos y quien es la encarga directa de
llevar a Tiago a todas las terapias que requiere. Su mama (Carolina) expresa que el
diagnostico del TEA en Tiago fue bastante sorpresivo porque hasta sus tres afios de edad
apartemente su desarrollo era tradicional, solo que después de esa edad comenz6 a
presentar experimentar diferentes comportamientos, por ello decidié solicitar atencién
medica al nifio por medio de su régimen de salud subsidiado en la Entidad Promotora de
Salud (EPS) correspondiente. La EPS es la entidad que se ha encargado de realizar
todos los tramites de atencidon de Tiago, asi mismo con los médicos especializados fueron
quienes le dieron el diagndstico al nifio y ademas son los remitentes a la instituciéon
especializada ASOPORMEN.

Actualmente, Tiago, asiste a diferentes terapias y atenciones por parte de la
institucion como las terapias ocupacionales, de manejo de conducta y cognitivo —

conductual.

8.5.3 Caso lll

Camilo, un nifio colombiano de 4 afios de edad, perteneciente a una familia

monoparental, compuesta por, mama y dos hijos (Camilo) participante y su hermano, de 7
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afios de edad. Camilo ha vivido durante toda la vida en el area metropolitana de

Bucaramanga, en donde recibié su diagndstico Médico llamado Autismo en la nifies F840.

Familia con padre ausente y una madre que se dedica a las ventas informales, es
ama de casa y también encardada del cuidado de sus dos hijos. Camilo recibe su
diagnéstico a los dos afios y medio edad, su mama (Valeri) expresa que comenzé a
identificar comportamiento en el niflo que no eran acordes con lo ordinario, a sus dos afos
no pronunciaba ninguna palabra, tampoco reaccionaba al llamarlo por su nombre y
presentaba muchos movimientos repetitivos (Estereotipias) por ello decidié solicitar
atencion medica al nifio por medio de su régimen de salud subsidiado en la Entidad
Promotora de Salud (EPS) correspondiente. La EPS es la entidad que se ha encargado de
realizar todos los tramites de atencién de Camilo, asi mismo con los médicos especializados
fueron quienes le dieron el diagndstico al nifio y ademas son los remitentes a la institucion
especializada ASOPORMEN.

Actualmente, Camilo, asiste a diferentes terapias y atenciones por parte de la
institucion como las terapias ocupacionales, de manejo de conducta y cognitivo —

conductual.

8.6 Analisis E Interpretacién

Tras la recopilacion de datos, por medio de una codificacion abierta de la
informacion obtenida a través de las entrevistas a profundidad, el proceso permitié la
construccién de conceptos fundamentados especialmente en la informacion recogida de los
participantes. A partir de este andlisis detallado, se identificaron y establecieron cuatro
categorias principales, las cuales emergieron de manera genuina los datos. Estas
categorias reflejan los temas centrales y las dimensiones clave que caracterizan las
realidades vividas y sentidas de los participantes en relacion con el objeto de estudio. Este
enfoque fenomenoldgico estructurado no solo facilitd una organizaciéon légica de la
informacién, sino que también proporciond una base sélida para la interpretacion y el
analisis posterior de los datos, asegurando que las conclusiones del estudio estén

firmemente arraigadas en las evidencias recogidas durante las entrevistas.

Las categorias son:
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e Categoria Familia y diagnostico TEA que se divide en tres subcategorias:

Tipologia familiar, Diagnostico y adaptacion de la familia

e Categoria ASOPORMEN que se divide en dos subcategorias: vinculacion y

Procesos de adaptacion
e Categoria Expectativas futuras

e Categoria Inclusién: Accesibilidad, Inclusién Social y Econdmica

8.6.1 Categoria Familia Y Diagnostico Tea

Subcategoria Tipologia Familiar:

En esta categoria se puede identificar que el acompafiamiento familiar es
fundamental en el desarrollo y proceso de los nifios con diagnostico TEA: en el caso | y
caso I, Juan y Thiago, pertenecen a familias de tipo nuclear, en donde sus familias
cuentan con la presencia del padre y la madre y claramente tiene roles definidos en las
dindmicas tanto del hogar como en el acompafamiento en los procesos del diagndstico

TEA de los nifos.

En el caso de Juan su madre; Karen, expresa en la entrevista “El papa es
funcionario publico y transportador; yo, ama de casa dedicada cien por ciento a mis hijos”
(01.3) en donde cuenta ser una mama cien porcientos dedicados a sus hijos, destinando
todo el tiempo a fortalecer y acompaniar los procesos de Juan y su esposo asume el rol de

proveedor econémico.

Thiago, cuenta con una dinamica familiar similar, su madre expresa en la
entrevista: “Thiago vive con el papa, el papa es el tnico que labora aca en la casa 'y
maneja cargas, también tiene la hermana que hace grado octavo, tiene 13 afios y
conmigo que soy la mama encargada cien por ciento de las terapias de Thiago. (02.2).

también expresar la definicién de los roles de cuidadora y proveedor.

Por otra parte, Camilo del caso lll. Vive una dinamica familiar diferente, su madre
expresa en la entrevista a profundidad lo siguiente: “Pues, Camilo vive conmigo que soy
su mama, y su hermano que tiene siete afios, siempre hemos sido los tres solitos y soy la

Unica responsable de ellos; entonces ha sido bastante dificil poder sostenerlos
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econdmicamente y estar junto a camilo para acompariarlo en las terapias y esas cosas”
(03.2). Una familia de tipo monoparental, que a pesar de no contar con mas apoyo familiar
ha logrado ingresar y acompafiar a Camilo en los procesos de terapias y acompafiamiento

a su condicion de vida.

Subcategoria Diagnostico y adaptacion de la familia

Juan, del caso [; fue diagnosticado con TEA a los 3 afios de edad, las primeras
sefiales que tuvo la familia para el diagndstico de Juan, fueron algunos familiares y
situaciones como las expresa la madre de en la entrevista: “ Mi prima, ella tiene algunos
conocimiento de este tema y pues fue un factor que nos dijo, esto no es normal, Juan no
tiene contacto visual, no habla porque literal no hablaba, se frustraba muy fécil,
organizaba sus juguetes linealmente; todo: colores, carros, animales, las estereotipas que
era el aleteo muy constante, y la griteria que hasta el momento no se le quita” (01.10).
Situaciones que direccionaron a la familia a buscar un concepto médico para entender la
condicién a la que se estaba enfrentado Juan, inicialmente la familia acude a especialistas
por medio de su seguridad social asi lo cuenta Karen, “Nosotros empezamos yendo al
pediatra, el pediatra me mandé para el neurélogo. Y el neurdlogo inicialmente le dio un
diagnéstico de trastorno generalizado del desarrollo y trastorno del lenguaje expresivo
(01.24) Finalmente y tras una seria larga de acompafiamiento en el proceso de terapias
de Juan recibe el diagnostico, como lo dice la mama : “A medida que iba avanzando lo de
las terapias y ellas nos hacian un reporte y uno le llevaba ese reporte al médico, pues el
medico iba cambiando de diagndstico, entonces ya no era trastorno generalizado del
desarrollo sino autismo en la nifiez y poco a poco con los examenes que mandaron el

psicologo, el test neuropsicologico” (01.25).

Del mismo modo, la familia del caso I, recibe el diagnostico de Thiago, cuando él
tenia 3 afios de edad, los aspectos que los llevaron a buscar un diagnéstico médico estan
relacionados con el cambio de comportamiento de Thiago a partir de sus dos afios, como
lo expresa su madre: “Aparentemente él era un nifio normal hasta los dos afios, pero
luego dejo de hablar y creimos que era por consentido (02.3), fueron comportamientos
que hizo que la familia lo llevara al médico : “ si notdbamos que tenia movimientos
repetitivos, luego en el control de crecimiento y desarrollo me hicieron la anotacién y lo

remitieron.(02.04) después de asistir a las terapias y la realizacion del test
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neuropsicologico, Thiago recibe el diagnostico.

En el caso lll, la familia de Camilo recibe el diagnostico a la edad de dos afios y
medio del nifio, algunos de los indicio que llevaron a la madre de camilo fueron similares a
los dos casos anteriores , tal como lo expresa en la entrevista a profundidad: “: Pues, es
que a €l no le gustaba mucho jugar con los otros nifios, y cuando yo lo llamaba por el
nombre tampoco volteaba y yo veia que los demas nifios de su edad si lo hacian,
tampoco pronunciaba ninguna palabra,(03.5) situacion que llevo a la mama a buscar un
diagndstico médico o atencion especializada para el nifio : “ cuando él tenia como 2 afos
y medio o tres, el médico le dio el diagndstico y a partir de ahi ha sido mucho esfuerzo, a
veces me siento muy cansada porque es muy complicado. (03.4).

El segundo aspecto a describir en la categoria, es proceso de adaptacién que han
tenido la familia y especialmente las realidades vividas y sentidas por los nifios con
diagnoéstico TEA en los tres casos ya expuestos.

Ahora, se evidencia que en el caso |, la familia de Juan, experimento cambios
significativos después de recibir el diagnostico, a pesar de que en la entrevista la madre
expresa que: “pues yo ya me lo esperaba, porque en el momento en que mi prima nos
decia tantas cosas, yo buscaba en internet todo lo que le acabé de decir anteriormente,
todo me lanzaba a autismo (01.12), y que solo estaba esperando el diagnéstico formal. en
el momento en que recibieron el diagndstico y se interesaron por conocer mas el
funcionamiento de la condicién de Juan, dice la mama: “ Empezamos sobre todo con la
paciencia porgue era algo que en realidad uno no tiene, porque generalmente un nifio
hace un berrinche y uno de una vez va al regafio, al corregir fuertemente, entonces eso
cambié de una manera pues” (01.15), y no obstante el acompafiamiento a las crisis del
nifio y el comprender los comportamiento de él hizo que la familia entendiera mas y se

adaptara a Juan.

Si bien la dindmica familiar es un constante aprendizaje por todos los miembros de
la familia; a la hora de enfrentarse con la sociedad también aparecen diferentes retos o
barreras a superar. Tal como cuenta la madre en la entrevista: “o sea, todos estamos
digamos en un ambiente de fiesta, rico y no falta que al nifio le dé su crisis, le dé su

emocion, sus estereotipas que son sus movimientos repetitivos, entonces de cierta
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manera si afecta. (01.6) porque la familia y Juan se sientes rechazados o discriminados.

En cuanto al caso Il, Thiago y su familia experimentaron cambios después de
recibir el diagnostico, partiendo de que su mama dice en la entrevista : “ yo le soy sincera,
yo ni sabia que era autismo, el doctor me dijo que él tenia autismo y me puse a llorar
porque pensé que era malo y no sabia que era” (02.5) desde el conocer los conceptos del
autismo y entender que no es una enfermedad sino una condicién de vida hasta
desarrollo dindmicas con familiares y amigos para la socializacién de Thiago con sus
seres queridos, para la madre de Thiago, la inclusion de su hijo ha sido mas sencillo ella
expresa : “ aca en la casa ya me lo han aceptado me le brindan mucho carifio y amor y
ahora ya sé que es una condicién de vida”. (02.6) como también en otros ambientes
sociales ha podido desempefiarse mas facil: “pues Thiago gracias a dios la gente me lo
ha aceptado y ya entiende y saben que tiene caprichos, fisicamente a él no se le nota,
pero la gente termina entendiéndolo y aceptandolo (02.8) lo que muestra que la realidad
sentida por la familia de Thiago es mas de aceptacion que en caso anterior.

Por ultimo, en el caso Ill, camilo tiene una dindmica familiar gue mejor6 después
del diagndstico, ya que su madre entendio y realiz6 cambios de comportamientos para
facilitar la comunicacion con su hijo, tal como lo expresa en la entrevista: “yo creo que
para Camilo fue muy bueno que yo supiera su diagnéstico, o sea, cuando yo comencé a
entender que tenia él también fue mas facil para él, porque yo ya tenia mas paciencia y
no explotaba tanto” (03.6). No obstante, la disfuncionalidad familiar, la falta de recursos y
tiempo han sido dificultades a partir del diagnéstico de Camilo, el deber por asistir a las
terapias y procesos asignados, ha generado dificultades en la familia, ya que no cuentan
con el apoyo del papé o de cualquier otro familiar y la madre es los cien porcientos

cuidadora y proveedora econdmicamente de la familia.

8.6.3 Categoria Asopormen
Subcategoria Vinculacion

Asopormen representa la institucion especializada a la cual estan vinculadas las
tres familias participantes de la investigacion. Durante las entrevistas realizadas, se
exploré en profundidad ¢ Como estas familias llegaron a ser parte de Asopormen? y se
encontré que coincidieron las tres familias en su camino hacia la institucion por una razén

comun: después de que sus hijos recibieron un diagnéstico de Trastorno del Espectro
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Autista (TEA) por parte de la Entidad Promotora de Salud (EPS), fueron remitidas o
dirigidas a esta institucion especializada, asi se evidencia en el caso | cuando la mama de
Juan, expresa “Por la EPS. Las terapias se las envi6 la pediatra, porque yo le decia que el
nifio no hablaba, era la hora y no me decia ni mama, entonces ella fue la que nos envié a
Asopormen” (01.27) por otra parte la mama del caso Il también expresa lo siguiente
“llegue a Asopormen por medio de la EPS y la pediatra le dio el diagnostico, recibe
terapias de terapia ocupacional, fonoaudioldgica, sensorial y conductual - terapia ABA
son extramurales. (02.9) al igual que en el caso Ill cuando expresan “Si, desde la EPS me
enviaron a Asopormen, es que el pediatra dijo que el necesitaba unas terapias y entonces
me enviaron alla” (03.14).

Es evidente que la vinculacion a dicha entidad esta determinada por ya tener un
diagndstico (TEA) y ser remitido por parte de la EPS. No obstante, se entiende que la
ciudad de Bucaramanga no cuenta con un gran numero de entidades que prestan el
mismo Servio 0 que estén preparadas para atender o prestar servicios requeridos a los

nifios y nifias o a las familias en general que tengan un miembro con diagnostico TEA.

Subcategoria Procesos de adaptacién

El proceso de adaptacién de los nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) a
la institucién Asopormen revela una experiencia variada y profundamente emotiva, tanto
para los nifios como para las familias. A través de los comentarios de las familias
involucradas, se puede vislumbrar la complejidad de este periodo de ajuste y la diversidad
de reacciones que los nifios pueden tener al enfrentarse a nuevas rutinas y entornos sin la

presencia directa de sus seres queridos o las mamas en estos casos especificos

Una madre compartié en el caso I: "La primer vez fue muy sencillo, era como la
valoracion de preguntas fue sobre el nifio, entonces eso fue sencillo, el problema fue que
en la segunda, tercera, cuarta y quinta terapias que se empezé como ese proceso de
independencia de Juan, porque claro él siempre entraba conmigo a un consultorio, pero
cuando el experimento este proceso fue super dificil y entraba solo, no me veia, entraba
solo al cuarto, no estaba acostumbrado, asi como de un momento a otro, eso me parecio
malo de Asopormen” (01.35). Dentro de la expresion anterior de la madre, se evidencia la

inconformidad por la forma que la institucion adentra o incorpora a los nifios, como
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también lo expresa: “No hacen un proceso mas amigable, en general fue muy dificil para
él, pero Juan, es un nifio que logra adaptarse, y a la quinta terapia logrd, porque antes
lloraba toda la sesion, él ya estaba intentando hablar y decia muchas cosas, como chichi
0 gque queria ir al bafio para que lo sacaran, y al final logro adaptarse. Después ese nifio
entraba tranquilo sin llorar y entraba con su juguete favorito, pero se distraia en la terapia,
luego empezamos el apego del juguete y comenzo a dejarlo afuera conmigo mientras

entra a la terapia, ya sale feliz y contento. (01.36)

Otra familia enfrento retos similares en el caso II: "la verdad fue muy dificil,
digamos el entraba al consultorio y cerraban la puerta y gritaba y pues como yo
desconocia del tema, como mama me angustiaba mucho, pero ya después de un mes
logré adaptarse" (02.10); La situacion fue igualmente retadora para otra madre del caso
[, quien describid: "Cuando él entré a las terapias fue muy complicado porque tenia que
entrar solo al salén con la Doctora, bueno, los que hacen las terapias y a él no le gustaba
estar solo; entonces lloraba mucho y para mi como mama fue super feo verlo llorar tanto,

pero ya luego fue aprendiendo y logré entrar sin llorar" (03.10).

Las narrativas destacan un obstaculo inicial familiar: la transicién hacia una mayor
independencia dentro del entorno terapéutico, lo cual resulté ser un reto considerable para
los nifios con TEA, quienes suelen ser mas sensibles a las modificaciones repentinas de
su ambiente habitual o de su rutina diaria. A pesar de que esta fase inicial de adaptacion
comenz6 de manera brusca y con emociones fuertes, con el transcurso del tiempo, los
nifios poco a poco se fueron acostumbrando a sus nuevas circunstancias. Este periodo de
ajuste, inicialmente definido por la inquietud tanto de los nifios como de sus familias, con
el tiempo dio paso a un desarrollo de autonomia y seguridad en si mismos por parte de
los nifios, lo que subraya la necesidad de ejercer paciencia, ofrecer apoyo y demostrar

comprension durante el proceso de incorporacién a Asopormen.

Los relatos subrayan la importancia vital de desarrollar estrategias de transicion
mas paulatinas que puedan suavizar el proceso de adaptacién de los nifios a entornos
terapéuticos de autogestion, poniendo de relieve la importancia de una comunicaciéon
abierta y efectiva entre las instituciones y las familias. Esto es esencial para preparar de
forma éptima tanto a los padres como a los nifios para estos cambios, garantizando una

transicion mas fluida y menos estresante para todos los involucrados
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8.6.4 Categoria Expectativas Futuras

Las expectativas futuras de las madres de nifios con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) involucradas en la investigacion reflejan un anhelo compartido por la
autonomia y la funcionalidad de los hijos. A través de las citas obtenidas en las
entrevistas, es posible entender el profundo deseo de las madres por ver a sus hijos
desarrollarse de manera independiente en diversas esferas de la vida. Una de las madres
expreso en el caso I: "entonces me enfoqué méas en que el nifio empezara a adquirir
funcionalidad, a adquirir independencia, a eso que uno siempre espera que un hijo a esa
edad haga" (01.13). Esta declaracion pone de relieve la importancia de la independencia

funcional como un objetivo clave en el desarrollo de sus hijos.

Otra madre compartio la vision en el caso Il enfatizando tanto la autonomia
personal como la social: "no pues yo siempre mi mentalidad es que logre ser lo mas
independiente que pueda, a nivel personal y social" (02.16). Esta perspectiva resalta la
esperanza de que los nifios no solo logren valerse por si mismos en las tareas cotidianas,

sino que también se desenvuelvan exitosamente en interacciones sociales.

Finalmente, el deseo de comunicacién y normalidad se hace eco en las palabras
de otra madre: "Quiero que sea independiente, que logre hablar y comunicarse solito, que
pueda tener una vida normal" (03.20). Este comentario subraya la aspiracion de que los
nifios con TEA alcancen la capacidad de comunicarse efectivamente, un pilar esencial

para su integracion y participacion en la sociedad.

Las citas enmarcan las expectativas de esperanzas de las madres hacia el futuro
de sus hijos, destacando un enfoque unanime en la independencia, la funcionalidad y la
habilidad comunicativa, dichas objetivo no solo reflejan los deseos personales de las
madres, sino que también subrayan las expectativas puestas en las intervenciones
tempranas y especializadas por parte de la institucion que pueden ayudar a los nifios con

TEA para asi lograr una vida plena y satisfactoria.

8.6.5 Categoria Inclusion

Subcategoria Accesibilidad
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En Colombia, el acceso al sistema de salud abarca tanto el régimen contributivo
como el subsidiado, segun se desprende de las experiencias compartidas por familias
involucradas en este contexto se puede observar en las citas de las entrevistas que una
de las madres explica en el caso | : "Exacto, nosotros estamos dentro del régimen
contributivo, o sea nosotros aportamos mensualmente una cuota monetaria para poder
disfrutar de los servicios de salud, Juan, es beneficiario del papa quien es la persona
contribuyente" (01.28). Esta declaracién resalta como, dentro del régimen contributivo, las
familias que tienen la capacidad de aportar mensualmente al sistema aseguran la
cobertura de salud para sus miembros, incluidos los nifios con discapacidad, a través del

trabajo formal de uno de los padres.

Por otra parte, la familia del caso Il se encuentra en una situacién similar; "Thiago
es beneficiario del papa en la EPS, el papé es el que es cotizante, o sea cada mes paga
la seguridad social por medio de la empresa” (02.13). Este comentario muestra la
dependencia de los nifios y nifias hacia sus padres cotizantes para acceder a los servicios

de salud, demostrando las estructuras familiares en la contribucién al sistema de salud.

Por ultimo, esta la familia del caso lll, una realidad distinta se presenta en ellos
gue dependen del régimen subsidiado: "es que mi hijo es beneficiario, yo soy madre
cabeza de hogar por medio del sistema subsidiado eso que dicen el Sisbén, entonces a él
lo atienden por eso" (03.17). Aqui se evidencia cémo el sistema de salud también provee
cobertura a aquellos en situaciones de vulnerabilidad econémica, garantizando que los
nifios con discapacidad reciban atencion médica necesaria a través del Sisbén, un
sistema que identifica y clasifica a las familias segun su situacioén socioeconémica para

determinar su elegibilidad para recibir subsidios.

Estas experiencias reflejan la dualidad del sistema de salud colombiano, donde
tanto el régimen contributivo como el subsidiado juegan roles fundamentales en la
accesibilidad de los servicios de salud para nifios con discapacidad. Mientras que las
familias con capacidad de contribuir econédmicamente aseguran la atencion a través del
régimen contributivo, el Estado busca garantizar la cobertura de aquellos en mayor
necesidad mediante el régimen subsidiado, evidenciando un esfuerzo por brindar un

acceso equitativo a la salud para esta poblacion vulnerable.
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Subcategoria de Inclusién Social y Econdmica

La inclusién social es un concepto clave en la busqueda de sociedades mas justas
y comprensivas, especialmente cuando nos enfocamos en la diversidad cognitiva y
conductual, como es el caso de las personas dentro del espectro autista. A través de las
narrativas personales de quienes viven la realidad dia a dia, se puede obtener valiosas
perspectivas sobre como los entornos y actitudes pueden promover una mayor aceptacion

y comprension.

Tomando, por ejemplo, las situaciones cotidianas como las reuniones sociales,
que pueden ser un desafio para algunos nifios con autismo. Los estimulos sensoriales
intensos o los cambios en la rutina pueden llevar a reacciones emocionales intensas o a
comportamientos de autoestimulacion. En el caso |, la madre en la entrevista refleja la
siguiente realidad al sefalar: "todos estamos en un ambiente festivo, disfrutando, y de
repente el niflo puede empezar con sus crisis, mostrando emociones intensas o
realizando movimientos repetitivos, lo cual de alguna manera si impacta en el ambiente"
(01.6). Lo anterior muestra cOmo las experiencias vividas pueden diferir enormemente
entre individuos, lo que subraya la importancia de cultivar una atmésfera de apoyo y

flexibilidad en lo cotidiano y la generacién necesaria de mas empatia social.

La interaccion social y la percepcion publica también juegan un rol crucial. Como lo
refleja la historia de, Juan, quien en busca de confort empez6 a llamar a su madre en voz
alta en un lugar publico, es un ejemplo de ello descrito en la entrevista al decir: "De
repente, Juan, empez6 a llamar: jmama, mama, mama! Como si me hubiese perdido, y
alguien le hizo callar. Eso es frustrante, es dificil cuando alguien reacciona asi sin
entender la situacion" (01.7). Este incidente ilustra la brecha de comprension que a

menudo existe entre las personas con autismo y la sociedad en general.

Por otro lado, hay narrativas que ofrece esperanza y vislumbran un camino hacia
una inclusién efectiva. La madre del caso Il comparte la experiencia positiva de su hijo
Thiago, donde la comunidad lo ha llegado a aceptar y comprender: "Thiago ha sido bien
recibido, gracias a Dios. La gente entiende sus particularidades, aunque no sean
inmediatamente visibles, y han aprendido a aceptarlo" (02.8). Esta historia genera animo,

demostrando que la sensibilizaciéon y la educacion pueden construir puentes de
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entendimiento y aceptacion.

Reflexionando sobre las experiencias expuestas anteriormente se hace evidente
que la inclusién de personas con autismo y otras diferencias neurodiversas no solo
representa un desafio, sino también una oportunidad invaluable para enriquecer nuestra
colectividad. Los testimonios mencionados enfatizan la necesidad critica de fomentar
entornos empéticos y bien informados. Al promover una cultura de aceptacion y apoyo, no
solo se asiste a aquellos en el espectro autista y las familias, sino que también se
beneficia como sociedad, abrazando la rica diversidad de experiencias humanas que nos

definen.

Ahora, La inclusion econdmica es una faceta crucial del bienestar social,
especialmente cuando se trata de garantizar el acceso equitativo a servicios esenciales
como la salud para todos los miembros de la sociedad, incluidas las personas con
discapacidad. Las historias de las familias participantes de la investigacion, que han
navegado por el sistema de salud, ofrecen insights valiosos sobre los desafios y las

soluciones encontradas para asegurar el acceso sin incurrir en gastos prohibitivos.

El testimonio revelador proviene de la madre del caso |, quien inicialmente
enfrentaba el pago regular de copagos para el proceso de acompafiamiento terapéutico
del hijo. Sin embargo, tras interactuar con otras familias en situaciones similares,
descubri6 una via para aliviar la carga econémica. Tal como lo expresa: "Al principio, si,
estabamos pagando, hasta que conversando con otras mamas en Asopormen, me enteré
de la posibilidad de obtener una marcacion por discapacidad en la EPS. Esto requeria
sacar un certificado de discapacidad en la secretaria correspondiente y presentarlo en la
EPS, lo cual, una vez hecho, exime de cualquier copago por servicios de salud. Consegui
hacerlo y ahora no tengo que pagar" (01.32). Este caso subraya la importancia del
conocimiento compartido y el apoyo comunitario en la navegacion de sistemas complejos,
también expresa la necesidad de hacer valer los derechos tanto de los nifios y nifias como
de las personas en condicién de discapacidad y que, por algin motivo de interés no
conocido, las entidades no son promotoras de mostrar o exponer los caminos mas
adecuados a los beneficiarios de la salud para que logran ejercer a cabalidad con todos

los derechos que tienen.
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Similarmente, el caso I, ilustra cémo la falta de informacién puede llevar a familias
a incurrir en gastos innecesarios. Asi lo cuenta en la entrevista la madre: "Inicialmente,
por desconocimiento, estuve pagando un porcentaje de la terapia durante dos meses.
Pero, tras conocer a través de otras madres la existencia de la marcacién por
discapacidad, pude acceder a este beneficio y desde entonces no he tenido que realizar
ningun copago. La EPS, sin embargo, nunca me informé sobre esta opcion” (02.12). Esta
experiencia resalta la brecha de comunicacion entre las instituciones de salud y los
usuarios, asi como la importancia de las redes de apoyo entre las familias que enfrentan

retos similares.

Otro testimonio complementa la narrativa, mostrando un camino hacia la reduccion
de la carga econdémica en familias con miembros como se evidencia en el caso Il. "Antes
pagaba copagos, pero desde que consegui la certificacién de discapacidad, mi hijo recibe
toda la atencién de forma gratuita. Es decir, ya no pago nada" (03.18). Esta historia no
solo confirma la existencia de mecanismos de apoyo, sino que también refuerza la
necesidad de una mayor divulgacion de la informacion por parte de las entidades

prestadores del servicio de salud colombiano.

Las experiencias compartidas destacan un aspecto fundamental y es que la
inclusién econdmica requiere de un esfuerzo conjunto entre las familias, las comunidades
y las instituciones. Es imperativo mejorar la comunicacion y la transparencia de los
servicios disponibles, especialmente aquellos disefiados para apoyar a las personas con
discapacidad y sus familias. Al hacerlo, se puede avanzar hacia una sociedad donde el
acceso a servicios esenciales como la salud sea verdaderamente equitativo, eliminando

barreras econémicas que impidan este derecho fundamental.
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9. Resultados

Los resultados de la investigacién revelan la importancia del acompafiamiento
familiar y su impacto en el proceso de adaptacién de nifios y nifias con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) no escolarizados. Se observa que la estructura y dinamica familiar
desempefan un papel crucial en el desarrollo de los nifios con TEA, como se evidencia en

los siguientes hallazgos:

La presencia de una estructura familiar nuclear, con roles bien definidos, facilita
significativamente el proceso de acompafiamiento y desarrollo de los nifios con TEA. Por
ejemplo, en el caso de Camilo, una familia monoparental, se evidencia la dificultad de la
madre para sostener econémicamente a la familia y acompafiar simultdneamente al nifio

en sus terapias.

Los diagnésticos de TEA actian como un catalizador para el cambio y la
adaptacion familiar. La deteccion temprana y el asesoramiento adecuado son
fundamentales para manejar crisis y promover una mejor comprensién y aceptacion del
TEA.

En cuanto a la institucién Asopormen, se destacan las siguientes observaciones

sobre las estrategias y procesos implementados:

La vinculacion de las familias a Asopormen se identifica como un paso crucial y
comun en el camino hacia el apoyo especializado después de recibir un diagndstico
formal de TEA por parte de la Entidad Promotora de Salud (EPS) en la ciudad de
Bucaramanga.

La derivacion por parte de la EPS se destaca como un mecanismo fundamental en
la vinculacion de estas familias a servicios especializados, reflejando una red de apoyo
institucional tras el diagnéstico de TEA.

El proceso de adaptacion de los nifios a Asopormen es un periodo de transicion
emocionalmente intenso y desafiante tanto para los niflos como para sus familias,
incluyendo aspectos como la independencia en los nifios y nifias, y la disminucién de la

dependencia.

Finalmente, se proponen recomendaciones basadas en los hallazgos obtenidos para
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mejorar y fortalecer el apoyo ofrecido por Asopormen y otras instituciones similares,
dirigidas a optimizar el proceso de adaptacion de nifios y nifias con TEA no escolarizados

en la mencionada franja de edades:

Implementacién de Programas de Orientacién para Familias para incrementar la
vinculacion directa de las familias en los procesos de incorporacion y adaptacion de los
nifnos y nifias con TEA.

Introduccién de Transiciones Graduales en la Terapia, con sesiones iniciales mas
cortas y personalizadas, seguidas de un aumento progresivo en la duracion y la
independencia a medida que el nifio se adapta al nuevo entorno.

Mejoramiento en la Comunicacion Institucional, fortaleciendo las comunicaciones
entre la institucién y las familias, proporcionando actualizaciones regulares y
retroalimentacion sobre el progreso del nifio.

Fomento de la Sensibilizacion Comunitaria mediante programas educativos en la
comunidad para mejorar la comprensién y aceptacion del TEA, incluyendo talleres en

escuelas, empresas locales y eventos comunitarios.
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10. Discusion

En el estudio, se destaca la importancia de considerar la diversidad dentro del
espectro del autismo. Como sefala (Pérez, 2010), cada persona con autismo presenta
una combinacién Unica de habilidades y dificultades, lo que subraya la necesidad de
personalizar las estrategias de intervencion. Esta personalizacién es crucial debido a la
variabilidad en cédmo los individuos responden a las intervenciones y se adaptan a nuevas

situaciones.

Los hallazgos obtenidos de los tres participantes en la investigacion ilustran
claramente este punto. A pesar de compartir el diagnéstico de autismo, cada uno mostré
diferentes formas de manejar las emociones durante las transiciones, como al separarse
de sus padres al inicio de las sesiones de terapia. Este periodo fue particularmente
estresante y se caracteriz6 por resistencia y angustia, evidenciando cémo los cambios en
la rutina pueden afectar profundamente a los nifios con Trastorno del Espectro Autista
(TEA). Estos momentos de transicion resaltan la sensibilidad de los nifios con TEA a las

alteraciones en su entorno, un rasgo comun en este diagndstico.

Ademas, la percepcidn del ambiente terapéutico por parte de los nifios tiene un
impacto significativo en su estado emocional y disposicion para participar en la terapia.
Esto refuerza la necesidad de adaptar el entorno terapéutico para que sea acogedor y
predecible, minimizando asi el estrés durante las transiciones y fomentando una mayor
colaboracidn en el proceso terapéutico. Esta adaptacién del entorno puede facilitar una

mejor respuesta terapéutica y promover un desarrollo mas efectivo.

Por otro lado, la investigacion resalta la transformacién del ambiente terapéutico
en un espacio de seguridad y desarrollo para nifios con TEA a medida que se adaptan a
él. Aunque el comienzo puede ser desafiante y estresante, con una gestion adecuada
durante las etapas iniciales de introduccién y adaptacion, este entorno tiene el potencial
de convertirse en un lugar de apoyo y crecimiento, como sugiere el Hospital Nicklaus
Children's (Hospital, 2023)La adaptacién de los nifios refleja una notable resiliencia y una
capacidad de ajuste progresivo, fundamentales para su desarrollo. Este proceso resalta la
complejidad y la multifacética realidad vivida por los nifios con TEA, destacando la
importancia de un enfoque holistico en las intervenciones terapéuticas y la necesidad de

considerar coémo los nifilos experimentan y perciben su ambiente terapéutico, lo cual
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puede influir significativamente en su estado emocional y disposicion para participar en las

terapias.

El programa de Habilitacion y Rehabilitacién Integral ofrecido por la institucién
Asopormen enfatiza la importancia de integrar activamente a las familias y las
comunidades en el apoyo a nifios y nifias con diagndstico de autismo. Sin embargo,
comentarios de las familias indican que, a pesar de los beneficios que Asopormen ha
aportado al desarrollo de sus hijos, sienten que la institucion no ha logrado incorporar de
manera efectiva a las familias en los procesos terapéuticos ni en las capacitaciones. Esta
discrepancia sugiere la necesidad de una revision y ajuste en las practicas de inclusién y
participacion familiar para asegurar que los objetivos de Asopormen se cumplan de

manera integral.
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11. Conclusiones

La investigacion enfocada en conocer la realidad vivida y sentida de los nifios y
nifias con Trastorno del Espectro Autista (TEA) no escolarizados de 3 a 5 afios, en los
procesos de vinculacion a Asopormen, ha proporcionado valiosas perspectivas sobre los
procesos de vinculacion y adaptacion a un entorno terapéutico especializado. Basandose
en entrevistas a profundidad con las familias, el estudio ha revelado importantes hallazgos

y sugerido recomendaciones para mejorar las practicas actuales.

Se concluye que:

e Importancia del Acompafiamiento Familiar y la Deteccién Temprana:
Los hallazgos subrayan la relevancia del apoyo familiar desde el momento del diagnéstico
de TEA. Una estructura familiar estable y roles definidos facilitan la adaptacién de los
nifios, mientras que la deteccién temprana y el asesoramiento adecuado son
fundamentales para abordar las necesidades del nifio y promover una mejor comprensiéon

y aceptacion del trastorno en el entorno familiar.

e Desafios en el Proceso de Adaptacion a Instituciones Especializadas:
El estudio resalta los desafios emocionales y de adaptacion que enfrentan tanto los nifios
como sus familias al ingresar a instituciones especializadas como Asopormen. La
transicion a un nuevo entorno terapéutico puede ser intensa, destacando la importancia

de estrategias de transicion gradual y personalizada para facilitar este proceso.

e Personalizacion de las Terapias y Entorno Terapéutico:
Es crucial adaptar las terapias a las necesidades individuales de cada nifio con TEA 'y
crear un entorno terapéutico acogedor y predecible. Introducir sesiones terapéuticas
gradualmente y considerar la presencia de los cuidadores en etapas iniciales pueden

mejorar la respuesta del nifio y promover su participacion activa en el proceso terapéutico.

e Fortalecimiento de la Comunicacion Institucional y Soporte Familiar:
Mejorar la comunicacién entre las instituciones especializadas y las familias es
fundamental. Proporcionar actualizaciones regulares y retroalimentacion sobre el progreso
del nifio, asi como incorporar a las familias en el plan de terapia, puede aumentar la

confianza y la colaboracion entre ambas partes, fortaleciendo asi el apoyo ofrecido.
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e Capacitacion Continua y Sensibilizacibn Comunitaria:
Los profesionales de instituciones especializadas como Asopormen deben recibir
capacitacion continua en técnicas especificas para manejar las necesidades de los nifios
con TEA. Ademas, la sensibilizacibn comunitaria es crucial para mejorar la comprension y
aceptacion del TEA, promoviendo asi un entorno mas inclusivo y solidario para los nifios y

sus familias.

¢ Incorporacion de Programas de Orientacion para Familias:
Implementar programas de orientacion para familias puede incrementar su participacion
activa en los procesos terapéuticos y ofrecerles herramientas practicas y apoyo
emocional. Estos programas son esenciales para mejorar la comprension de los padres

sobre el TEA y para ayudarles a enfrentar los desafios asociados con el trastorno.

¢ Enfoque Holistico en las Intervenciones Terapéuticas:
Se destaca la necesidad de un enfoque holistico en las intervenciones terapéuticas para
nifios con TEA, reconociendo la diversidad dentro del espectro y adaptando las
estrategias de intervencion a las necesidades individuales de cada nifio. Este enfoque
promueve una mayor efectividad en el desarrollo y la participacién del nifio en el proceso

terapéutico.

e Implicaciones para Politicas Publicas y Practicas Institucionales:
Es necesario que las politicas publicas aborden de manera especifica las necesidades de
los nifios con TEA y promuevan la implementacion de practicas institucionales que
garanticen un apoyo integral y una inclusion efectiva en la comunidad. Esto incluye el
desarrollo de politicas que respalden la capacitacion del personal, la sensibilizacién

comunitaria y la creacién de redes de apoyo para las familias.



57
REALIDADES VIVIDAS Y SENTIDAS DE NINOS Y NINAS TEA

12. Limitacion Del Estudio Y Futuras Lineas De Investigacion

Limitaciones Del Estudio

Restricciones Temporales:

El andlisis del estudio se llevé a cabo en un periodo limitado, determinado por los
plazos del Trabajo Final de Méaster (TFM). Esta limitacion temporal pudo haber restringido
la profundidad y amplitud del andlisis, asi como la duracion de la observacion de las
adaptaciones y comportamientos de los nifios. Ademas, el tiempo limitado pudo haber
dificultado la realizacion de ajustes en la metodologia de investigacion y la exploracion

exhaustiva de todas las variables relevantes.

Limitacién en la Amplitud del Analisis:

La duracién limitada del estudio pudo haber limitado la capacidad de explorar en
profundidad todas las facetas de las experiencias de los nifios con TEA en entornos
especializados como Asopormen. Esto podria haber dejado aspectos importantes sin

explorar o sin entender completamente.

Dificultad para Realizar Seguimientos Prolongados:

La restriccion de tiempo también pudo haber dificultado la realizacién de
seguimientos a largo plazo para determinar la persistencia y la evolucién de los efectos
terapéuticos observados en los nifios con TEA. Esto limita la capacidad de comprender
completamente el impacto a largo plazo de las intervenciones terapéuticas.

Recomendaciones para Futuras Investigaciones:

Extensiéon del Periodo de Estudio:

Se recomienda que los estudios futuros cuenten con periodos mas extensos que
permitan una evaluacion mas completa y seguimientos a largo plazo de los nifios con TEA
en entornos especializados. Esto proporcionaria una comprensién mas profunda de las

experiencias a lo largo del tiempo y la evolucion de los efectos terapéuticos.
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Incremento en el Tamafio y la Diversidad de la Muestra:

Es esencial incluir a mas familias y extender la investigacion a diversas
instituciones especializadas. Un tamafio de muestra mas grande y diverso permitiria una
comprension mas amplia y generalizable de las experiencias de los nifios con TEA y sus

familias en diferentes contextos terapéuticos.

Exploracion de Variables Adicionales:

Los estudios futuros deberian explorar exhaustivamente todas las variables
pertinentes, incluidas aquellas relacionadas con el entorno familiar, las caracteristicas
individuales de los nifios y las estrategias terapéuticas utilizadas. Esto proporcionaria una
comprension mas completa de los factores que influyen en el proceso de adaptacion de
los nifios con TEA en entornos especializados.
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Anexos
Anexo 1

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE INFORMACION: Entrevista a profundidad.

Universidad ENTREVISTA A PROFUNDIDAD
ENTREVISTA #

Europea TFM MASTER EN EDUCACION ESPECIAL

Realidades vividas y sentidas en el proceso de
incorporacion experimentado por nifios y nifias, con
edades comprendidas entre 3 y 5 afios, diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista (TEA) no

escolarizados en un centro especializado Asopormen.

FORMATO DE RECOLECCION DE INFORMACION

Fecha: Dia Mes Afio

Instrumento de Recolecciéon de Informacién

Nos complace presentar Trabaja de fin de master Realidades vividas y sentidas en el proceso de incorporacion
experimentado por nifios y nifias, con edades comprendidas entre 3y 5 afios, diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) no escolarizados en un centro especializado Asopormen

El propésito principal de este proyecto es comprender a fondo el proceso de adaptacién de los nifios y nifias
con TEA, explorando sus vivencias y desafios durante esta etapa crucial de desarrollo. Buscamos obtener una
comprension detallada que permita mejorar las estrategias de apoyo y promover un entorno inclusivo y
enriquecedor para su desarrollo.

Consentimiento informado:

Antes de proceder con la recoleccion de informacién, es de suma importancia destacar que previamente se
facilité o los participantes un consentimiento informado en donde se destaca que participacion en este proyecto
es voluntaria. Los padres o representantes legales de los nifios y nifias seran debidamente informados sobre el
proposito, los procedimientos y los posibles beneficios del estudio. Ademas, se solicitara su consentimiento
informado antes de la inclusién de cualquier participante en la investigacion.

Confidencialidad y Proteccion de Datos:

Garantizamos que toda la informacion recolectada durante este estudio serd tratada con la mas estricta
confidencialidad. Cumpliremos con la ley de proteccién de datos vigente para asegurar la privacidad de los
participantes. Los datos recopilados se utilizaran Gnicamente con fines de investigacion y no se compartiran con
terceros sin el consentimiento expreso de los participantes o sus representantes legales.

Agradecemos de antemano la colaboracion y participacion de los padres, representantes y, especialmente, de
los nifios y nifias involucrados en este proyecto. Su contribucién sera fundamental para avanzar en el
entendimiento y la mejora de la calidad de vida de aquellos con TEA no escolarizados en la institucion
Asopormen.

Desea participar del proyecto: Si NO

1. Datos Sociodemograficos Del Participante

1.1 Nombre del padre o la madre:
1.2 Edad:

1.2 Parentesco:

1.4 Estado civil:

1.5 Lugar de residencia:
1.6 Nombre del nifio o nifia con TEA:
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1.7 Edad del nifio o nifa:
1.8 Diagnostico médico:

2. Contexto Familiar

2.1 Describa brevemente la estructura familiar (nGmero de miembros, roles principales)

2.2 . ¢, Cémo ha afectado el diagnostico de TEA en la dindmica familiar?

3. Primeras Sefales Y Diagnostico

3.1 ¢ Cudles fueron las primeras sefales o indicios que llevaron a buscar una evaluacién
para su hijo/a?

3.2 ¢, Cuéntenos sobre la experiencia de recibir el diagndstico de TEA para su hijo/a.?

4. Proceso de Adaptacion

4.1 Describa las primeras semanas/meses después del diagnostico. ¢ Cémo fue el
proceso de adaptacion para usted y su familia?

4.2 ¢ Qué desafios especificos ha enfrentado su hijo/a durante esta etapa de adaptacion?
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5. Apoyo Profesional y Comunitario

5.1 ¢ Qué tipo de apoyo ha recibido de profesionales de la salud o educacion especial
desde el diagnéstico?

5.2 ¢ Como ha sido la interaccion con la comunidad y otros padres de nifios con TEA?

6. Relacion con Asopormen:

6.1 ¢ Como fue el proceso inicial para vincularte con Asopormen?, ¢ fue por medio de la
EPS, de forma particular o subsidiada? fue facil el acceso?

6.2 ¢ Como ha sido su experiencia con la institucion Asopormen en términos de apoyo y
recursos?

6.3 ¢, El acceso al servicio y atencion por parte de la instituciébn Asopormen es gratuita ,
subsidiada por la EPS o apoyo del estado?
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7. Estrategias de Apoyo y Exito:

7.1 ¢ Qué estrategias o enfoques han encontrado mas efectivos para apoyar a su hijo/a en
el proceso de adaptacion?

7.2 ¢ Puede compartir algun logro significativo que haya observado en su hijo/a durante
este tiempo?

8. Expectativas Futuras:

8.1¢ Cuadles son sus expectativas para el futuro en cuanto al desarrollo y adaptacion de su
hijo/a?

8.2 ¢ Como espera que Asopormen pueda continuar apoyandolos en el futuro? ¢Han
participado en programas o actividades ofrecidas por Asopormen?

8.3 Desde su condicion de padre o madre de un nifio o nifia con TEA, ¢ qué estrategias o
recursos de mejora considera que la institucion puede aportar en los procesos que lleva a
cabo con su hijo o hija?
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Anexo 2
Caso | entrevista a profundidad.

Consentimiento informado:

Ue Universidad
Europea vaLencia

Laara Alarcdn Blanco
Master en Educacion Especial

CONSENTIMIENTO INFORMADO:

D./04, Karen Dayasns Pethes Blanco, de 25 afios, con DN 103831407) y domiclio gn Calle 13 ¥13-
He recibido una explicacion satisfaciorts wobee
el procegimiento del estudio, su fisaiidad, resgos, beneficos y atemativas,

He quedado satisfecho/a con Ls Informacikin recibida, & ke comprendido, e me han responddo
todas mis dudas y compreads que mi partiapacidn es voluntaria.

Presto mi conseatimiento para of procediminnto propuesto y conoece mi derecho a retirark cuando
Io desee, con la Grica oslgaciin de Informar sobire mi decksidn of médico responsadie del estudio.

En Bucaramanga, a dia 20 de febrero del 2024,

|_owia Rlaen

.22_1{3‘1661‘ I
Armay coleghydo ded investigador Firma y N de DNI del participarnte

Rectdades wwias y sentiday en of process de icovparodide sxpenimentods por altos y altas, coo
edodes compreniios entre 3 y 5 oo, dhagnastioodas cow Trastorno def Sspexire Avtisto (TEA) no
escolarizados en Us centro eipecialsads Ascpormien.

Pdgina 1
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Anexo 3
Caso |l entrevista a profundidad.

Consentimiento informado:

Universidad
Europea vaLeEnCIA

Laura Alarcon Blanco
Maater en Educacion Especial

CONSENTIMIENTO INFORMADO:

00 Carclng Mortys Faprer, de 35 ados, con DN 1098664627 v domicilic CALLE 1 C# 21 A 28 rorie
de Buaramarga He reckido una explcacion satisfactonia sobew of procedimiento del estudio, e
finabidad, fesges, bermficios y akernativas.

He quedado satisfecho/a con la isformacién recitida, la he compeendido, se me han respondido
todas mis dudas y compevndo que mi partiopacion es vokantaris

Presta mi consentimiento para el procedimeno propuesto y cono2ea mi darecho 3 retrack cuando
b desee, con & Goica obikgackin de Informar sobire mi dicsidn sl médcn resporsatie dol estudia

En Bucaramangs, 3 dfa 20 de felirero del 2024,

s
Alaon / |
&myazwq?sﬁz:‘mr .-mo.'yﬂ'de'!ﬂ‘( ddl pa pulln

mmmedm«wmwlmmeymm
mm&mzysmmmﬂrmeMMMMm
CECOARTIIOTOs €N UN (R0 eapecioN2ocin ASGOormNen.

Pagina 1
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Anexo 3
Caso lll entrevista a profundidad.

Consentimiento informado:
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Anexo 4

Comision de investigacion

Universidad

Europea Comision de Investigacion

willaviciosa de Oddn, 19 de febrero de 2024

Estimado/a investigadora,

La Comisidn de Investigacidn de la Escuela de Doctorado e Investigacidn, una vez revisada la
documentacidn e informacidn, remitida por el investigador responsable con fecha 18/02/2024
10:15:21, relativa al proyecto abajo indicado, autoriza su desarmollo en la Universidad Europea.

Titulo del proyecto: El Papel de Asopormen en Bucaramanga, Colombia: Andlisis del
Proceso de Adaptackén en Mifios y MNifias con Trastorna de Espectro
Autista (TEA) de 3 a 5 aflos, no Esoolarizados

Tipo de proyecto: TFM
Investigador/a responsable:
Cédiga C1: 2024-580
Codigo OTRI: Sim especificar
Cadigo Departamento: Sim especificar
Dictammen: APROBADO
Atentamente,
Fdo. Oscar Garcia Ldpez

Director de o Escuela de Dactorado e investigacidn



