LA FAMILIA COMO AGENTE PROTECTOR EN LAS RELACIONES
SOCIALES DE UN NINO CON AUTISMO DEL BARRIO LA
ESMERALDA DE LA CIUDAD DE POPAYAN

The family as a protective agent in the social relations of a child with autism

from the La Esmeralda neighborhood of the city of Popayan

Deisy Yaneth Mufioz Fernandez Daniela Alejandra Agredo Coicue
Fundacion universitaria de Popayan Fundacion universitaria de Popayan
Popayén, Colombia Popayan, Colombia

e-mail: djf2307 @gmail.com e-mail: agredodaniela501@gmail.com

SEMINARIO DE INVESTIGACION:

Retos y desafios del trabajo social, nuevas tendencias para el ejercicio

profesional

Resumen

El articulo que se presenta a continuacion se fundamenta en el fendmeno de la familia
como agente protector y un nifio con autismo, en donde se busca reconocer el impacto que
genera la familia como agente protector en las relaciones sociales de un nifio con autismo. Para
desarrollar este estudio se utiliza la metodologia cualitativa en la cual se desarrollara esta
investigacion social, se fundamenta en el proposito de explorar y describir conocimientos del
fendmeno en estudio basandose en la vision de los propios protagonistas de esta realidad. Del
mismo modo haremos uso del estudio de caso con caracteristicas fenomenoldgicas, el cual nos
permitira tener acceso a las experiencias y vivencias de la familia, por medio de la observacion
participante y la entrevista en profundidad con la que tendremos respuestas a los interrogantes

del articulo de investigacion. Para dar con esta respuesta a los interrogantes tambien se tendra en
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cuenta el modelo sistémico ya que hace énfasis en las interacciones e interrelaciones personales
permitiendo comprender la dinamica de la familia y lograr una adecuada implementacion del

estudio de caso y las herramientas anteriormente mencionadas.

El principal hallazgo de esta investigacion es el que establece a la familia como principal
agente protector para poder enfrentar situaciones de adversidad, una de ellay por la cual se

realiza la investigacion son las relaciones sociales.
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Abstract

The following article is based on the phenomenon of the family as a protective agent and
a child with autism, which seeks to recognize the impact generated by the family as a protective
agent in the social relationships of a child with autism. In order to develop this study, the
qualitative methodology is used in which this social research will be developed, it is based on the
purpose of exploring and describing knowledge of the phenomenon under study based on the
vision of the protagonists of this reality. In the same way, we will make use of the case study
with phenomenological characteristics, which will allow us to have access to the experiences and
experiences of the family, by means of the participant observation and the in-depth interview
with which we will have answers to the questions of the research article. The main finding of this
research is that it establishes the family as the main protective agent to be able to face situations

of adversity, one of them and for which the research is carried out is social relations.
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Introduccion

La familia es considerada como el ndcleo de la sociedad y la primera red de apoyo de un
individuo quien a través de lazos sanguineos o vinculos afectivos que se crean entre sus
integrantes, forjan al ser, de manera que logre buscar su lugar en la sociedad, adaptandose y
aportando a ella. Cada integrante de una familia desempefia un papel esencial dentro de esta
primera red de apoyo que le proporciona a cada persona la seguridad de recurrir a ella en cada
aspecto de la vida.

La tipologia familiar, a través de los afios, ha variado de manera en la que se pueden
encontrar gran variedad de éstas, cada una con sus caracteristicas y retos Unicos que pueden
Ilegar a poner a prueba la resiliencia, tenacidad, emociones y valores de cada ser, de formas que,
en muchas ocasiones, la mayoria de personas no logran dimensionar y se puede llegar a caer en
estereotipos o actitudes incorrectas e inapropiadas que posiblemente alcancen a alterar fibras
sensibles de los integrantes que componen a la familia como sucede en el caso de aquellas que
conviven o son responsables de integrantes diagnosticados con condiciones médicas especiales y
especificas o ciertos trastornos como autismo.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el Trastorno del Espectro Autista
(TEA) son un grupo de afectaciones que se caracteriza por algun grado de dificultad en la
interaccion social y la comunicacion, pero también, altera la dindmica de toda una familia y se
presenta como un gran desafio para cada integrante que comprende y es parte de la misma.

Se pueden encontrar variedad de estudios e investigaciones donde se expone su
definicion, caracteristicas, sintomas y variedades de este trastorno, pero pocos estudios a nivel
local describen o indagan en el papel fundamental que desempefia la familia. Como se ve

alterada su dinamica frente a un integrante diagnosticado con autismo; cual es el impacto que



genera la familia al ser un agente protector en las relaciones sociales del integrante diagnosticado
con autismo; el papel de la familia como agente protector y que efectos se generan en las
relaciones sociales del individuo diagnosticado frente a los integrantes de la familia que
desempefian un rol como agentes protectores.

Para dar respuesta a las interrogantes anteriormente expuestas, se hara uso la metodologia
con enfoque cualitativo que describa, comprenda e interprete los fendmenos a través de
percepciones y experiencias significativas por parte de los integrantes de una familia nuclear
conformada por padre, madre y un menor en etapa vital de infancia tal como lo plantea
Hernandez et al. (2014). Se hara uso de una tipologia de estudio exploratorio descriptivo ya que
permite explorar y describir las posibles problematicas de una familia con un integrante
diagnosticado con autismo a través de un estudio de caso y un método de investigacion de
modelo sistémico que permite interactuar e involucrarse directamente con la familia 'y poder
hacer uso de herramientas de recoleccion de informacion tales como la observacion participante
y entrevistas a profundidad.

Este articulo expondra algunos de los resultados relevantes, teniendo en cuenta que la
presencia en las familias de un nifio con El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un factor
potencial que de una u otra manera afecta la dinamica familiar. En efecto, la convivencia con una
persona que padece la condicién mencionada puede suponer cambios significativos en la vida
personal de los diferentes miembros, principalmente los padres y en la relacion entre ellos.

Algunos de los resultados destacados que se evidenciaron al realizar este trabajo y poder
interactuar directamente con la familia se puede resaltar que se encuentran estudios
internacionales y nacionales que brindan informacion para dar soporte a este articulo, pero que se

carecen de estudios locales que brinden informacion y conocimiento de las adversidades y



situaciones que puedan presentar las familias respecto a la dinamica familiar cuando se convive
con un infante diagnosticado con autismo. Asegurar que las familias que cuentan con un
integrante diagnosticado con autismo tienen un manual que les permite llegar a una solucién
certera de situaciones especificas es totalmente ilégico ya que cada caso diagnosticado y cada
individuo no es igual ademas de la dindmica de cada familia.

Cada integrante debe ser consiente y crear conciencia frente a la condicion del familiar,
debe prepararse con ayuda de profesionales médicos y equipos interdisciplinarios para
comprender la situacién que enfrentan y ser de apoyo, no solo para la persona autista, también
para cada familiar que comprenda la familia y poder sortear las adversidades que se puedan
presentar. Se enfrenta también a un rol de educador ante personas externas que desconozcan de
esta condicidn con el fin de brindar seguridad a la persona diagnosticada y lograr una inclusién
en los ambientes en donde la persona diagnosticada se vaya a desenvolver. Esto lo puede lograr
haciendo uso de una comunicacion asertiva con terceros desempefiando de la mejor manera su

rol de agente protector en las relaciones sociales de su familiar.

Contextualizando la investigacion y el lugar en donde se lleva a cabo

El articulo tomo como base una investigacion realizada por las autoras mencionadas en la
presentacion de este trabajo de investigacion, que tuvo lugar en la ciudad de Popayan, en el
barrio la esmeralda que se ubica en la comuna 8 de la ciudad. En este barrio que brinda a sus
habitantes condiciones dptimas para vivir, se encuentra una familia nuclear con unico hijo, quien
es diagnosticado medicamente con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Esta familia seré el
foco de investigacion de este trabajo ya que se buscara reconocer el impacto que genera la
familia como agente protector en las relaciones sociales del nifio con autismo. Asimismo, se

intentara describir el rol de los padres del infante como agentes protectores del menor, como esta



influye en los vinculos familiares con el fin de explicar las relaciones sociales e interpersonales
halladas dentro del hogar del menor.

Paralelamente, se buscara determinar el efecto generado en las relaciones sociales del
nifio frente al rol de los padres con el fin romper paradigmas y suposiciones injustificadas frente
a estas familias quienes se ven obligadas a modificar su dindmica familiar sin aviso anticipado
para poder procesar la informacion de un tema al que se ven obligados a conocer y que les abre
las puertas a un proceso desconocido pero que también les proporciona herramientas para crear

conciencia desde la perspectiva misma.

Lo metodoldgico

La metodologia de este articulo de investigacion tiene un enfoque de tipo cualitativo,
como refiere Sampieri (2014), en el enfoque cualitativo, se pretende describir, comprender e
interpretar los fendmenos, a través de las percepciones y significados producidos por las
experiencias de los participantes, para que el investigador se forme creencias propias sobre el
fendmeno estudiado. De acuerdo a lo anterior se hara uso de este enfoque de investigacion ya
gue permite crear una perspectiva e interaccion con los participantes en donde se podréa tener en
cuenta las experiencias de vida para poder comprender e interpretar los objetivos de
investigacion.

En la presente investigacion se realizé un tipo de estudio exploratorio-descriptivo. Se
podra explorar y describir la problematica del trabajo de investigacidn y tendra en consideracion
al fendmeno estudiando y sus componentes, para lograr una interpretacion adecuada apoyados en
teorias y conceptos segun los datos recolectados.

El método implementado en este articulo es el estudio de caso, donde tomamos como

referente Yin (1997), el cual sefiala que el estudio de casos es una investigacion empirica que



estudia un fendmeno contemporaneo dentro de su contexto de la vida real, especialmente cuando
los limites entre el fendmeno y su contexto no son claramente evidentes. Teniendo en cuenta lo
anterior y haciendo uso de este método, permitira profundizar y lidiar en mejor medida con la
problematica y cada una de sus variables, debido a que se trabajara con el nifio diagnosticado con
autismo.

Respecto a la unidad de andlisis se hara uso de caso multiple con una unidad principal y
una o mas subunidades dentro de la principal, donde la principal es la familia como agente
protector y las subunidades son las relaciones sociales y el autismo.

La poblacion que se tendra en cuenta en esta investigacion seran familias con nifios
diagnosticados con autismo del barrio la esmeralda de la ciudad de Popayan.

La muestra de estudio es un nifio de 6 afios, diagnosticado con autismo cuya tipologia
familiar es nuclear compuesta por su padre, madre e hijo y se encuentra cursando el grado
primero.

Como instrumentos de recoleccion de informacion se hara uso de la observacion
participante y entrevistas en profundidad.

De acuerdo con Taylor & Bodgan (1994), la observacion participante, es la que
“involucra la interaccion social entre el investigador y los informantes en el escenario social,
ambiente o contexto y de esta manera permite recoger datos de modo sistematico y no intrusivo”
(p. 145); de este modo, se podra comprender como la familia del nifio maneja las diferentes
situaciones que se pueden presentar de acuerdo con la condicion del nifio, en este caso, con
autismo.

En cuanto a la entrevista en profundidad los autores Varguillas & Ribot de Flores (2007)

la definen de la siguiente manera: “se caracteriza por una conversacion personal larga, no



estructurada, en la que se persigue que el entrevistado exprese de forma libre sus opiniones,
actitudes, o preferencias sobre el tema objeto estudio” (p. 250); teniendo en cuenta el enunciado
anterior, se adentrara en la vida de los sujetos de estudio, se buscara detallar y comprender cada
uno de los sucesos significativos y relevantes.

Lo planteado anteriormente se realiza debido a que encaminan la investigacion desde un
punto en donde se involucran a los individuos y se interacciona con ellos creando experiencias
en donde se podran analizar directamente las relaciones y como influyen y afectan la vida de los
individuos de la familia.

Poder contar con un acercamiento directo a los participantes permite describir y entender
los fendmenos de la investigacion desde el punto de vista de los participantes y las perspectivas
individuales de cada uno, esto se podra lograr a través de las herramientas de recoleccion de

informacion.

Los trastornos del espectro del autismo

A nivel internacional se tiene en cuenta que los Trastornos del Espectro del Autismo
(TEA) comprenden una serie de alteraciones graves que afectan a la interaccién social, el
comportamiento y la comunicacion desde los primeros afios de la infancia. Son de caracter
generalizado y afectan al desarrollo en su conjunto, acompafiando a la persona durante todo su
ciclo vital (Befia Castro, 2015, p. 223) Por lo anterior se podria decir que la familia cumple
varias funciones en cuanto a la persona que cuenta con la condicién mencionada anteriormente,
dentro de las cuales se encuentra velar por su supervivencia y seguridad, educarlos y formarlas
para vivir y desenvolverse dentro de la comunidad.

Por su parte, los contenidos en torno a los que se debe articular la tarea con las familias

desde una perspectiva educativa son: educar a los padres; ofrecer ayuda emocional;



asesoramiento en planes y objetivos educativos y la participacion de los padres en el movimiento
asociativo y en la defensa de sus derechos. Por su lado, Medellin et al, (2012)

Las redes de apoyo familiar y las redes de amigos son las que mas apoyo social aportaron

a la mayoria de los tipos de familia. Se encontraron diferencias estadisticamente

significativas entre los tipos de familia y la percepcion de las redes de apoyo familiar.

(P.53)

“La familia es para el sujeto su primer ndcleo de convivencia y de actuacién, donde ird
modelando su construccion como persona a partir de las relaciones que alli establezca y, de
forma particular, seguin sean atendidas sus necesidades basicas” (p.328) segun Brazelton y
Greenspan, (2005) citado en Befia Castro (2015) Teniendo en cuenta la opinién anterior se puede
mencionar gque este proceso de formacion de la identidad es fundamental y se va desarrollando
conforme a los estilos centrales de familia y de la sociedad en la que se rodea, ademas los padres,
como educadores primarios, crean conexiones y son los primeros responsables de crear
significados favorables a la construccién de la identidad del sujeto.

Segun Medina & Carvalho (2010) sefialan que entre los factores de proteccion personales
se destacan: mayor tendencia al acercamiento y a la empatia, mayores niveles de autoestima e
incentivacion al logro, sentimientos de autosuficiencia, autonomia e independencia, y actividades
dirigidas a la resolucion de problema, es por ellos que se reconoce el importante papel de la
familia en la proteccion y el bienestar de los nifios, periodo de la vida en el que se forman las
bases de la personalidad y se forman muchos habitos, siendo la infancia considerada el mejor
momento para iniciar actividades de autoformacion ética y los valores morales, nutridos por las
relaciones familiares, en el ambiente en que se desarrolla, donde se forma el caracter del nifio, el

cual es de vital importancia para su posterior desarrollo en todos los &mbitos de la vida.
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También se tiene en cuenta a Mufioz & Grafia (2001) quienes sefialan sobre los factores
de proteccion que las relaciones familiares positivas basadas en un profundo vinculo afectivo
entre padres e hijos correlaciona con una menor probabilidad de que la nifiez presente problemas
de conducta, en este caso hacemos referencia a esas acciones o condiciones que reducen los
riesgos que enfrentan o estan expuestos los nifios a medida que crecen. Se convierten en recursos
tangibles e intangibles que median factores de riesgo o actian como barreras, estas se forman
dentro de la familia fomentando lazos de respeto y afecto mutuo. Donde se establezcan
exigencias sociales y morales, y asi mismo se eligen cuidadosamente las reglas aplicables donde
se brinde responsabilidad y confianza a los nifios.

Dentro del marco nacional se encuentran que en las familias donde hay un miembro con
autismo se generan grandes retos a causa de las diferentes formas de comportarse, relacionarse,
aprender y comunicarse que presentan las personas con esta condicién, y que no siempre se
corresponden con las formas de habitar el mundo del resto de miembros (Henao & Amariles,
2021) .Teniendo en cuenta el aumento significativo en los diagnésticos de TEA, ha llevado a que
mas individuos y familias tengan que enfrentarse con la aparicion del mismo y las implicaciones
de este evento a nivel subjetivo, familiar y social.

Por otra parte, Guralnick (1997) citado en Bafia (2015), sefiala que la presencia de
nifios/as nacidos con Trastorno del Espectro del Autismo, genera situaciones potencialmente
estresantes adicionales con las que la familia se tendra que enfrentar. Es por ello que seria
importante fomentar el desarrollo de actitudes y valores que sean sensibles a la diferencia, para
poder llegar a sensibilizar a las personas tanto de la sociedad y de la familia, para que se
condicionen al comportamiento de los nifios con esta condicidn, también tener en cuenta los

factores protectores contra los impactos negativos de crianza de los nifios, considerando mejorar



las relaciones familiares, crear estrategias adecuadas de manejo del estrés y ampliar las redes de
apoyo de los padres.

En este sentido, “los nifios con Trastorno de Espectro Autista (TEA) crecen dependientes
a sus familias quienes los sobreprotegen; no obstante, ellos si necesitan de permanente cuidado y
proteccion” (Lopez et al. 2019. P.5) De acuerdo con lo anterior se puede decir que encontrar un
equilibrio entre la crianza y la sobreproteccidn puede ser un poco complejo para los padres ya
que son ellos mismos los que crean esta barrera protectora entre el nifio con TEA y la sociedad y
por parte del propio nifio con autismo ya que implica aprender de cosas nuevas para volverse
dependiente. A nivel local no se encontraron registros de estudios que abarquen el tema dando a
interpretar la falta de estudios dentro de la ciudad de Popayéan acerca de las familias con
integrantes diagnosticados con TEA y el rol que ellos desempefian para los integrantes de sus

familias.

Las teorias que influyeron en la investigacion
Para la elaboracion de este trabajo se tuvieron en cuenta
Teoria general de sistemas

Conjunto de aportaciones interdisciplinarias que tienen el objetivo de estudiar las
caracteristicas que definen a los sistemas segun lo expone Torres (2017) es decir, entidades
formadas por componentes interrelacionados e interdependientes. Este modelo ha tenido una
gran influencia en la perspectiva cientifica y sigue siendo una referencia fundamental en el
analisis de sistemas, como pueden ser las familias y otros grupos humanos, especialmente en el
marco del andlisis de las interacciones. Los sistemas se pueden dividir en funcion de su nivel de
complejidad, como seria en el caso de la familia como ese agente protector del nifio con autismo

debido a la realidad a la que se puede enfrentar por su condicion.



Marco tedrico

El modelo escogido para esta investigacion sobre la familia como agente protector de un
nifio con autismo, es el modelo sistémico, debido a que este modelo pone énfasis en las
interacciones, transacciones y en las interrelaciones como elementos fundamentales para
comprender las dindmicas complejas que se producen, asi como tiene el prop6sito de mejorar la
interaccion, la comunicacion de las personas con los sistemas que lo rodean, mejorar capacidades
de las personas para solucionar problemas y enlazar a las personas con aquellos sistemas que
puedan prestarle servicios, recursos y oportunidades.

Por lo anterior tomamos a Bertalanffy (1976) citado en Arnold & Osorio (1998), quien
refiere que “todo organismo es un sistema, o sea un orden dindmico de partes y un proceso entre
los que se ejercen interacciones reciprocas” (p. 56), del mismo modo la familia puede verse
como un sistema abierto compuesto por varias unidades ligadas por comportamiento y funciones
dindmicas que constantemente interactdan entre si e interactian con el mundo exterior.

Ademas, se tendran en cuenta caracteristicas fenomenoldgicas, la cual Husserl (1998)
citado en Navarro, (2001) la define como un paradigma que pretende explicar la naturaleza de las
cosas, la esencia y la veracidad de los fendmenos tal cual como suceden desde la propia
experiencia vivida del sujeto. Es por eso que se tendra en cuenta porque se centra en la
interpretacion y comprension del fendmeno a estudiar, con base a lo anterior, se podré tener

acceso a las experiencias y vivencias.

La familia como principal agente protector
Los resultados que se daran a continuacion son provenientes de la entrevista en
profundidad y la observacion participante que permitio realizar un acercamiento mas humano

con la familia del infante, poder observar el lenguaje verbal y corporal, observar el entorno en el



que convive la familia permitiendo tener una cercania con ellos que ayudo a comprender los
vinculos, las relaciones, el rol de cada integrante, las adversidades dentro y fuera del hogar, la
relacion con instituciones educativas, sus retos y desafios.

Considerando que la familia es la base de la sociedad y la primera red de apoyo de todo
individuo y que es alli donde se forja el adulto para la sociedad; y considerando el Trastorno del
Espectro Autista como una condicion médica que afecta la interaccion con la sociedad se
interpreta:

1. El primer impacto al tener conocimiento de que un hijo y/o familiar es diagnosticado
con TEA es de shock y negacion ante la falta de informacion que existe dentro de los hogares.

2. Las familias con integrantes diagnosticados con TEA se convierten en agentes
educadores con la ayuda de entidades de salud.

3. La falta de informacidon de personas externas al nicleo familiar puede crear situaciones
incomodas que posiblemente afecten la salud emocional y fisica del familiar con diagnéstico
previo afectando el bienestar emocional del familiar a cargo.

4. Los padres sienten inquietudes respecto a la institucion educativa en donde su hijo
realizara la etapa escolar.

5. Las instituciones educativas tradicionales no estan completamente preparadas para
recibir apropiadamente a estudiantes diagnosticados con TEA.

6. La sociedad los ha llevado a situaciones extremas en donde hacen uso de camisas
donde especifican que sus hijos estad diagnosticados con TEA debido a que se han sentido
sefialados y juzgados por la sociedad cuando el infante presenta una crisis.

El tema de investigacion se abord6 desde el modelo sistémico, definiendo el sistema

como un todo organizado formado por partes que no pueden identificarse fuera de la relacion que



las une, y como tal, desde este punto de vista, se entiende que cada elemento de un sistema se
entrelaza en relacion a demas elementos con los que interactla, es decir, sus acciones afectan a
los elementos que componen el sistema. Cada parte se considera de acuerdo con su posicién en
relacion con el todo. EI modelo sistémico se entiende como un sistema que esta formado por un
grupo de personas interrelacionadas que forman una unidad frente al entorno externo.

En definitiva, los padres temen a lo desconocido y enfrentan el futuro con ansiedad
y pavor porque el comportamiento inexplicable de sus hijos aun es desconocido para gran parte
de la sociedad. Pero comprender los efectos del autismo puede contribuir en gran medida
a ayudar a muchas familias a hacer frente a situaciones desesperadas.

De acuerdo a lo anterior es importante resaltar que la familia, el nifio con TEA y las
relaciones sociales son sistemas intimamente ligados y son necesarios para el pleno desarrollo de
la vida del sujeto, y optimizar su integracion; y es en este punto donde la familia es responsable
de la socializacion del nifio, también un punto importante es que se desarrolle de manera
conjunta un componente de apoyo integrado por la familia, el nifio con TEA y un equipo
psicosocial que permitan incorporar al nifio a la sociedad y mejorar sus relaciones sociales de

manera optima.

conclusiones
“Que sea dificil no implica que sea imposible,
Que sea imposible no implica que vaya a rendirme”
Antonio Edjang Moreno
Con base en los resultados obtenidos a través de la observacion participante y la
entrevista en profundidad permite notar que el rol de los padres como agentes protectores en las

relaciones sociales de un nifio con autismo los lleva a involucrarse en el diario vivir de sus hijos.



En muchas ocasiones debido a la falta de conocimiento que personas externas tienen
sobre el tema y que los ha llevado a vivir, de cierta manera, situaciones en donde, no solo se ve
afectada la estabilidad emocional del menor, también la del padre.

Las familias con integrantes diagnosticados con TEA requieren un apoyo psicosocial
constante que les brinde herramientas para afrontar situaciones que se puedan presentar en todos
los ambitos de las familias.

Las instituciones educativas deberian capacitarse mas a fondo para recibir y educar
adecuadamente a estudiantes con diagnosticos especificos para disminuir la barrera que se pueda
generar entre estos alumnos y alumnos antiguos en la institucion.

Entidades educativas y de gobierno deberia implementar campafias de educacion que
generen conciencia en los ciudadanos ante temas de diagnosticos especiales como TEA que
generen una inclusién empaética y respetuosa que mejore las relaciones personales de pacientes y

familiares con la sociedad.
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