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TEMA
Procesos de resiliencia en las familias de nifios/as dentro del trastorno del
espectro autista, que asisten al centro “Corazones Azules” de la ciudad de Palpala, en

el segundo semestre del 2022

PLANTEAMIENTO DE LA SITUACION:

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) conocido comunmente como AUTISMO,
es un trastorno neurobioldgico del desarrollo que se manifiesta principalmente en una
alteracion cualitativa de la interaccion social y de la comunicacion, acompafado de
patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses y actividades. El término
"autismo" fue introducido por el psiquiatra Leo Kanner en 1943 para describir un
conjunto de comportamientos caracterizados por una notable afectacion del
funcionamiento social y una marcada indiferencia hacia el entorno.

Aunque el autismo no es una enfermedad en el sentido tradicional, sino un
trastorno del desarrollo que afecta el funcionamiento del cerebro, suimpacto en la vida
de las personas que lo padecen y en sus familias es profundo y multifacético. Este
impacto abarca aspectos de la salud y la calidad de vida tanto del individuo con autismo
como de sus familiares y cuidadores. Segun Giné (2001), el diagnéstico de autismo en
un hijo desencadena una crisis familiar significativa, que implica un fuerte impacto
psicolégico y emocional, y requiere un proceso de adaptacion y redefinicion del
funcionamiento familiar. Esta situacion conlleva cambios en las dinamicas de pareja y
una necesidad urgente de buscar apoyo y asesoramiento especializado.

Es crucial reconocer que la respuesta de cada familia al diagndstico de autismo
es Unica y multifacética; no se trata de un fenémeno de causa y efecto uniforme. Cada
familia constituye un microcosmos con dinamicas propias, y en su seno puede residir
tanto el origen de la resiliencia como la clave para superar las dificultades. La familia,

en su rol de principal fuente de apoyo, juega un papel esencial en el desarrollo de la



resiliencia, un factor critico cuando se enfrentan situaciones inesperadas, como la
crianza de un nifio con neurodiversidades.

El centro "Corazones Azules" en la ciudad de Palpala es un ejemplo paradigmético
de coémo la resiliencia y la busqueda de apoyo pueden transformar una situacion
adversa. Este centro fue fundado gracias a la incansable lucha de una madre resiliente,
la Sra. Antonia Mamani, quien, al recibir el diagnéstico de autismo de su hijo y
encontrarse sin los recursos necesarios, comenzé un arduo recorrido en busca de ayuda
por toda la provincia. En este proceso, Antonia se conectd con otros padres en
situaciones similares y juntos formaron un grupo de apoyo en la ciudad de Palpala,

utilizando inicialmente plazas publicas como punto de encuentro.

Desde el principio, Antonia reconocio la necesidad de un espacio fisico donde se
brinde contencion y apoyo a las familias que no contaban con los recursos necesarios
para acceder a profesionales. Como empleada municipal, gestioné repetidamente la
creacion de un centro de apoyo, enfrentandose durante mas de una década a negativas.
Finalmente, en 2020, la secretaria de Desarrollo Humano, la Sra. Patricia Sartor, aprob6
la creacién del centro "Corazones Azules". La municipalidad de Palpal& les proporcion6
una oficina en el Centro Integrador Comunitario N°2, ubicado en la interseccion de las

calles Chacho Pefialoza y Cabo Quispe, en el barrio Canal de Beagle.

En 2021, la oficina de TEA abri6 sus puertas a la comunidad, contando
inicialmente solo con los profesionales que ya trabajaban en el CIC, pronto algunos
profesionales de diversas éareas se ofrecieron como voluntarios. Actualmente,
"Corazones Azules" concentra alrededor de 30 familias con nifios y nifias con TEA,
proporcionando ayuda profesional, asesoramiento, contencion y un apoyo invaluable
de pares. Este centro no solo ofrece servicios esenciales, sino que también crea un
espacio de pertenencia y solidaridad entre las familias ayudandolas a enfrentar los

desafios asociados con el autismo.



En este contexto, surgen varias preguntas que podrian guiar la propuesta de
investigacion:
e ;CoOmo se constituyen las familias de los nifios diagnosticados con TEA que
asisten al centro “Corazones Azules” de la ciudad de Palpala?
e ;Cuadles son las demandas que surgen a partir de las diversas situaciones que
atraviesan las familias de los nifios diagnosticados con TEA?
e (Cuales son las necesidades socio-sanitarias que se presentan en las familias

de nifios diagnosticados con TEA durante sus procesos de diagndstico?

JUSTIFICACION

La presente propuesta de investigacion tiene como objetivo principal abordar los
procesos de resiliencia que experimentan las familias de los nifios y nifas
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA) que asisten al centro
"Corazones Azules" en la ciudad de Palpala, durante el segundo semestre del afio 2022
y el primer trimestre del 2023. La metodologia propuesta es la intervencién comunitaria,
caracterizada por un abordaje de convergencia metodoldgica que transita desde
técnicas inductivas hasta deductivas, con el fin de establecer un diagndstico comunitario

de tipo socio-sanitario.

Abordar esta tematica es de suma importancia ya que representa un terreno poco
explorado desde el campo de la Educacion para la Salud. La investigacion en esta area
constituird un hito significativo para la disciplina, demostrando su relevancia y potencial
en el ambito de las neurodivergencias. La Educacion para la Salud, con su enfoque
integral, busca promover el bienestar y la calidad de vida de las personas. Se espera
gue su aplicacion en el estudio de los procesos de resiliencia en familias de nifios con

TEA brinde resultados significativos y practicos.

Centrar esta investigacion en los procesos de resiliencia que atraviesan las

familias de los nifios con TEA no solo proporcionard informacion valiosa sobre las



estrategias y recursos que utilizan para adaptarse y prosperar, sino que también
destacara la importancia de la educacion y el empoderamiento de las familias en el
manejo y apoyo de sus hijos. Esto fomentara un enfoque holistico que considere tanto
las necesidades individuales de las personas con TEA como las del entorno familiar.
Reconocer que las intervenciones deben dirigirse no solo al individuo, sino también a su
contexto y entorno familiar, es crucial para brindar apoyo y recursos adecuados a todos

los miembros de la familia.

DEFINICION DEL PROBLEMA

En funcién de lo anteriormente expuesto y teniendo un marco referencial mas
proximo a la realidad, se plantea la siguiente interrogante para guiar la futura

investigacion:

e ¢ Cuales son los rasgos de resiliencia en la adaptacion de las familias de nifios
diagnosticados con TEA que asisten al centro “Corazones Azules” de la ciudad

de Palpala?

ANTECEDENTES

El autismo ha sido objeto de estudio y andlisis durante varias décadas, abarcando
desde la identificaciéon y clasificaciéon del trastorno hasta el impacto que tiene en las
familias y los factores que pueden influir en la resiliencia de los padres. Tanto los
estudios internacionales como los nacionales han explorado diversos aspectos del
autismo, proporcionando una base sélida para comprender como las familias enfrentan

el diagnéstico y desarrollan estrategias de adaptacion.



ESTADO DEL ARTE

En Espafia, Esteban Jiménez Pina (2016), llevé a cabo una investigacion titulada
“Resiliencia en padres y madres de nifios con trastornos del espectro autista”. El objetivo
de este estudio fue conocer el impacto que supone el diagnéstico de TEA sobre la
resiliencia de los padres, el papel de la resiliencia en su adaptacion y su relacién con
factores individuales, sociales y familiares. Jiménez Pina evalud la resiliencia utilizando
la escalaRS en un grupo de 128 padres de nifios cony sin TEA, junto con otras variables
gue identificaron factores protectores y de adaptacion. Los resultados mostraron la
importancia de los factores protectores familiares y sociales en la prediccion de la
adaptacion al TEA, aunque no pudieron confirmar el papel de la resiliencia en la
adaptacion ni la modulacion de la resiliencia por parte de estos factores protectores.
Ademas, se cuestiond la validez de la escala RS para medir la resiliencia, sugiriendo la
necesidad de desarrollar nuevos instrumentos de evaluacién que consideren los

factores del entorno del sujeto.

En América Latina, Bernstein y su equipo (2021) realizaron una investigacion
sobre las “Experiencias de familias con nifios en el espectro del autismo”. El estudio
exploré las experiencias de las familias antes e inmediatamente después del diagndstico
de TEA. Analizaron las respuestas de 48 familias de Argentina, Chile, Pert y Guatemala
mediante una encuesta online. Los resultados indicaron que las familias son conscientes
de las peculiaridades en el desarrollo de sus hijos antes de recibir un diagnéstico,
muchas de las cuales tienen caracteristicas sensoriales. Este estudio validé las
experiencias de los padres y contribuy6 a la comprensiénde los primeros signos de TEA

y su efecto en la dinamica familiar.

En Panam4, Farah Mora (2021), con una maestria en trabajo social en salud,
desarroll6 el estudio “Familias resilientes ante el diagndstico de trastorno del espectro

autista”. Este estudio busco generar un impacto positivo en los grupos familiares de



nifios con TEA que asistian al Programa de Autismo del IPHE. Mora llevo a cabo una
intervencién familiar con cuatro sesiones socio-terapéuticas basadas en el modelo de
intervencion sistémico y el Método Experiencial-Vivencial, donde los participantes
tuvieron la oportunidad de experimentar, descubriry aprender de la experiencia vivida.
Las sesiones trabajaron en creencias, valores, roles familiares, manejo de limites y

comunicacion, fomentando la resiliencia en las familias.

En Argentina la Dr. Liliana Kaufmann (2014) desarrollé el estudio “La familia
atravesada por el autismo de un hijo. Las raices intersubjetivas y formas sacrificiales de
la culpa”. Este trabajo investigd el impacto del autismo en los nifios y sus padres,
destacando la soledad autista y su implicancia en los sentimientos de los padres.
Kaufmann realizé un seguimiento longitudinal de tres afios a tres nifios con signos de
autismo, utilizando herramientas como la grilla inspirada en los trabajos de Riviere y
Martos (2000), IDEA R/K (Kaufmann, 2004) y el Algoritmo David Liberman, ADL
(Maldavsky, 2004). Concluy6 que la metodologia clinica implementada permite que el
nifio revierta los signos clinicos de autismo cuando los padres superan las dificultades

de subjetivacion del hijo.



ESTADO DE LA CUESTION

En 2016, los investigadores Pineda Pérez, Gutiérrez Bar0 y Martinez Garcia
publicaron su estudio “Estrategia educativa dirigida a incrementar la resiliencia en
madres de nifios con Sindrome de Down” en la Revista Cubana de Medicina General
Integral. El objetivo fue incrementar la resiliencia en las madres de nifios con Sindrome
de Down mediante una estrategia educativa. Utilizaron un método ambispectivo (pre-
test y post-test) enfocado en aspectos relacionados con la resiliencia. El estudio consto
de tres fases: una encuesta inicial, talleres para las madres y una encuesta final. Los
resultados mostraron un aumento significativo en el conocimiento y las conductas
resilientes de las madres tras los talleres, destacando la importancia de brindar apoyo y
educacion para fortalecer su capacidad de adaptacion y afrontamiento en la crianza de

un hijo con necesidades especiales.

Las investigaciones revisadas muestran que la resiliencia y el apoyo familiar son
cruciales para la adaptacion de las familias al diagnéstico de TEA. Sin embargo, también
resaltan la necesidad de herramientas de evaluacion mas precisas y enfoques

educativos que fortalezcan estas capacidades en las familias.



MARCO TEORICO

AUTISMO:

Hablar de autismo abre un amplio abanico de definiciones, cuestiones y puntos de
vista diferentes. Este trastorno del neurodesarrollo ha sido objeto de debate y estudio a
lo largo de los afios, evolucionando en su comprension y tratamiento. Hasta hace
apenas unas décadas, el autismo era un sindrome rodeado de incégnitas y pocas
certezas, debido a la falta de datos concretos y a la escasez de investigacion
multidisciplinar. A continuacién, se expondran algunos hitos histéricos y conceptos

claves que ayudaran a entender mejor el tema:

El trastorno del espectro autista (TEA) es conceptualizado como un conjunto
amplio de condiciones que afectan al neurodesarrollo y al funcionamiento cerebral,
dando lugar a dificultades en la comunicacién e interaccioén social, asi como en la
flexibilidad del pensamiento y del comportamiento de la persona que lo presenta. El
término autismo procede del griego "autos" y significa “encerrado en si mismo”. Fue
introducido por Bleuler (1908/1987) en el ambito psiquiatrico para referirse al aislamiento
y evitacion de estimulos sociales que mostraban los adultos con esquizofrenia. En 1943,
Leo Kanner utilizé el término autismo con un significado diferente, para denominar un
sindrome infantil muy complejo. Tras la observacion y analisis de la conducta de 11
niflos que mostraban unas caracteristicas comunes muy peculiares, publicé en 1943 el
articulo "Trastorno autista del contacto afectivo”, donde por primera vez describe el

“sindrome infantil precoz” que referimos a continuacion.

Kanner resaltd que los nifios mostraban una extrema soledad autista, reflejando
una incapacidad para relacionarse con las personas y parecian felices cuando estaban
solos. Otro aspecto a destacar era el mutismo o lenguaje sin intencion comunicativa.
También noté que mostraban el deseo obsesivo de invariancia ambiental, alterandose

facilmente con cualquier cambio en el ambiente o en los objetos que los rodeaban.



Ademas, presentaban limitaciones en la variedad de actividades, mostrando patrones
de actividades ritualizadas compulsivas, asi como movimientos repetitivos y
estereotipados. Solo un afio después, Hans Asperger (1944/1991), desconocedor de la
propuesta de Kanner, definié un trastorno similar al autismo infantil precoz, al que
denomind “psicopatia autistica”. Desafortunadamente, su articulo no fue traducido al
inglés, dandose a conocer mucho tiempo después (Frith, 1991). En su trabajo, Asperger
describio la conducta de un grupo de cuatro nifios que presentaban caracteristicas
bastante semejantes a las de los nifios del estudio de Kanner, aunque se diferenciaban
en algunos aspectos: poseian lenguaje (literal), presentaban problemas motores y de

coordinacion, y tenian altas capacidades de aprendizaje.

Después del trabajo de Kanner, vinieron afios de confusion diagnostica,
posiblemente motivada por el origen del término y por no considerar la edad de
comienzo de aparicion como criterio diagnéstico (Rutter, 1984). Ademas, la perspectiva
psicodinamica, que estaba en auge, dificultdo la definicion adecuada del trastorno al
proponer un origen emocional, motivando serios errores de diagndstico e implicaciones

graves de culpabilidad en los padres.

Hacia finales de los afios 60, comenzaron a aparecer listas de criterios
diagnosticos y numerosos investigadores realizaron nuevas aportaciones, de las cuales
me parece interesante mencionar las siguientes; Makita (1966) realiz0 estudios que
sugirieron que el autismo generalmente se manifiesta antes de los 30 meses de edad.
Este hallazgo ha sido crucial para establecer criterios diagndésticos, ya que la deteccién
temprana del autismo puede llevar a intervenciones més efectivas. Reconocer que los
signos del autismo aparecen en la primera infancia ha ayudado a los profesionales a

enfocarse en la vigilancia y evaluacion de los nifios pequefios.

Los etdlogos Niko Tinbergen y Elisabeth Tinbergen aplicaron sus conocimientos

sobre el comportamiento animal al estudio del autismo. En 1972, publicaron



observaciones que destacaban la falta de contacto ocular como una caracteristica
notable del autismo. Este aspecto de la conducta ha sido ampliamente reconocido como
un indicador temprano y significativo del trastorno, y ha influido en la identificacion y

diagnostico del autismo en los afios posteriores.

Michael Rutter (1984), un destacado psiquiatra infantil, definié el autismo como un
sindrome conductual y sefial6 tres caracteristicas primarias que forman la base de las
definiciones actuales: incapacidad para establecer relaciones, retraso o déficit en el
lenguaje tanto comprensivo como expresivo, Yy rituales y actividades compulsivas. Estas

caracteristicas siguen siendo criterios centrales en los diagnésticos actuales.

Es a partir de la década de los 80, que las investigaciones clinicas comenzaron a
demostrar una gran heterogeneidad entre las personas con autismo y una gran
variabilidad en el grado de afectacion. El autismo comenzé a recibir una atenciéon mas
centrada y especifica, marcando un periodo crucial en la evoluciéon de su comprension
y tratamiento. Anteriormente, el autismo se incluia en categorias diagnésticas mas
generales y menos precisas, como la "esquizofrenia infantil*, una clasificacion que
reflejaba la limitada comprension de la condicion. Sin embargo, los afios 80 trajeron
cambios significativos gracias a avances en la investigacion y a las contribuciones de

varios expertos destacados.

Uno de los hitos méas importantes de esta época fue la publicacion del DSM-III
(Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, tercera edicién) en 1980
por la Asociacion Americana de Psiquiatria. Este manual incluyo por primera vez el
"Trastorno Autista” como una categoria diagnéstica separada, distinguiéndolo de la

esquizofrenia infantil.

En los afos 90, el autismo se situaba dentro de los Trastornos Generalizados del

Desarrollo (TGD), una denominacion que proviene del Manual Estadistico y Diagnostico



de Trastornos Mentales (DSM-IV por sus siglas en inglés), el cual incluye cinco
trastornos, contando con el autismo, en la categoria de TGD. A continuacion, se

resumira cada uno de ellos:

e Autismo infantil o “sindrome de Kanner”: es una afectacion en mayor o
menor grado de las tres esferas principales del autismo (interaccion social,
lenguaje verbal-corporal, y restriccion de comportamientos con acciones muy
repetitivas e inmotivadas).

eSindrome de Asperger: forma bastante “leve” de autismo en la cual los
pacientes no son capaces de interpretar los estados cognitivos y emocionales
ajenos. Estas personas son incapaces de relacionar la informacion facilitada por
el entorno y el lenguaje corporal de las personas.

e Sindrome de Rett: trastorno cognitivo raro que se manifiesta durante el segundo
afo de vida, o en un plazo no superior a los cuatro primeros afios de vida. Se
caracteriza por la aparicion de graves retrasos en el proceso de adquisicion del
lenguaje y de la coordinacion motriz. El proceso de deterioro cognitivo es
persistente y progresivo.

e Trastorno de desintegracién infantil: aparece un proceso subito y cronico de
regresion profunda y desintegracion conductual tras tres o cuatro afios de
desarrollo cognitivo y social correctos. Habitualmente, existe un primer periodo de
sintomas caracteristicos (irritabilidad, inquietud, ansiedad y relativa
hiperactividad), al que sigue la pérdida progresiva de capacidades de relacion
social, con alteraciones marcadas de las relaciones personales, de habla y
lenguaje, pérdida o ausencia de interés por los objetos, con instauracién de
estereotipias y manierismos. Suelen presentar crisis epilépticas.

e Trastorno generalizado del desarrollo no especificado (PDD-NOS): se

diagnostica a nifios que presentan dificultades de comunicacion, socializacion y



comportamiento, pero que no cumplen los criterios especfificos para el diagnéstico

de ninguno de los otros TGD.

En 2013, con la modificacién del Manual Diagnostico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM-5), se sustituyé el concepto de TGD por Trastorno del
EspectroAutista (TEA), eliminando la clasificacion anterior por una basada en los grados
de afectacion en los ambitos del lenguaje, social y del pensamiento e imaginacion. Las
manifestaciones clinicas de los TEA pueden variar enormemente entre las personas que
los presentan; no obstante, este tipo de trastornos se definen en base a unas
caracteristicas comunes. En todos los casos, afectan a las habilidades para
comunicarse socialmente e interactuar con los demas. También se asocian a un patron
rigido, restringido y repetitivo de intereses, actividades y comportamientos, que inciden
en la capacidad de la persona para adaptarse de manera flexible a las cambiantes
demandas del entorno. En algunos casos, estos trastornos se relacionan con
alteraciones en el procesamiento de la informacion y estimulacion sensorial que
proviene del entorno. Esto provoca que, en ocasiones, la persona pueda experimentar
reacciones de hiper o hiposensibilidad hacia estimulos de las diferentes modalidades

sensoriales (auditiva, visual, tactil, etc.) (APA, 2013).

En ocasiones, los TEA se presentan asociados también a otros trastornos del
neurodesarrollo, como la discapacidad intelectual o el trastorno por déficit de atencion
con hiperactividad. En otros casos, no afectan al funcionamiento intelectual global de la
persona, aunque algunos de sus procesos psicolégicos (como la cognicién social, el
lenguaje o las funciones ejecutivas) pueden presentar un funcionamiento diferente al
habitual (con puntos fuertes y débiles en el mismo) e impactar en la manera en que la

persona percibe, interpreta e interacciona con el entorno.

Como se menciond anteriormente, el TEA afecta al neurodesarrollo de los nifios,

implicando que el sistema nervioso se configura y funciona de manera diferente al



desarrollo tipico. Por estarazén, el autismo no desaparece, aunque sus manifestaciones
pueden cambiar a lo largo de la vida de la persona que lo presenta. La prevalencia
mundial es de aproximadamente el 1%. Se presenta con mas frecuencia en hombres
gue en mujeres, en una proporcion de 4 a 1, aunque se ha observado que las mujeres

con autismo tienden a presentar un mayor deterioro cognitivo.

Es importante mencionar que, si bien el TEA no tiene cura (debido a que es una
condicion neuronal y no una enfermedad), existen factores que influyen
determinantemente en el desarrollo integral de la persona y en su calidad de vida.

Podemos hablar de tres componentes esenciales que inciden en estos aspectos:

e Recursos educativosy comunitarios adecuados.
e Un diagndstico precozy atencién temprana especializada.
e Disponer de una red de apoyo social que fomente la participacion e

inclusion en la comunidad.

Proveer a la poblacién de informacion adecuada respecto al Trastorno del
Espectro Autista permite que, llegado el caso, las familias puedan reconocer de manera
oportuna los primeros sintomas que alertan sobre un neurodesarrollo atipico en el nifio.
Estos sintomas comienzan a aparecer en los primeros afios de vida. Reconocer las
primeras sefiales les permitird a los padres acudir en busca de una atencion profesional
especializada que confirme o descarte un TEA. La confirmacion de un diagnostico de
forma precoz es de vital importancia para ayudar a los padres a confrontar la situacion,
informarlos sobre las caracteristicas y sintomas del trastorno, y favorecer la evolucion

del nifio durante los afios posteriores a su diagnostico.

Las redes de apoyo social estan constituidas por un conjunto restringido de
relaciones familiares y no familiares que brindan alguna o varias formas de apoyo. La

red de apoyo social puede ser estimada en lo que respecta a sus caracteristicas



estructurales, las cuales aluden al “tamafo de la red” (cantidad de personas que la
conforman), la “densidad” (grado de interrelacion entre los miembros), la “dispersién’
(distancia espacial entre los miembros), y la “homogeneidad o heterogeneidad” (similitud
o diferencia de caracteristicas sociales, culturales y demogréficas entre los miembros

de la red) (Sluzki, 1996: 45).

La primerared de apoyo social, y la mas importante, es la familia, entendida como
una red de relaciones reciprocas en las que la experiencia de uno de sus miembros
afecta al resto de ellos. De acuerdo con Minuchin (1986) y Rodrigo y Palacios (1998),
“La familia es un conjunto organizado e interdependiente de personas en constante
interaccion, que se regula por reglas y por funciones dindmicas que existen entre siy
con el exterior”. Esta definicion permite entender a la familia como un grupo con una
identidad y dinamica particular. Ademas, la familia proporciona el espacio ideal para
fortalecer en sus integrantes valores tales como la empatia, la autoestima, la gratitud, el

optimismoy la resiliencia.

RESILIENCIA
El término resiliencia es una derivacion del termino latino resilio, que significa
volver de un salto, rebotar, volver atras, resurgir, etc. El término proviene de la fisica y
se refiere a la capacidad de los materiales de resistir un impacto y recuperar su
estructura original, rebotar o volver al estado inicial después de haber sido estirado o
presionado. Desde la fisica fue introducido en el ambito psicolégico por el psiquiatra
infantil Michael Rutter (1979; 1980).
Algunos de los conceptos de resiliencia encontrados e interesantes de destacar
son los siguientes:
“‘Es la capacidad del ser humano para hacer frente a las
adversidades de la vida, superarlas y ser transformado

positivamente por ellas”. Grotberg (1997).



“Es una metafora generativa que construye futuros posibles,
realidades alternativas, sobre la esperanza humanay ellogro de
la felicidad frente a los sufrimientos o traumas vividos”. Grané y

Forés (2007).

Por otro lado, Michel Delage (2010), habla de que el concepto de resiliencia tiene
su fundamento en la persistente observacion de personas que evolucionan
favorablemente después de sufrir un trauma, contradiciendo la légica segun la cual la
persona que sufre un trauma debe tener consecuencias negativas y fatales. El discurso
resiliente intenta explicar qué es lo que permite que unas personas se recuperen ante
la adversidad mientras que otras se ven superadas por sentimientos de desesperanza
y abandono. Por consiguiente, el concepto de resiliencia se sitla en una corriente de
psicologia positiva de fomento de la salud mental.

Existen multiples definiciones, del termino resiliencia, pero en todos se comparten
varios elementos comunes y, en definitiva, podemos decir que la resiliencia nos acerca
a una vision positiva de la vida donde existen fortalezas y posibilidades y que nos invita
a aprovecharlas. Ante las adversidades hay personas que se asumen como victimas y
siempre seran victimas porque asi se consideran, pero hay personas que, ante
situaciones adversas, con la ayuda su entorno, aprenden a re escribir el guion de los
acontecimientos y a encontrar oportunidades donde otros encuentran limitaciones.

Cabe mencionar que, si bien todos tenemos capacidad de resiliencia, esta no es
una cualidad innata y tampoco es de caracter estatico, es dinamica, se aprende a ser
resiliente mediante interacciones positivas con el otro. En la resiliencia se contemplan

tres dimensiones, la personal, la familiar y la social.



PROCESOS DE RESILIENCIAFAMILIAR:

Para hablar de resiliencia familiar, es interesante seguir el modelo de Gomez y
Kotliarenco (2010), donde la definen como “el conjunto de procesos de reorganizacion
de significados y comportamientos que activa una familia sometida a estrés para
recuperar y mantener niveles optimos de funcionamiento y bienestar, equilibrando sus

recursos y necesidades familiares”.

La familia juega un papel fundamental en la resiliencia, actuando como un factor
de proteccién psicoldgica para los nifios ante experiencias traumaticas externas. Una
familia resiliente proporciona un ambiente estable que permite el desarrollo de fortalezas
internas, la capacidad de resolver problemas y establecer relaciones con otros. La
familia resiliente entiende los eventos de la vida, tanto positivos como negativos, como

parte de un proceso continuo y constructivo lleno de oportunidades para el crecimiento.

Todos tenemos la capacidad para desarrollar resiliencia y, de igual manera, todas
las familias tienen un potencial de resiliencia. Este potencial se desarrolla dependiendo
de las caracteristicas individuales y de las relaciones entre el individuo, la familia y el
contexto. Segun Waller (2001), cuando una familia niega los problemas, no busca
soluciones, tiene mala comunicacion, carece de habilidades necesarias y muestra
escasa implicacion de los padres, se produce un mal funcionamiento familiar. Este
deterioro en la dindmica familiar conduce a una mala adaptacién a posibles situaciones
traumaticas, impidiendo el desarrollo de estrategias efectivas para enfrentar y superar

las adversidades, lo que puede agravar aun mas las situaciones dificiles.

Para que se desarrolle el procesode resiliencia, es necesario que estén presentes
los "factores protectores”. Estos factores son elementos que fortalecen la capacidad de
una persona o una familia para enfrentar situaciones adversas y adaptarse de manera

positiva. Los factores protectores pueden ser caracteristicas especificas del individuo,



como habilidades de resolucién de problemas o temperamento, asi como recursos y

apoyos externos que facilitan el afrontamiento de las dificultades. Entre estos factores

clave se encuentran:

Cohesion familiar: La unién y solidaridad entre los miembros de la familia juegan
un papel crucial en la resiliencia. Una familia cohesionada se apoya mutuamente
en tiempos dificiles, compartiendo responsabilidades y ofreciendo apoyo y
comprension. Esta cohesion crea un entorno seguro y confiable donde los
miembros pueden expresar sus emociones y buscar apoyo sin temor a ser
juzgados.

Afecto en la parejay apoyo mutuo: Una relacion de pareja basada en el afecto
y el apoyo mutuo es esencial para enfrentar las adversidades. Cuando los padres
mantienen una relacion saludable y colaborativa, pueden manejar mejor el estrés
y proporcionar un modelo positivo de afrontamiento para sus hijos. La estabilidad
emocional y el respaldo mutuo entre los padres fortalecen la capacidad de la
familia para adaptarse a las dificultades.

Valoracion y compromiso familiar: El reconocimiento del valor de cada miembro
de la familia y el compromiso con el bienestar comun son fundamentales. Una
familia que valora y respeta a cada uno de sus miembros fomenta un ambiente de
seguridad y autoestima. Este compromiso se traduce en un esfuerzo conjunto para
superar los desafios y alcanzar metas comunes.

Actitud ética ante la vida y educacion en valores: La promocion de valores
éticos y una educacion en principios soélidos ayudan a construir una base moral
gue guia las acciones y decisiones de la familia. Estos valores fomentan
comportamientos positivos y refuerzan la capacidad de la familia para enfrentar
las adversidades con integridad y proposito.

Manejo positivo del estrés: La habilidad para manejar el estrés de manera

efectiva es esencial para la resiliencia. Estrategias como la practica de la



meditacion, el ejercicio regular y la busqueda de actividades recreativas ayudan a
reducir el impacto del estrés y promueven un equilibrio emocional. Un enfoque
proactivo para gestionar el estrés fortalece la capacidad de la familia para
enfrentar las dificultades con calmay claridad.

e Optimismo y visién positiva de la vida: Mantener una perspectiva optimista y
una vision positiva de la vida es un factor protector crucial. El optimismo ayuda a
las personas a ver las dificultades como oportunidades de crecimiento y
aprendizaje en lugar de obstaculos insuperables. Esta actitud positiva fomenta la
esperanza y la motivacion para perseverar a pesar de las adversidades.

e Flexibilidad y perseveranciaante las dificultades: La capacidad de ser flexible
y adaptarse a los cambios es esencial para la resiliencia. Las familias que pueden
ajustar sus expectativas y estrategias en respuesta a las circunstancias
cambiantes son mas capaces de superar las dificultades. La perseverancia, o la
capacidad de seguir adelante a pesar de los obstaculos, es igualmente importante
para mantener el esfuerzoy la determinacion necesarios para enfrentar y superar

los desafios.

Entonces, la resiliencia familiar se construye a través de una serie de factores
protectores que potencian la capacidad de adaptacién y superacion frente a las
adversidades. Al comprender y fortalecer estos elementos, las familias pueden crear un

ambiente propicio para el desarrollo integral y el bienestar de sus miembros.



EDUCACION PARA LA SALUD:
Para hablar de Educacion para la Salud, es interesante seguir el concepto del Dr.

Max Aguero el cual dice que:
“La Educacion para la Salud se inserta en el campo cientifico,
y constituye un sub-campo especializado en el que se
sintetizan los aportes disciplinares, en relacion directa con las
problematicas de las condiciones de vida, las practicas
socioculturales, los procesos socio-histéricos de la salud y las
condiciones de produccion general en los que estos se
desarrollan, articulados por modos o modelos de mediacién
simbdlica que construyeny establecen los agentes sociales

con surealidad” (Max Aguero, 2012).

Desglosar este concepto por partes, es necesario ya que permitird una
comprension mas clara y detallada del mismo:
"LA EDUCACION PARA LA SALUD SE INSERTAEN EL CAMPO CIENTIFICO" esto
significa que la Educacion para la Salud estd basada en métodos y conocimientos
cientificos. No es simplemente una serie de consejos 0 recomendaciones, sino que se
apoya en investigaciones y datos empiricos.
"Y CONSTITUYE UN SUB-CAMPO ESPECIALIZADQO": Dentro del amplio &mbito de
la ciencia, la Educacion para la Salud es una especialidad. Es un area particular que se
dedica exclusivamente a estudiar y promover la salud a través de la educacion.
"EN EL QUE SE SINTETIZAN LOS APORTES DISCIPLINARES": En este sub-campo,
se retinen y combinan conocimientos y metodologias de diversas disciplinas. Algunas
de las disciplinas que podriamos mencionar son: medicina, psicologia, sociologia,

pedagogia, entre otras.



“EN RELACION DIRECTACON LAS PROBLEMATICAS DE LAS CONDICIONES DE
VIDA, LAS PRACTICAS SOCIOCULTURALES, LOS PROCESOS SOCIO-
HISTORICOS DE LA SALUD Y LAS CONDICIONES DE PRODUCCION GENERAL
EN LOS QUE ESTOS SE DESARROLLAN”: La Educacion para la Salud no solo
considera aspectos bioldgicos, sino que también incluye factores como las condiciones
de vida, las préacticas socioculturales, los procesos socio-histéricos y las condiciones de
produccion general. Esto abarca la calidad de la vivienda, el acceso al agua potable, la
disponibilidad de servicios de salud, los habitos y creencias culturales, y comola historia
y la estructura social influyen en la salud. Ademas, factores econémicos y laborales,
como el tipo de trabajo, la estabilidad laboral y los riesgos asociados, son cruciales para

la salud de las personas.

"ARTICULADOS POR MODOS O MODELOS DE MEDIACION SIMBOLICA QUE
CONSTRUYEN Y ESTABLECEN LOS AGENTES SOCIALES CON SU REALIDAD":
Los modos o modelos de mediacion simbolica se refieren a las formas en que las
personas interpretan y dan sentido a su entorno y experiencias. Los agentes sociales
sonindividuos o grupos que tienen influencia en la sociedad (por ejemplo, profesionales
de la salud, educadores, lideres comunitarios). Estos agentes utilizan simbolos,
lenguaje y practicas culturales para entender y manejar su realidad, incluyendo la

manera en que perciben y gestionan la salud.

Podemos sintetizar que, la Educacion para la Salud es un campo cientifico que se
basa en métodos y conocimientos empiricos para promover el bienestar integral de las
personas y las comunidades. Este sub-campo especializado integra conocimientos y
metodologias de diversas disciplinas para abordar de manera holistica las
problematicas de salud relacionadas con las condiciones de vida, practicas

socioculturales, procesos socio-histéricos y condiciones econdmicas y laborales.



EDUCACION PARA LA SALUD Y RESILIENCIA

La Educacion para la Salud y la Resiliencia, estan intrinsecamente relacionadas,
ya que ambas buscan promover el bienestar integral de los individuos y las

comunidades, aunque lo hagan desde perspectivas diferentes, son complementarias.

La Educacion para la Salud, posee una perspectiva cientifica y educativa, que
proporciona las herramientas necesarias para desarrollar resiliencia en individuos y
familias. Al mismo tiempo, una comunidad resiliente es capaz de aplicar de manera
efectiva los principios de la Educacioén para la Salud, creando un entorno de bienestar y

fortalecimiento mutuo que incrementa el potencial humano.

En este sentido, la resiliencia se convierte en un eje central dentro de la
Educacion para la Salud, articulando la relacion entre diversos contextos sociales,
culturales, politicos y econdmicos. No se trata Unicamente de desarrollar caracteristicas
personales como la fortaleza mental o la capacidad de afrontamiento, sino también de
considerar el entorno y las relaciones que se desarrollan dentro de él. Este enfoque
integral reconoce que las personas no existen de manera aislada, sino que estan
inmersas en redes de apoyo y contextos que pueden facilitar o dificultar su capacidad

de resiliencia.

Un enfoque resiliente en la Educacién para la Salud también reconoce y valora
los saberes y practicas locales, integrandolos en las intervenciones de salud. Las
practicas culturales y las tradiciones comunitarias pueden ser fuentes importantes de
fortaleza y apoyo, y su inclusién en las estrategias de salud mejora significativamente

su eficaciay aceptacion.

Por ultimo, es fundamental que la Educacién para la Salud promueva un entorno
propicio para la resiliencia. Estoincluye la creacion de politicas publicas que aseguren

el acceso a servicios basicos como educacién, vivienda y salud, ademéas de la



implementacién de programas que promuevan la equidad y la justicia social. La
resiliencia florece en entornos donde las personas se sienten seguras, valoradas y
apoyadas, y donde tienen acceso a las oportunidades y recursos necesarios para

prosperar.

OBJETIVOS:

Analizar los rasgos de resiliencia en la adaptacion de las familias de nifios
diagnosticados con TEA que asisten al centro “Corazones Azules” de la ciudad de

Palpala.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Describirla constitucion de las familias de los nifios diagnosticados con TEA que
asisten al centro “Corazones Azules” de la ciudad de Palpala.
e Caracterizar las demandas que surgen a partir situaciones traumaticas que
atravesaron las familias de los nifios diagnosticados con TEA.
e Establecer las necesidades socio sanitarias que se presentan en las familias de

nifos diagnosticados con TEA en sus procesos de diagnostico.

MARCO METODOLOGICO:

Esta investigacion se baso bajo un enfoque cualitativo, la cual tiene como base al
método inductivo, siendo esta ultima “un tipo de razonamiento que comienza con la
observacion repetida de los fenomenos” (Urbano & Yuni, 2006, p. 37). A partir de las
descripciones logradas en la observacion, se tratd de establecer ciertos aspectos

comunes que llevaron a concluir en una generalizacion

Se posiciono desde el paradigma socio critico el cual “se fundamenta en la critica
social con un marcado caracter autorreflexivo; considerando que el conocimiento se
construye siempre por intereses que parten de las necesidades de los grupos; pretende

la autonomia racional y liberadora del ser humano” (Alavarado y Garcia, 2008).



La investigacion se enmarco en la aplicacion de una etnografia focalizada
mediante la observacion participante en los eventos de encuentros del centro corazones
azules de la ciudad de Palpala. La etnografia focalizada consiste en aplicarse sobre un
problema de investigacion especifico dentro de un contexto concreto del que la
investigadora tiene conocimiento previo (Higginbottom, 2013; Wall, 2015), esta nocién
de la realidad contextual por parte de la investigadora puede tener un sesgo si no se
logra convertir lo familiar en exético, usando, por principio y por racionalizacién
metodoldgica, una posicion de extrafiamiento (Ginsburg, 2004). El uso de esta técnica
resulta idéneo para responder al objetivo propuesto, ya que permitié estar con las

familias asistentes al centro corazones azules.

El tipo de alcance que se realizo fue el descriptivo-analitico-reflexivo donde se
utilizé todos los recursos disponibles para tener mayor precision en la descripcion y
analisis en el estudio, lo cual se logré a través la interpretacion de la informacioén

emergidos del registro etnografico.

TECNICAS

Las técnicas que se emplearon para la recoleccion de informacion fueron la
observacion participante (Aguiar, 2015) en su cotidianidad grupal, entre otras
actividades extraordinarias, que se desarrollaron en el marco de una agenda
institucional. También se utiliz6 la técnica de la entrevista como menciona Guber (2019)
gue las mismas son charlas entre dos 0 mas personas que tiene como objetivo abordar
sus realidades historicas relacionadas a lo simbdlico y material. También esta técnica
es entendida como, “reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los
informantes, encuentros dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que tienen
los informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal comolas expresan

con sus propias palabras” (Taylor y Bogdan, 1987).



LA MUESTRA

El universo se constituira con las personas que concurren al centro “Corazones
Azules” de la ciudad de Palpala. En el mismo podemos distinguir diferentes grupos que
constituyen la poblacion, los cuales son: profesionales, administrativos, personas con
TEAy las familias de las personas con TEA.

La poblacién de profesionales esta conformada por: una psicologa social,
fonoaudidlogo (por temporada), profesores de Ed. Fisica, instructores de baile,
profesores de arte, entre otros. Por otro lado, se encuentra el personal administrativo
del centro, el cual incluye a directivos, secretariado y a la seguridad del lugar. Otra
poblacion pertenece a las personas diagnosticadas dentro del trastorno del espectro
autista, la cual estd conformada por un diverso grupo etario, desde nifios de 2 afios
hasta un joven adulto de 30 afios aproximadamente. Por dltimo, y la que nos convoca
para este posible proyecto de investigacion, la poblaciéon de la familia de las personas
con autismo.

La poblacion con la que se pretende trabajar es la familiar, que esta compuesta
por todos los padres, hermanos, abuelos, tios, primos, etc. que asisten al centro
Corazones Azules ubicado en: calle Chacho Pefaloza esquina Cabo Quispe del barrio
Canal de Beagle, en busca de apoyo de cualquier tipo.

La muestra se constituira en relacion a la poblacién de las familias y se
seleccionara a los participantes del muestreo de forma intencional (Tylor y Bodgan;
1992) lo cual permitird seleccionar a los integrantes de la familia que presenten

caracteristicas relevantes segun el criterio de la investigadora.

CRITERIO DE INCLUSIONY EXCLUSION

Se incluird a miembros de familia de las personas con TEA que asistan a centro

“Corazones Azules” y que expresen su interés por participar de la investigacion. Se



excluira a los miembros de la familia que no concurrande forma regular y/o que cumplan

otros roles dentro de la institucion.

ANALISIS DE LA INFORMACION

Para la observacion se constituyeron categorias, emergentes desde las voces de
los actores sociales, en funcién de organizar el registro y tomar como ejes para abordar
las entrevistas. También se tomaron los topicos surgidos de las preguntas guias para
abordar las entrevistas abiertas a) Constitucion Familiar; b) Demandas frente a

situaciones emergentes; y c) Necesidad Socio-Sanitarias.

Se recuperaron las expresiones culturales, en diversos contextos de las adultas
mayores, como las coplas, tonadas y contrapuntos y se aplicé un analisis del discurso

linguistico centrandose en la estructura, morfologia, topicos y elementos emergentes.

PRINCIPIOS ETICOS

En esta investigacion, se adoptaron principios éticos para garantizar la proteccion
y el bienestar de todos los participantes. Uno de los pilares fundamentales fue la
confidencialidad, que asegura la proteccion de la identidad de los individuos a lo largo
de todo el estudio, algunos nombres y datos etarios fueron cambiados, lo que permite
gue los participantes experimenten sentimientos de libertad y tranquilidad, sabiendo que

su privacidad esta resguardada.

Ademas, se empled el consentimiento informado, mediante el cual se
proporcioné a los participantes informacion sobre el contexto, los objetivos y los
procedimientos de la investigacion. Este proceso les permiti6 tomar decisiones
informadas sobre su participacion, asegurando que comprendieran completamente las

implicaciones y propésitos del estudio antes de dar su consentimiento.



OBSERVACION EN EL CENTRO TEA"CORAZONES AZULES"

Contextualizacion:

El grupo TEA "Corazones Azules" se encuentra en las instalaciones del Centro de
Integraciéon Comunitaria (CIC) en la Ciudad de Palpala. Este centro, dependiente del
municipio, ofrece una variedad de talleres y servicios, incluyendo odontologia,
enfermeria, actividades recreativas, guarderia y la oficina de "Corazones Azules". EI CIC
opera de lunes a sabados en horarios especificos (7:00 a 13:00 y 16:00 a 21:00), con la
mision principal de ser un punto de asistencia, acompafiamiento e integracion para la
comunidad Palpalefia.

La oficina de "Corazones Azules" esta dirigida por la Sra. Antonia Mamani, quien
recibe, asesoray deriva a especialistas a las familias con nifios dentro del espectro del
Trastorno del Espectro Autista (TEA) que concurren al centro. La Sra. Mamani
proporciona la primera orientacion a los padres que buscan apoyo, facilitando el acceso
a los diversos servicios que ofrece el CIC.

El centro de TEA, al estar ubicado dentro del CIC, articula con multiples
profesionales, como enfermeros, fisioterapeutas, odontdlogos, maestros y profesores
de diversas areas. Ademas, el centro recibe periddicamente a otros profesionales y
voluntarios que coordinan actividades y citas con los nifios del grupo TEA. Esta
colaboracién interdisciplinaria busca brindar un enfoque integral en la atencion y apoyo
a las familias, ofreciendo un servicio holistico que abarca multiples necesidades de los
niflos con TEA.

Adicionalmente, se realizan reuniones periddicas entre las familias, donde los
padres pueden interactuar, compartir sus experiencias y expresar sus necesidades
emergentes. Estas reuniones fomentan un sentido de comunidad y solidaridad entre las
familias, fortaleciendo su resiliencia y capacidad para afrontar los desafios asociados
con el TEA.

Durante el transcurso de la investigacion, se llevaron a cabo varias observaciones

en distintos contextos y momentos, como reuniones de padres, celebraciones, salidas y



actividades al aire libre organizadas por el centro. Estas observaciones se realizaron
entre junio de 2022 y marzo de 2023, proporcionando una vision integral de las
dindmicas y adaptaciones de las familias en diversos entornos y situaciones.

Iniciativa de Investigacién: En junio de 2022, se estableci6 el primer contacto
con la directora del centro, Sra. Antonia Mamani, quien mostré una actitud positiva hacia
la investigacion y facilité la participacion en diversas actividades del centro. Se realizo
una entrevista con la directora para obtener informacién detallada sobre la creacion del
centro, los servicios ofrecidos y la cantidad de familias beneficiarias. Antonia explica que
“Corazones Azules" comenz6 a operar en 2021 y que actualmente cuenta con
aproximadamente 15 profesionales que prestan sus servicios de manera voluntaria de
formaintermitente. En los Ultimos seis meses, unas 30 familias han concurrido al centro,
con una asistencia regular de 10 a 15 familias.

En palabras de la Sra. Mamani, el grupo "Corazones Azules" no solo ofrece un
espacio de apoyo y orientacion, sino que también representa a una comunidad resiliente
y proactiva.

Julio de 2022: En julio de 2022, se llevo a cabo una reunion entre las familias del
grupo TEA "Corazones Azules". La directora, Sra. Antonia Mamani, aprovechd esta
oportunidad para presentar a los nuevos miembros del grupo, asi como a la
investigadora y la razén de su presencia. Durante esta reunion, la Sra. Mamani explico
la dinamica del grupo a los nuevos integrantes, invitandolos a compartir brevemente sus
historias personales.

Se observé una notable diversidad de realidades enfrentadas por las familias, con
una estructura etaria variada entre los asistentes. Los nifios y adolescentes tenian
edades comprendidas entre los 4 y 22 afios, siendo en su mayoria varones, mientras
gue los padres (principalmente madres) tenian entre 26 y 60 afios. Bajo la guia de la
directora, la participacion activa de las familias fue evidente, destacando la importancia

de la mediacion para mantener la cohesion del grupo. Sin embargo, se observé una



tendencia a la dispersion y al aislamiento en ausencia de un mediador, lo que subraya
la necesidad de un liderazgo constante para fomentar la interaccion grupal.

Durante esta reunion inicial, varias familias compartieron experiencias de rechazo
en diversos entornos educativos, sociales e incluso familiares, lo cual habia afectado
negativamente su capacidad para establecer vinculos de confianza. Estas historias
resaltaron la necesidad de un entorno de apoyo y comprension dentro del grupo.
Ademas, se identificaron necesidades especificas no cubiertas por los servicios actuales
del centro, reflejando una demanda de recursos adicionales y personalizados.

La presentacion de cada familia proporcioné una vision clara de la diversidad de
necesidades y desafios que enfrentan. Esto destacé la importancia de un enfoque
personalizado en el apoyo ofrecido por el centro. Las historias personales y las
demandas especificas subrayaron la urgencia de adaptar y ampliar los servicios para
abordar las multiples facetas de la vida con TEA.

Agosto de 2022: En agosto de 2022, se llevo a cabo una reunién en el grupo TEA
"Corazones Azules" para celebrar el Dia del Nifio. Esta celebracion involucré a todas las
familias, asi como al personal administrativo y profesional del centro, quienes
contribuyeron con alimentos y bebidas para compartir en grupo. Se prepararon juegos,
sorpresas y regalos para los nifios, creando un ambiente festivo y acogedor.
Inicialmente, se observo una dificultad para integrar a las familias, quienes mantenian
un comportamiento aislado. Sin embargo, la directora, Sra. Antonia Mamani,
desempefid un papel crucial en facilitar la interaccion y el intercambio entre los
miembros. Su intervencion fue esencial para romper el hielo y fomentar un ambiente de
colaboracién y apoyo mutuo.

Durante la celebracion, se noté una participacién activa de los padres en las
actividades recreativas, lo que reflejaba su disposicion para involucrarse en la
comunidad y apoyar a sus hijos. La interaccion entre los nifios con TEA proporcioné
datos valiosos sobre sus capacidades de socializaciobn en un entorno menos

estructurado. Estos momentos de juego libre y recreacion permitieron observar como



los nifios se comunicaban y relacionaban entre ellos, ofreciendo una idea sobre sus
habilidades sociales y &reas que necesitan apoyo adicional.

Ademas de los aspectos positivos, también se registraron tensiones subyacentes.
Algunos padres mostraron signos de estrés al manejar comportamientos desafiantes de
sus hijos en publico. Este estrés reflejaba la necesidad de proporcionar méas apoyo en
estrategias de manejo del estrés para los padres. La capacidad de los padres para
gestionar estas situaciones de manera efectiva es crucial para el bienestar de toda la
familia y su integracion en la comunidad.

En la celebracion del Dia del Nifio, la directora desempefio un papel fundamental
al promover la cohesion del grupo. Gracias a su intervencion, se identificaron areas
importantes para mejorar el apoyo a las familias. Un aspecto relevante que surgi6 fue el
comentario de una madre, quien subrayo la necesidad de desarrollar estrategias para
manejar el estrés de los padres, asi como de crear entornos mas estructurados que
faciliten la socializacion de los nifios.

Octubre 2022: En octubre de 2022, se llevé a cabo un acto conmemorativo por el
Dia de la Madre en el Centro de Integracion Comunitaria (CIC) del barrio Canal de
Beagle a las 17:30 horas. Las familias se reunieron para homenajear a las madres del
grupo, con preparativos especiales para la ocasion.

El personal voluntario y administrativo del centro prepararon palabras alusivas
para destacar el gran trabajo realizado por las mismas como “sostén de las familias”, se
invité una a una a recibir un pequefio presente, algunas madres se animaron a expresar
sus pensamientos y sentimientos en esta fecha tan especial. Se hizo énfasis en que
muchas de ellas se encontraban criando solas a sus hijos, otras tenian pareja, pero se
sentian solas con algunas situaciones entorno a el diagndéstico de sus hijos.

Durante los festejos, a la hora de compartir alimentos y bebidas se abrieron
debates bajo la mediacién de la directora, Antonia Mamani. En esos momentos la charla

fluia, se compartian experiencias un poco mas sentidas que en otras oportunidades.



Algo que se volvia a repetir era que, ante la ausencia de un mediador, se notaba una
tendencia de las familias a enfocarse mas en sus hijos, lo que resultaba en una
disminucion de la interaccion grupal. En esta observacion se not6 la importancia de un
liderazgo facilitador para mantener la cohesiony la participacion activa de las familias.

Algunas madres relataron los desafios que venian atravesando en la escuela,
mencionaron sentir impotencia al ver que algunos comparieros excluian a sus hijos, otra
madre comento que ella notaba que esa actitud provenia de los mismos padres, la
mayoria lo confirmo.

Una de las pocas parejas de padres que asisten juntos al centro tuvieron un
momento emotivo y sefialaron lo beneficioso que era para ellos contar con el apoyo
emocional del grupo, mencionaron que antes se sentian poco comprendidos o tenian
sentimientos de aislamiento.

Otras conversaciones revelaron que las madres sufrian de mucho estrés, pero
también compartieron diversas estrategias personales para manejar esas situaciones,
incluyendo practicas de autocuidado, técnicas de relajacion y la busqueda de redes de
apoyo externas (como el cetro de Corazones Azules).

Los padres expresaron un fuerte interés en recibir formacion adicional para
mejorar sus habilidades de afrontamiento y fortalecer su capacidad para apoyar a sus
hijos de manera efectiva.

Diciembre de 2022: A solo dias de empezado el mes de diciembre, después de
un periodo de cese de actividades y reuniones del Centro de Corazones Azules, se
convoco a todos los miembros a una reunion en una plaza cercana al centro civico alas
16:00 horas. Una vez reunidas varias familias, se anuncié la realizacion de una
grabacion para el spot publicitario de la campana “Pirotecnia Cero”. Aunque los padres
mostraron cierta inhibicion inicial, la emocion predominante entre los nifios animo a los
adultos a participar activamente.

Horas mas tarde, al concluir la filmacion, la referente solicité unos minutos

adicionales para comunicar a las madres presentes novedades sobre la continuidad del



centro. Este anuncio generd inquietudes significativas respecto a la posible
discontinuidad del centro debido a problemas politicos, desencadenando una serie de
respuestas colectivas entre las familias. Estas reacciones destacaron un fortalecimiento
notable de los lazos comunitarios y una mayor cohesiéon entre los miembros de la
comunidad.

La potencial disolucion del centro llevo a que los padres comenzaran y
desarrollaran acciones inéditas como reuniones espontaneas en casa de los familiares,
comunicacion entre ellos sin la mediacion de la referente por medio de grupos de
WhatsApp. Iniciaron charlas y debates en la busqueda de recursos que beneficien la

continuidad de la institucion.

Diciembre 2022: A finales de diciembre de 2022, se realiz0 el cierre de
actividades del centro en el Hotel - Casino de la ciudad de Palpala. Las familias se
reunieron en un pequefio acto donde se homenajed la participacion de todos los
voluntarios del afio. En este sencillo acto se contd con la presencia de autoridades
municipales, quienes aseguraron la continuidad del respaldo del municipio a la Oficina
de "Corazones Azules" desde marzo de 2023. Una vez finalizado el acto, llegé “Papa
Noel” y entregd obsequios a todos los nifios y adolescentes del centro. Las mesas se
prepararon con comida y bebidas llevadas por las familias, personal municipal y
voluntarios para festejar la conclusién de un afio lleno de retos y logros. Esa tarde,
durante los festejos, se observo a todos més relajados y positivos.

Araiz de la noticia y sabiendo que el centro continuaria funcionando, las familias
comenzaron a hablar sobre posibles actividades durante el verano. Se discutieron
posibles encuentros fuera del centro y se hablé de crear espacios para la interaccion
social tanto para los padres como para los nifios. Surgio la idea de realizar una colonia
de vacaciones para los chicos del centro, ya que comentaron que sus hijos nunca habian
podido participar de algo similar. También mencionaron que les gustaria que existiera

un mayor contacto entre pares, algo que manifestaron que habitualmente no sucede



debido a las distintas actividades programadas durante el ciclo escolar. La directora
Antonia Mamani se emociondy comenté que seria la primera colonia de vacaciones del
centro "Corazones Azules". En ese momento, se form6 un grupo de WhatsApp
especifico para organizar las actividades y otros aspectos relacionados con la colonia

de vacaciones.

Febrero de 2023: En febrero de 2023, tras unos meses sin actividad presencial
debido a receso de vacaciones, pero manteniendo un constante contacto a través de
los grupos de WhatsApp formados en la ultima reunion, se dio inicio a la tan esperada
colonia de vacaciones. En esta participaron aproximadamente 15 nifios y adolescentes

dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y sus acompafantes, familiares.

La colonia de vacaciones tuvo una duracion de dos semanas, con tres o cuatro

encuentros semanales:

La Observacion en Coloniade Vacaciones

e Punto Digital de Palpala: En la primera salida, los participantes visitaron el
Punto Digital de Palpala, un espacio equipado con computadoras, televisores,
un pequefio anfiteatro con butacas y videojuegos como Xbox y PlayStation. Este
lugar ofrece un entorno moderno y acogedor donde los nifios y adolescentes
pueden disfrutar de diversas actividades recreativas y educativas. Las familias,
junto con la directora y los voluntarios, se reunieron a las 10 de la mafana en el
centro civicoy, una vez que todos llegaron, ingresaron al salon. Alli, un empleado
municipal les explico los juegos disponibles y realizé una demostracion de cémo
jugarlos. Algunos nifios observaban atentamente, pero cuando llegd suturno de
jugar, se mostraron un poco intimidados, ya que otros nifios ya habian

comenzado a jugar y no querian compartir.



Ante esta situacion, Antonia y una madre decidieron explicarles la dinamica
del juego, indicando que seria por turnos y que todos debian participar. Los nifios
aceptaron las reglas y, con mayor confianza, comenzaron a jugar, esta vez con
la participacion de todos. Después de un tiempo, uno de los nifios sugirio
organizar un "torneo", lo que generd entusiasmo entre todos y les permitio
disfrutar de unas horas muy entretenidas. Mientras tanto, las madres, sentadas
en las butacas, comentaban en voz baja lo beneficiosa que era esta experiencia

para ellas y sus hijos.

Sefialaron que, aungque el centro organiza reuniones mensuales, esta es la
Unica ocasion en la que se concentran todas las familias, ya que luego cada una
asiste individualmente a sus turnos previstos. Por lo tanto, los nifios no suelen
tener tanta interaccion entre ellos, y es positivo que se realicen estas actividades
para que puedan convivir y conocerse mejor. Los padres coincidieron en que
también es importante la convivencia entre las familias, ya que escuchar otras
historias o conocer las situaciones de cada uno los motiva a no darse por
vencidos. En otros lugares no sienten la misma empatia de alguien que

realmente entiende por lo que estan pasando.

La salida concluy6 con una reunién imprevista en la oficina de un referente
municipal para solicitar movilidad para futuras salidas en el marco de la colonia.
Esta solicitud subraya la importancia de la continuidad en estas actividades,

promoviendo el bienestar y la cohesion del grupo.

Parque Botanico: La excursién al Parque Botanico Municipal Baron Schuel
permitid a los participantes disfrutar de la naturaleza en un entorno sereno y
educativo. Se organizaron caminatas guiadas y actividades de observacion de
plantas y animales, lo cual resulté en una experiencia muy positiva. Este entorno

tranquilo y estimulante facilit6 momentos de conexion entre los nifios,



adolescentes y sus familias. Durante la caminata, se observaron algunos
conflictos menores entre los nifios, principalmente debido a la curiosidad de los

mas pequefios que invadia el espacio personal de otros.

Estos conflictos fueron manejados con calma por los padres y
acompafantes, quienes aprovecharon la oportunidad para ensefiar a los nifios
sobre el respeto y la comunicacion. Una madre comentd que "es super
importante trabajar la convivencia y el respeto con nuestros hijos porque a ellos
les cuesta un poco mas la interpretacion de las reglas sociales”. Esta reflexion
dio pie a una extensa charla sobre las dificultades que enfrentan muchos nifios
para integrarse en distintos espacios sociales, desde la familia hasta la escuela

y el centro.

Uno de los testimonios mas impactantes fue el de Joaquin, un joven de 19
afios que acomparfaba a su hermano menor de 14 afios. Joaquin relaté como
se burlaban de él porque su hermano era considerado "raro" o "loquito"”,
mencion6 que durante mucho tiempo la pas6 mal, y que tuvo que alejarse de
muchos amigos para proteger a su hermano de las burlas, sin embargo, recalco

gue el problema no era su hermano, sino aquellos que decian ser sus amigos.

Por otro lado, una madre que recién se integraba al grupo, compartio
entre lagrimas su experiencia de aislamiento, sintiendo que su hijo no es
bienvenido en ningun lugar. Comentd como en su casa le dicen que lo que tiene
su hijo es que es un mal educado, y como en la calle en varias ocasiones “la
miraban feo” cuando su nifio hacia berrinches o tenia ataques de nervios.
Menciond que a menudo, termina peleando con familiares o desconocidos que
la cuestionan o tratan como si ella maltratara a su hijo. Antonia y otras madres
la entendieron y explicaron que esta actitud es comun debido a la

desinformacion.



La visita al parque concluyé con las familias comentando lo bien que la
pasaron. Uno de los nifios sugirié que deberian salir todos los dias a explorar el

“‘campo’, reflejando el impacto positivo de la actividad.

Centro TEA en Perico: La segunda semana comenzo con una visita a otro
centro TEA en la ciudad de Perico. Esta salida permiti6 a las familias
intercambiar experiencias y conocimientos con otras personas en situaciones
similares, ademas de que los nifios pudieron socializar y compartir juegos. Entre
los padres y las directoras de ambos centros, se organizaron diversas
actividades conjuntas para promover la socializaciéon y el aprendizaje
compartido. Se realizaron actividades de pintura, juegos de mesay juegos con

bombas de agua, que resultaron muy divertidos y educativos.

Durante la visita, las familias tuvieron la oportunidad de intercambiar muchas
anécdotas y aprendizajes sobre el proceso de criar a un nifio con TEA. Una
madre del centro de Perico expresd su preocupacion por el futuro de su hija y
pidié consejos a Carmen y Marta, del centro Corazones Azules de Palpala, ya
gue ambas tienen hijos que ya pasaron por esas etapas. Su principal inquietud
era la adolescencia y la saber si su nifia podria terminar el secundario. La
consulta de esta madre resultd muy valiosa, abriendo el espacio para que los
demas comentaran sus inquietudes a largo plazo y permitiendo que las madres
con mas experiencia compartieran sus conocimientos.

Carmen, con una actitud positiva y esperanzadora, cont6 que su hijo de 16 afios
estaba por pasar al 5to afio de la escuela secundaria. Menciond que, en su caso,
su hijo era muy “amiguero” y que no presentd problemas de adaptacioén, ya que
el colegio al que asistia era el mismo donde cursé el nivel primario, y que en
general, sus compafieros ya lo conocian y querian. Resalto que ella siempre ha
intentado estar presente, hacer valer los derechos de su hijo y comunicarse

abiertamente con los docentes ante cualquier dificultad en el contenido o



adaptacion del mismo. Resaltdé que para ella el apoyo era fundamental, les dijo
que debian estar firmes y creer en sus hijos, asi ellos también podrian creer en
ellos mismos.

Por otro lado, Marta hablé de que, a diferencia del hijo de Carmen, su hijo tuvo
muchos problemas de socializacion en la nifiez. Comentd que no solia
relacionarse con cualquiera y que no le gustaba para nada el contacto fisico.
Subray6 que, durante la adolescencia, eso cambid y que actualmente a sus 20
afios, Ramon se desenvuelve perfectamente cuando asi lo desea, destac6 que
es un joven completamente funcional. Marta mencioné que Ramon habia
cursado exitosamente suprimer afo en el nivel terciario y, que, aunque ella quiso
acompanarlo, él solo permitié6 que lo hiciera las primeras veces, una vez que
aprendi6 a llegar a la institucién por si mismo le pidié que lo dejara avanzar solo,
esta madre comento que, aunque su deseo era estar alli para lo que él necesite,
pero aprendio que la libertad también ensefia. Resalté que deben confiar en sus
hijos y sus capacidades. Orgullosa, Marta, afirmo que los limites no existen y
gue ellos pueden vivir y ser felices como cualquier otra persona.

Este discurso emociond a los padres presentes, quienes se sintieron
comprendidos y motivados a seguir apoyando a sus hijos en su desarrollo y
autonomia. La visita concluyd después de compartir una merienda, lo que mas
destaco en esta visita fue el apoyo mutuo, subrayando la importancia de estas

interacciones.

Fiesta de Disfraces: La colonia de vacaciones culminé con una fiesta de
disfraces, que sellevd a cabo en el centro "Corazones Azules". Este evento fue
muy esperado y todos los nifios, adolescentes y personal se disfrazaron de sus
personajes favoritos. La fiesta incluyé masica, juegos y un desfile de disfraces.
Los padres y acompafiantes participaron activamente, creando un ambiente

festivo y alegre. Durante el evento, se observaron momentos de gran emocion y



felicidad entre los nifios, quienes disfrutaron de la atencion y el reconocimiento
de sus disfraces. Las familias aprovecharon la ocasion para discutir futuras
actividades y eventos, acordando que la colonia de vacaciones habia sido un
éxito y que deberian organizar més actividades similares durante todo el afio. La
directora del centro, se mostré muy emocionada y destaco la importancia de
mantener este tipo de iniciativas para fortalecer la comunidad y apoyar a las

familias.

A partir de las observaciones y entrevistas realizadas a los miembros del centro de
Corazones Azules, se procedi6 a la construccién de categorias analiticas del tipo ah

doc.

CATEGORIAS DE ANALISIS:

1. CUANDO ME ENTERE

Recibir un diagnostico inesperado, como el Trastorno del Espectro Autista (TEA),
puede ser profundamente traumatico y representar una adversidad significativa para las
familias afectadas Grotberg (2004). Este momentoinicial, a menudo descritocon la frase
"cuando me enteré", marca el comienzo de un proceso emocional complejo. No solo
implica adaptarse a una realidad desconocida, sino también desarrollar la resiliencia
necesaria para enfrentar los desafios a largo plazo en la crianza de un nifio
neurodiverso. La resiliencia, como sefala Pereira (2007), es la capacidad de no solo

enfrentar situaciones adversas, sino también de salir fortalecido de ellas.

La respuesta al diagnostico de autismo varia significativamente entre las familias,
ya que cada hogar tiene sus propias dinamicas internas que influyen en la manera en
gue se procesay maneja la noticia. En algunas familias, el diagnostico desencadena
una busqueda inmediata de soluciones, mientras que en otras puede haber una mezcla
de negacion y aceptacion gradual (Quesada, 2003). Esta diversidad de respuestas

subraya la idea de que "cada familia es un mundo”, y que la forma en que se enfrenta



esta crisis revela las caracteristicas particulares de cada nucleo familiar, asi como su
capacidad para manejar el impacto emocional y adaptarse a la nueva realidad (Bagnato,

2019).

La estructura y el apoyo familiar juegan un papel crucial en la adaptacion al
diagnéstico. Las familias con redes de apoyo solidas, ya sea a través de familiares
cercanos, amigos o comunidades, tienden a experimentar el diagnéstico con un mayor
sentido de respaldo y menos aislamiento. Por otro lado, aquellas que carecen de un
apoyo adecuado o que enfrentan relaciones tensas pueden encontrar el diagnostico méas
abrumador y dificil de manejar. Para comprender mejor este proceso, esta categoria se
subdivide en dos apartados; 1.1 Camino hacia el Diagndéstico y 1.2 Impacto

emocional y busquedade apoyo.

1.1 CAMINO HACIA EL DIAGNOSTICO

El "Camino hacia un Diagnéstico" es la travesia que las familias emprenden
cuando notan las primeras sefiales de que algo podria ser diferente en el desarrollo de
su hijo, es alli cuando comienza un viaje lleno de dudas y cuestionamientos. La falta de
informacion clara y accesible, sumada a las interpretaciones variadas de los
profesionales de la salud, puede convertir este recorrido en un laberinto de consultas,

estudios y opiniones que no siempre coinciden.

En relacién a este tema, las familias manifestaron:

“..No recuerdo muy bien cémo se llegd al diagndstico, fueron
muchos afios donde nos decian una cosa y luego otra
completamente distinta, acompafi¢ a mi hermana a muchos
especialistas...Ella estaba muy triste y frustrada, porque no

lograba entender que pasaba”



Entrevista N°1

“..alos 2 afios en una la consulta neuroldgica lo diagnosticaron
con TGTy a los 4 afos, luego de miles de estudios y visitas a
distintos médicos, psicélogos y neurdlogos confirmamos que era
autista. Al principio me asuste porque habia leido un poco del
tema y sobre algunos casos en internet. Como mama estaba
sUper asustada y tenia mucho miedo de no poder ayudarlo, me

sentia sola porque no conocia personas con TEA...”

Entrevista N°2

“... se nos complico bastante llegar a un diagnostico......El pediatra
nos djjo que él era “normal” que solo era mimoso. Pero mi esposa
sabia que algo no andaba bien, después de 2 afios o 3 afios
yendo a distintos médicos para que nos den respuestas, cuando
EL tenia 6 afos al fin llegamos al diagnéstico. Fue muy dificil y

angustiante...”

Entrevista N°3

“..Me enteré que tenia autismo cuando ella iba a cumplir 5 arios,
por un estudio de fonoaudiologia q le pidieron para el ingreso a
jardin. Alli el fono nos alerté de que podria tener autismo y luego
con el neurélogo lo confirmamos. La verdad, fue bastante
inesperado el diagnostico para mi, porque como te dije, yo la veia
‘normal’, no era diferente a otros chicos...”

Entrevista N°4



“..A los 4 afios recibimos el diagnostico que confirmo que EL
tenia autismo, fue un largo proceso y pasaron por muchisimos
estudios... La realidad es que mi hermana siempre supo que su
hijo tendria algunas dificultades o que seria diferente, pero fueron
muchos afios donde la vi mal por tener una solucién o por lo

menos una respuesta...”

Entrevista N°5

En funcion de lo expuesto en los relatos de las familias, queda en evidencia que,
llegar a un diagnéstico, es un recorrido largo que se torna confuso y frustrante, con
momentos de incertidumbre y diagndsticos que cambian a medida que se obtienen méas
opiniones (Sumalavia Casuso 2019). Durante este tiempo, los padres pueden sentirse
asustados, ansiosos y, a veces, solos, ya que no siempre encuentran la informacion o

el apoyo gque necesitan.

Muchas de estas familias comenzaron con una serie de dudas y preocupaciones
al no saber que les sucedia a sus hijos ya que, en ocasiones, no se manifestaron las
sefales claramente o bien el desconocimiento no les permitié notarlas inicialmente. Por
otro lado, Bacerl6 (2016) afirma que la falta de un diagnéstico claro y rapido en todos
los casos genero frustracion y ansiedad entre los padres, quienes buscaban respuestas
a las conductas que observaban en sus hijos. Esta incertidumbre puede ser
comprensiblemente angustiante, ya que los padres notan que algo no esta bien, pero

no reciben explicaciones adecuadas ni una orientacion clara.

Llegar a un diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) puede ser
complicado incluso en manos de profesionales debido a varios factores. La
desinformacion y las percepciones erréneas sobre el comportamiento de los nifios son
comunes (Riviere, 1997). Tal como se expresa en la entrevista 3, donde el pediatra

atribuyé el comportamiento de Brian a que "él era muy mimosao”, retrasando el



diagnéstico correcto. Este tipo de desinformacion puede prolongar la angustia y la

busqueda de respuestas adecuadas.

Las experiencias y percepciones personales juegan un papel crucial en cémo los
familiares asimilan el diagnéstico y el proceso de llegada a él. En la entrevista 4, la
madre no habia notado diferencias entre su hija y otros nifios de la edad, para ella la
noticia fue inesperada, lo que contrasta con las experiencias de otros padres que
sospechaban que algo no estaba bien. Este contraste resalta la diversidad de

experiencias en el camino hacia el diagnostico (Dykens, 2006 Peralta y Arellano, 2010).

El "Camino hacia el Diagnostico” es un proceso de descubrimiento, que, sibien
esta lleno de obstaculos, también los puede llevar a una mayor claridad y preparacion
lo cual permite a las familias aprender mas sobre la condicién de su hijo y encontrar los

recursos y apoyos necesarios para ayudarlo.

1.2 IMPACTO EMOCIONAL Y BUSQUEDADE APOYO

El diagndstico de TEA tiene un profundo impacto emocional en las familias,
generando sentimientos de miedo, incertidumbre y aislamiento. Este impacto se
intensifica en ausencia de informacion clara y accesible, dejando a los padres
desorientados y sin una guia definida. Enfrentar un diagnostico de este tipo, puede llevar
a una crisis emocional, exacerbada por la falta de apoyo inmediato, como se refleja en
la siguiente cita de la entrevista 1. “Al principio me asusté porque habia leido un poco
sobre el tema y algunos casos en internet. Como mama, estaba muy asustada y tenia

miedo de no poder ayudarlo. Me sentia sola porque no conocia personas con TEA...".

En este sentido, la busqueda de apoyo se convierte en una prioridad para las
familias. Fernandez (et al., 2014) sostiene que encontrar redes de contencion, tanto
profesionales como comunitarias, es crucial para manejar el diagnéstico de manera

efectiva Conectar con otras familias que han pasado por experiencias similares ofrece



no solo soporte emocional, sino también valiosa informaciéon practica que ayuda a

reducir el aislamiento y facilita el manejo diario del TEA (Hernandez Rodriguez, 2018).

Las observaciones realizadas revelan la importancia de este apoyo:

“‘Una madre que recién se integraba al grupo compartio, entre
lagrimas, su experiencia de aislamiento y cémo sentia que su hijo
no era bienvenido en ningun lugar. Comentd que en su casa le
dicen que su hijo es maleducado y que a menudo termina en
conflictos con familiares o desconocidos que la cuestionan. La
referente y otras madres la entendieron y le explicaron que esta
actitud es comun debido a la desinformacion...”

(Fragmento de Observacion)

“‘Una pareja de padres que asisten juntos al centro expresé lo
beneficioso que era contar con el apoyo emocional del grupo.

Mencionaron que antes se sentian incomprendidos y aislados...”

(Fragmento de Observacion)

“Las familias discutieron futuras actividades y eventos, acordando
gue la colonia de vacaciones habia sido un éxito y que deberian
organizar mas eventos similares durante el afio. La directora del
centro destaco la importancia de estas iniciativas para fortalecer la
comunidad y apoyar a las familias...”

(Fragmento de Observacion)

En funcién a lo extraido de las observaciones, se hace evidente que, para las

familias, contar con redes de apoyo sélidas, puede aliviar el estrés emocional al que se



enfrentar cotidianamente. El relato de una madre que se sinti6 incomprendida y aislada
subraya la necesidad de un entorno de apoyo que pueda ofrecer validacion emocional
y comprensiéon. Hernandez Rodriguez (2018) menciona al respecto que la interaccion
con otras familias que han pasado por experiencias similares proporciona un valioso
espacio para compartir estrategias y recibir apoyo emocional, lo cual es fundamental

para la adaptacion y el bienestar de las familias.

Por otro lado, las actividades y eventos organizados por el centro, como se
menciona en las observaciones, juegan un papel crucial en el fortalecimiento de la
comunidad. Estas iniciativas no solo ofrecen un espacio para la interaccién social, sino
que también contribuyen a la creacion de un sentido de pertenencia y apoyo mutuo. La
participacion en eventos comunitarios puede facilitar la integracion de las familias en

redes de apoyo, promoviendo un entorno mas inclusivo y comprensivo.

El diagndstico de TEA representa un desafio significativo para las familias, pero la
blusqueda activa de apoyo y la conexion con redes comunitarias pueden proporcionar
alivio y mejorar la adaptacion. Las iniciativas comunitarias y la capacitacion profesional
son esenciales para abordar las necesidades emocionales y préacticas de las familias,

garantizando asi un manejo mas efectivo del TEA y un mayor bienestar general.

2. CONSTITUCION FAMILIAR

Algo en comun en todas las sociedades humanas y en todas las épocas, es la
institucion de la familia como articulador social (Lewis Strauss, 1982), En este sentido
para Bourdieu (2007) “la familia es un sistemasocial universal, un elemento clave en las
estrategias de reproduccion, no solo biolégica, sino econdémica, social y cultural y un
elemento imprescindible en la formacién de nuevos ciudadanos”. Este autor enfatiza la
importancia de la familia como un sistema social universal, subrayando su papel en la
estrategia de reproduccion en multiples.

En relacién a ello las entrevistas realizadas denotan lo siguiente:



“..Actualmente vivo sola con mi hijo y mi hermano menor, soy
madre soltera... el padre de mi hijo decidi6 alejarse cuando
algunas situaciones lo sobrepasaron...”

Entrevistal
“..Vivo con mi hermana, mi sobrino y mi papa...mi hermana es
madre soltera desde que él cumplid 3 afios... su ex no la
apoyaba y ahora tampoco, si ve a mi sobrino 4 veces al afio es
mucho”

Entrevista2
“..Estoy viviendo con mi hija, mi mama, mis abuelos y una tia,
mi familia nos apoya y estan constantemente preocupandose
por mi nifia... no estoy con su papa y €él nunca estuvo muy
presente en suvida, no sé qué haria sin mi familia”

Entrevista 3
“..Mi familia estd compuesta por mis tres hijos, mi nieto y mi
esposa... vivimos todos juntos y tanto mis chicas como mi mujer
estamos constantemente apoyando a mi hijo”

Entrevista4
“Estoy viviendo con mi mama, hermana y mi sobrino... el padre
de X lo ve solo los fines de semana o bien cuando puede...
cuando recibimos el diagnostico él no pudo con la situaciéon y
prefirio alejarse”

Entrevistab

Estos fragmentos de entrevista ofrecen una vision clara de la pluralidad de
estructuras familiares dentro de la muestra, reflejando dinamicas de convivencia y
relaciones de parentesco que son cruciales para comprender la realidad social de las

familias que enfrentan un diagnoéstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA).



Un patron comun en las entrevistas es la prevalencia de la monoparentalidad.
Cortes y Cantén (2010) sefialan que, en este tipo de estructuras, un solo progenitor
asume la responsabilidad de la crianza y cuidado del nifio, formando el nucleo familiar
d. Asi mismo, el autor menciona que, en algunos casos, este nlcleo se integra en una
familia mas amplia, con la participacion de figuras externas como abuelos o tios, lo cual

denomina "nucleo monoparental secundario o dependiente”.

La monoparentalidad surge tras la ruptura de la relacion de pareja, lo cual implica
una reestructuracion significativa de la dinamica familiar. Esta reconfiguracion no solo
afecta a los subsistemas familiares y sus limites, sino que también requiere que todos
los miembros se adapten a una nueva realidad. Sobre esto, en la entrevistal una
madre menciona que ella vive sola con su hijo y que, “el padre de mi hijo decidi6 alejarse
cuando algunas situaciones lo sobrepasaron...” al respecto, Canal (2006) afirma que, la
existencia de un diagnostico de TEA u otra discapacidad severa en la etapa infantil,
provoca en la familia una situ accion de crisis, donde el estrés y la presion adicionales
gue enfrentan las familias pueden intensificar los desafios, lo que en algunos casos
contribuye a la separacion o el abandono por parte de uno de los padres, afectando adn

mas la estabilidad y cohesion familiar.

La madre, en este contexto, se convierte en el eje sobre el cual gira el cuidado y
el bienestar del nifio, enfrentando desafios que requieren tanto resiliencia como una red
de apoyo sdlida. La convivencia con otros miembros de la familia, como tias o abuelas,
refleja una estrategia para manejar las demandas de cuidado, donde los familiares

adicionales proporcionan ayuda practica y emocional (Martinez y Bilbao, 2008).

Siguiendo esta linea en la entrevista4 se menciona que, “..Estoy viviendo con
mi hija, mi mamay mis abuelos y una tia, mi familia nos apoya y estan constantemente
preocupandose por minifia... no estoy con su papa y él nunca estuvo muy presente en

su vida, no sé qué haria sin mifamilia”, como se ve reflejado en las palabras de esta



madre, la presencia de otros miembros de la familia durante la crianza de un nifio son
esenciales para aliviar parte de la carga que recae sobre el progenitor principal,

evidenciando la importancia de las redes familiares ampliadas en la gestion del TEA.

Reconocery comprender estas dinAmicas es crucial para el desarrollo de politicas
y programas de apoyo que respondan adecuadamente a las necesidades especificas
de las familias. Es necesario que estas iniciativas no solo consideren la estructura
familiar predominante, sino que también reconozcan las particularidades vy
complejidades de cada configuracion familiar. En la siguiente categoria se analizara
como estas dindmicas familiares influyen en la vida cotidiana y en el acceso a recursos

Yy Servicios.

3. DINAMICA FAMILIAR

El diagnostico de un nifio con Trastorno del Espectro Autista (TEA) impacta
profundamente la dindmica familiar, obligando a la familia a adaptarse en multiples
niveles para satisfacer las necesidades particulares del nifio. Benitez (2010), basandose
en los trabajos de Baron-Cohen y Bolton (1998), sefiala que las familias pueden
experimentar un fortalecimiento o un desgaste significativo tras un diagnostico de esta
indole. Ademas, menciona que las relaciones de pareja a menudo enfrentan
consecuencias similares, ya que algunas se consolidan, mientras que, en otros casos,

la presion puede llevar a la ruptura.

Este andlisis aborda dos subcategorias clave: 3.1 Reorganizacion Familiar,
roles y responsabilidades y 3.2 Desafios Emocionales y Adaptacion Familiar. A
través de estas subcategorias se exploran los desafios que las familias enfrentan, como
la adaptacion en las rutinas, la busqueda de recursos y la gestion emocional, tanto

propia como de los demas miembros de la familia.



3.1. REORGANIZACION FAMILIAR, ROLES Y RESPONSABILIDADES

La reorganizacion familiar se refiere a los cambios que las familias deben
implementar en sus rutinas, roles y dindmicas para adaptarse a situaciones nuevas,
como la presencia de un miembro con una condicion de salud especifica, en este caso,
un nifio/a dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Segun Minuchin (1974), la
familia es un sistema compuesto por subsistemas que estan en constante interaccion, y
cada cambio significativo dentro del sistema requiere una modificacion de las reglas,
roles y patrones de comunicacion. La presencia de un nifio con TEA genera cambios
gue implican ajustes continuos en la organizacién familiar, afectando tanto la dinamica

interna como las relaciones externas del nicleo familiar.

En el contexto de familias con nifios/as TEA, la reorganizacion implica una serie
de ajustes que pueden incluir la redistribucién de tareas, el apoyo financiero entre
miembros, la adaptacion de actividades cotidianas para acomodar las necesidades del

nifio/a, y la busqueda de apoyo externo o especializado.

A continuacion, se rescatan las voces de los actores entrevistados para ilustrar

coémo la reorganizacion familiar se ha manifestado en sus vidas:

"...YO me ocupo de sus necesidades terapias, escuela y
esparcimiento y también tengo dos trabajos, porque nadie me
ayuda en el sentido econémico. Siempre fue muy dificil integrarlo
a las actividades y me demandaba mucho tiempo. Pero al ir
creciendo es mas facil, aunque a veces vuelven sus crisis e

intolerancias..."

Entrevistal

"...Trato de ser parte en sus actividades y ayudo a mi hermana

con los gastos, ella es madre soltera y el padre nunca se hizo



cargo. (...) Todos asumimos nuevas responsabilidades y es un

trabajo en equipo que como familia debemos afrontar..."

Entrevista 2

"...Tratamos de apoyar a mi hermana siempre y acompafiar a mi
sobrino en sus actividades, si no estoy yo, estd mi mama o mi
novia, asi ella puede continuar con sus cosas y puede trabajar

tranquila, sabiendo que su hijo esta acompaifado...”

Entrevista 3

"...Y0 sola me ocupo de todas sus terapias y necesidades, pero
obviamente, toda la familia investigo acerca del tema para poder
ayudarla y comprenderla. (...) Todos en casa tienen un papel

fundamental en su vida, al igual que ELLA en la vida de todos..."

Entrevista4

"...En casa tratamos de dividirnos para poder acompaifarlo
siempre. Ahora estoy jubilado lo que me ayuda mucho ya que

puedo dedicarme a él y acompafiarlo en sus actividades..."

Entrevista5s

En base a las entrevistas, se puede apreciar que la reorganizacion familiar en el
contexto de un nifio/a con TEA se evidencia como un proceso complejo y multifacético.
En los testimonios presentados, se pueden identificar diversos aspectos de esta
reorganizacion, los cuales reflejan cémo las familias intentan adaptarse a las demandas
del cuidado, siempre con el objetivo de garantizar el bienestar del nifio/a y la estabilidad

del sistema familiar.



En primer lugar, la reasignacién de responsabilidades es una constante en los
testimonios. Por ejemplo, en la Entrevista 1, la madre asume toda la carga del cuidado
y las terapias del nifio, ademéas de trabajar en dos empleos para poder cubrir las
necesidades econdmicas. Esto indica una reorganizacion donde la madre no solo
desempefia el rol de cuidadora principal, sino que también asume un papel financiero

esencial, lo que implica un desgaste fisico y emocional considerable.

Por otro lado, la Entrevista 2 destaca cémo otros miembros de la familia también
se involucran en el proceso de cuidado y apoyo. El hermano de la madre contribuye
econémicamente y emocionalmente, mencionando que es un trabajo en equipo y que
todos han asumido nuevas responsabilidades. Este tipo de reorganizacion muestra un
proceso de adaptacion donde los recursos se comparten y se redistribuyen entre los
miembros del sistema familiar, siguiendo lo planteado por Boss (2002) sobre la

importancia del apoyo mutuo.

En la Entrevista 3, se resalta la participacién de otros miembros, como la madre
y la novia del entrevistado, quienes brindan apoyo para que la madre del nifio pueda
trabajar y atender otras responsabilidades. Esto evidencia una redistribucion del
tiempo y roles, de modo que cada integrante asume tareas que permiten mantener la
funcionalidad del sistema familiar. Este ajuste es esencial para que la madre pueda

lograr un equilibrio entre el cuidado de su hijo y suvida personal y laboral.

Asimismo, la Entrevista 4 pone en evidencia comotoda la familia se involucra para
aprender acerca del TEA y, de esta manera, ayudar a la nifia y comprenderla mejor.
Esto muestra que la reorganizacion no solo implica aspectos logisticos, sino también
emocionales y educativos, ya que es necesario adquirir nuevos conocimientos y
habilidades para afrontar los desafios del cuidado, lo cual esta alineado con la vision de
McCubbin y Patterson (1983) sobre la adaptacion como un proceso de aprendizaje

continuo.



Finalmente, la Entrevista 5 muestra como la jubilacion del padre le permite dedicar
mas tiempo a su hijo. Este cambio en la situacion laboral trae consigo una nuevaforma
de reorganizacion, ya que la disponibilidad de tiempo se convierte en un recurso clave
para el cuidado del nifio. Ademas, se menciona como cada miembro de la familia ha
encontrado su papel especfifico para acompafarlo, lo cual es fundamental para el

funcionamiento efectivo del sistema familiar.

3.2 DESAFIOS EMOCIONALES Y ADAPTACION FAMILIAR:

Los desafios emocionales y la adaptacién familiar hacen referencia a las
reacciones emocionales y conductuales que los miembros de una familia experimentan
cuando enfrentan situaciones desafiantes, como el diagnoéstico de un nifio con Trastorno
del Espectro Autista (TEA). Segun Lazarus y Folkman (1984), el estrés psicoldgico
surge cuando los recursos percibidos para enfrentar una situacién no son suficientes,
generando respuestas emocionales como la ansiedad, la frustracion, o la tristeza. Estos
autores plantean que las emociones son respuestas a cémo los individuos evaltan las
demandas y sus recursos para afrontarlas, lo cual es clave en la dinamica de las familias

con un niflo con TEA.

Por otro lado, Boss (2002) menciona que las familias en situaciones de crisis
pasan por un proceso de adaptacion que implica la movilizacion de recursos
emocionales, psicologicos y conductuales. Este proceso puede ser tanto positivo como
negativo, dependiendo del apoyo recibido y la resiliencia familiar. En este sentido,
Seligman (2002) destaca la importancia del afrontamiento positivo, haciendo hincapié
en la resiliencia y en la capacidad de las familias para encontrar sentido y aprendizaje

en las adversidades.

En el contexto de las familias con nifios/as con TEA, el impacto emocional abarca
sentimientos como la angustia, la sobrecarga emocional, la frustraciéon y, en algunos

casos, el aprendizaje y la capacidad de adaptaciéon. Estos sentimientos se reflejan en



las conductas de los padres y otros familiares, quienes buscan el apoyo necesario para

afrontar el dia a dia.

Los siguientes fragmentos ilustran como el impacto emocional se ha manifestado

en las familias entrevistadas:

"...Siempre fue muy dificil integrarlo a las actividades y me
demandaba mucho tiempo. Pero al ir creciendo es mas facil,
aunque a veces vuelvensus crisis e intolerancias(...) yo me ocupo
de sus necesidades terapias, escuela y esparcimiento y también
tengo dos trabajos, porque nadie me ayuda en el sentido

econdémico..."

Entrevistal

"...No fue facil adaptarnos, estamos en eso, 0 sea existe una
presion psicologica, la preocupacion siempre estd, ansiedad
también, hay dias de mucho cansancio e impotencia; por ejemplo,
cuando no podemos contenerlo 0 no sabemos cOmo actuar ante
algunas crisis(...)mi hermana sabe que mientras yo pueda
siempre voy a priorizar a mi sobrino, ellos no estan solos todos

asumimos nuevas responsabilidades y es un trabajo en equipo..."

Entrevista?2

"...Trato de respirar y no confrontar, pero a veces no queda de
otra(...)con mi novia tratamos de apoyar a mi hermana siempre 'y
acompafar a mi sobrino en sus actividades, si no estoy yo, esta

mi mama o mi novia, asi ella puede continuar con sus cosas y



puede trabajar tranquila, sabiendo que su hijo esta

acompafado..."

Entrevista 3

"...Ella lleg6 para hacerme una mejor persona, vino a mostrarnos
qgue hay otra forma de vida, que hay que ser mas empaticos y
tolerantes...Creo que todos en casatienen un papel fundamental
en su vida, al igual que ELLA en la vida de todos..."
"...ella naci6 viendo la vida diferente pero también me ensefié a

ver la vida a sumaneray es lo mas lindo que me ha pasado..."
Entrevista4

"...Mis hijas cuando eran chicas solian avergonzarse de su
hermano y ahora la mayor es docente de educacion especial, y
para mi hija del medio “EL” es su adoracién(...)nos hizo més

pacientes y atentos al otro, en casa tratamos de dividirnos para

poder acompanfarlo siempre..."

Entrevista5s

El impacto emocional familiar es evidente en la forma en que los miembros de la
familia describen sus experiencias, reflejando tanto las dificultades emocionales como

los aprendizajes que han tenido que incorporar en sus vidas.

En las entrevistas, se observa una mezclade emociones negativas y respuestas
de adaptacion que ilustran la complejidad del proceso emocional. En la Entrevistal, la
madre expresa el impacto emocional de enfrentar las demandas del cuidado de su hijo,
especialmente al ser una madre soltera y tener dos empleos. La sobrecarga emocional

y la dificultad para integrar al nifio en actividades cotidianas muestran los altos niveles



de estrés, lo cual esta alineado con el concepto de estrés parental desarrollado por

Lazarus y Folkman (1984), donde la percepcion de insuficiencia de recursos lleva a la

aparicion de emociones como la frustraciony el agotamiento.

La Entrevista2resalta comola presion psicoldgica, la preocupaciony la ansiedad
son emociones constantes dentro de la familia. Estos sentimientos se intensifican ante
la incertidumbre de cédmo manejar las crisis del nifio, lo cual genera dias de "cansancio
e impotencia”. Sin embargo, también se menciona la solidaridad y el apoyo mutuo como
un factor fundamental para lidiar con las dificultades, destacando el papel del apoyo

emocional de los familiares para reducir la carga percibida.

En la Entrevista 3, se hace referencia a la tension que generan las situaciones
publicas que llevan al entrevistado a "respirar y no confrontar." Esta expresion refleja la
lucha interna por mantener la calma frente a situaciones que suelen ser estresantes y
desencadenar respuestas emocionales intensas. Ademas, el apoyo de los miembros de
la familia en el cuidado del nifio permite a la madre continuar con sus actividades
personales, lo cual muestra un proceso de adaptacion conductual que reduce el impacto

emocional negativo y permite una mayor estabilidad.

La Entrevista4 presenta un enfoque diferente, donde el impacto emocional se
traduce en un aprendizaje transformador. La madre afirma que su hija llegd "para
hacerme una mejor persona," destacando coémo la experiencia de cuidar a un nifio con
TEA también puede generar cambios positivos en la perspectiva de vida de los

familiares. Este testimonio resalta el proceso de resiliencia descrito por Seligman (2002),
donde las adversidades son vistas como una oportunidad para aprender y desarrollar

una mayor empatia y tolerancia.

Por dltimo, en la Entrevistab, se observa un proceso de cambio gradual en la

percepcion de los familiares hacia el nifio con TEA. Mientras que al inicio las hermanas



se avergonzaban de él, con el tiempo una de ellas se convirtié en docente de educacion
especial, mostrando cémo el impacto emocional puede llevar a una redefinicion del
propésito de vida y a la eleccion de carreras orientadas al apoyo de personas con
necesidades especiales. Ademas, la jubilacion del padre le permite involucrarse méas
activamente en el cuidado del nifio, lo cual evidencia cdmo el cambio de circunstancias
personales también contribuye a modificar las respuestas emocionales y conductuales

dentro del entorno familiar.

4. DISCRIMINACION Y ESTIGMARELACIONADO CON EL AUTISMO

El estigma y la discriminacion asociados al Trastorno del Espectro Autista (TEA)
tienen profundas raices en la falta de comprension y los estereotipos que persisten en
la sociedad. Segun Goffman (1963), el estigma es una marca social negativa que
desvaloriza a las personas, llevandolas a ser tratadas de manera desigual o marginada.
En el contexto del autismo, este estigmase manifiesta a través de actitudes prejuiciosas,
la falta de empatia y la exclusién social, afectando tanto alos nifios diagnosticados como
a sus familias. Esta realidad hace que el camino hacia la inclusién sea complejo y lleno

de desafios tanto para los nifios con TEA como para sus cuidadores.

La construccion del estigma hacia el autismo se sostiene en diversos factores,
entre ellos la desinformacion y la tendencia a categorizar a las personas segun su
conformidad con ciertas normas sociales. Las caracteristicas conductuales del TEA,
como la falta de contacto visual, comportamientos repetitivos y las dificultades en la
comunicacion social, suelen interpretarse erroneamente como sefiales de "mala
educacion” o "incapacidad" por aquellos que desconocen lo que implica este trastorno.
Estos prejuicios se convierten en barreras para la integracién social, generando rechazo
y actitudes discriminatorias que afectan profundamente la calidad de vida de las

personas con autismo y sus familias.



Este andlisis se enfoca en dos subcategorias clave: 4.1. Manifestaciones del
Estigma y Discriminacién y 4.2. Respuestas Emocionales y Conductuales. Estas
subcategorias permiten explorar, de forma detallada, como el estigma se manifiesta y
cémo impacta emocionalmente a las familias, asi como las diversas formas de

afrontamiento que desarrollan.

4.1. Manifestaciones del Estigmay la Discriminacion

Erving Goffman (1963), sefiala que la palabra estigma, se refiere a un atributo que
es profundamente desacreditador, que reduce a una persona “de un individuo completo
y usual a uno dafiado e incompleto.” Para Goffman, el estigma no solo esta asociado
con la condicién del individuo, sino que también depende de la reaccion social hacia esa
condicion, donde aquellos que no cumplencon las expectativas sociales de “normalidad”

son objeto de discriminaciény marginalizacion.

Por su parte, Link y Phelan (2001) amplian la definicion al describir el estigma
como un proceso social que involucra el etiquetado, estereotipado, separacion, pérdida
de estatus y discriminacion. Este proceso ocurre cuando ciertos individuos o grupos son
identificados y sefialados por caracteristicas que los diferencian del resto, lo cual genera

desigualdades e inequidades que limitan su acceso a recursos sociales.

Los testimonios de las familias reflejan las diversas manifestaciones del estigmay

la discriminacién a los que se enfrentan a diario:

"Muchas veces he sentido que las personas tratan de negligente,
en la calle me han llegado a decir que no sé cuidar a mi hijo o que
es un mal educado, que lo controle. He escuchado a docentes y

padres decir que mi hijo no deberia estar alli."

Entrevistal



"...Nos han echado de muchos lugares cuando tuvo alguna crisis,
hasta de laiglesia, una vez EL estaba llorando, todos nos miraban
mal, y pronto el padre nos dijo que nos retirdramos, lo hizo en

frente de todos, fue muy vergonzoso..."

Entrevista?2

"...En lugares publicos nos pidieron que nos vallamos o nos
sefialan o nos miran mal, algunas veces no pude evitar ir al
choque, preguntar ¢que miran?, es horrible la situacion, ahora
trato de respirar y no confrontar, pero a veces no queda de otra,

Nnos juzgan sin conocernos, sin saber nuestra historia..."

Entrevista 3

"...Una madre mencion6 comoen sucasal le dicen que lo que tiene
su hijo es que es un mal educado, y cémo en la calle en varias
ocasiones 'la miraban feo' cuando su nifio hacia berrinches o tenia
ataques de nervios, entre lagrimas confeso sentir panico de salir
con su hijo y que muchas veces prefiere quedarse en casa para

no exponerse a esas situaciones."

Fragmento de Observaciéon “PARQUE BOTANICO”

"...Un hermano mayor, relaté cémo se burlaban de él en la escuela
y el barrio, se reian porque su hermano era considerado 'raro' o
'loquito’, mencion6 que durante mucho tiempo la pas6 mal, y que
tuvo que alejarse de muchos amigos para proteger a su hermano

de las burlas..."

Fragmento de Observacion “PARQUE BOTANICO”



Las entrevistas y observaciones realizadas, reflejan las manifestaciones del
estigma y la discriminacion. Los comentarios despectivos, miradas, juicios sobre la
crianza y la exclusiéon de espacios publicos son claros ejemplos de cémo la sociedad
sigue rechazando la diversidad y lo diferente, lo cual se corresponde con lo expuesto
por Goffman (1963) en relacion con la reduccion del individuo a alguien “danado” e

“incompleto”.

La etiquetacion es uno de los primeros procesos que se observan: términos
como “mal educado” o “raro” son ejemplos de etiquetas que desvalorizan a la persona,
y refuerzan los estereotipos negativos que rodean a los nifios con TEA y sus familias.
Esta estigmatizacion no solo esta limitada al &mbito publico, sino que también se
manifiesta en el ambito familiar (observacionen el Parque Botéanico), lo cual amplifica

la carga emocional y el aislamiento de los padres.

La discriminacion explicita es evidente en el testimonio de la familia que fue
expulsada de una iglesia (Entrevista 2), un lugar que deberia ser inclusivo y acogedor.
Esto no solo marca una clara exclusion social, sino que también contribuye a la
construccion de un sentimiento de culpa y vergiienza en los padres, quienes
posteriormente se muestran renuentes a llevar a su hijo a otros espacios publicos por
temor al rechazo y al sefialamiento. Esto se corresponde con el proceso de separacion
descrito por Link y Phelan (2001), donde las familias son tratadas como si no

pertenecieran, y se les despoja de su derecho a la inclusion.

Otro aspecto es la discriminacion sutil que se manifiesta a través de miradas y
murmullos (Entrevista 3), que pueden parecer menos agresivos, pero tienen un gran
impacto emocional en las familias, que terminan cuestionando constantemente sus
decisiones oincluso evitando situaciones sociales para protegerse de estos juicios. Esto

fomenta el aislamiento y perpetla la falta de participacion social, impidiendo que tanto



los niflos con TEA como sus familias puedan disfrutar de una vida plena y sin

restricciones.

Ademas, el testimonio de Joaquin refleja como el estigma y la discriminacion
también afectan a los hermanos de los nifios con TEA, quienes se ven forzados a
renunciar a relaciones interpersonales para proteger a sus hermanos. Esta situacion de
“proteccion” tiene un coste emocional y social importante, ya que limita las
oportunidades de construir redes de apoyo saludables y afecta el bienestar psicologico

de los miembros de la familia.

La evidencia recogida también muestra como las familias se ven forzadas a
adoptar estrategias de afrontamiento ante la discriminacion. Algunas respuestas son la
confrontacion directa (Entrevista 3) o la evitacién de situaciones sociales, lo cual se
alinea con las teorias de afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984), quienes explican
gue, ante situaciones de estrés, los individuos recurren a estrategias de confrontacion o

evitacién dependiendo de la situacion percibida y de los recursos disponibles.

4.2. RESPUESTAS EMOCIONALES Y RESILIENCIA CONDUCTUAL

Las respuestas emocionales y la resiliencia conductual se refieren a como los
individuos y las familias reaccionan tanto emocional como conductualmente ante
situaciones estresantes, como el estigmay la discriminacién. Lazarus y Folkman (1984)
definen las respuestas emocionales como las reacciones afectivas que surgen ante una
situacion percibida como amenazante o estresante, tales como la tristeza, la ira, la
frustracién, y la verglenza. Estas respuestas estan asociadas con el proceso de
valoracion que realiza el individuo sobre la situacion y los recursos que percibe tener

para enfrentarla.

La respuesta conductual, por otro lado, esta vinculada a las estrategias de

afrontamiento. Segun Lazarus y Folkman (1984), existen dos tipos principales de



afrontamiento: el centrado en el problema, donde el individuo intenta cambiar la
situacion, y el centrado en la emocion, donde seintenta manejar la respuestaemocional.
Estas respuestas pueden variar desde la confrontacion directa hasta la evitacion y el

distanciamiento social.

Segun Lazarus y Folkman, la naturaleza de las respuestas emocionales y
conductuales depende tanto de la evaluacion cognitiva de la situacion como de los
recursos y el apoyo social que las familias perciben tener. En el contexto de familias de
nifios TEA, estas respuestas son moldeadas por el grado de estigmatizacion social que
enfrentan, las experiencias previas de discriminacién, y la resiliencia individual y

colectiva.

Los testimonios de las familias reflejan diversas respuestas emocionales y

conductuales ante las experiencias de estigmay discriminacion:

"He escuchado a docentes y padres decir que mi hijo no deberia
estar alli. Y es duro, es dificil, vivimos en una sociedad que aun

ignora, desplaza y discriminaa todo lo que es diferente.”

Entrevistal

"Nos costo volver a llevarlo a lugares publicos porque la gente no

comprende, solo rechaza y sefiala.”

Entrevista 2

"Nos pidieron muchas veces retirarnos y no pude evitar ir al choque,
es horrible la situacion, ahora trato de respirar y no confrontar, pero

a veces no queda de otra."

Entrevista 3



"...Mencion6 cémo en su casa le dicen que lo que tiene su hijo es
que es un mal educado, y cémo en la calle en varias ocasiones 'la
miraban feo' cuando su nifio hacia berrinches o tenia ataques de
nervios. Menciond que a menudo, termina peleando con familiares
o desconocidos que la cuestionan o tratan como si ella maltratara a

su hijo..."

Fragmento de Observacion “Parque Botanico”

"...Tuvo que alejarse de muchos amigos para proteger a su
hermano de las burlas, sin embargo, recalcé que el problema no

era su hermano, sino aquellos que decian ser sus amigos..."

Fragmento de Observacion “Parque Botanico”

Las respuestas emocionales y conductuales de las familias frente al estigmay la
discriminacion reflejan un conjunto de emociones complejas y reacciones diversas que
estan profundamente influenciadas por la experiencia del rechazo social y el
desconocimiento que rodea el autismo. En primer lugar, se observan respuestas
emocionales caracterizadas por sentimientos de tristeza, frustracion y agotamiento,
como se menciona en la Entrevistal: "Y es duro, es dificil, vivimos en una sociedad
que aun ignora, desplaza y discrimina a todo lo que es diferente." Este testimonio
expresa claramente el peso emocional que implica enfrentarse continuamente a la

incomprension y la exclusion.

Otra respuesta emocional destacada es el miedo y la reticencia a participar en
situaciones sociales, tal como se refleja en la Entrevista 2: "Nos costo volver a llevarlo
a lugares publicos porque la gente no comprende, solo rechaza y sefiala." Este
sentimiento de miedo no solo estéa relacionado con el posible rechazo, sino también con

la proteccion de la integridad emocional del nifio y la familia. La evitacién de estos



espacios publicos es una respuesta conductual centrada en la emocién que busca

minimizar el dafio psicoldgico, pero a la vez limita la participacion social de la familia.

El enfrentamiento directo es otra de las respuestas conductuales que surge
como una forma de defensa ante la discriminacion. En la Entrevista 3, la madre
menciona: "No pude evitar ir al choque, es horrible la situacion, ahora trato de respirar
y no confrontar, pero a veces no queda de otra." Aqui se muestra como la confrontacion
es una respuesta inicial que surge como mecanismo de defensa ante la agresion y el
juicio externo. Sin embargo, esta respuesta esta acompafiada de un esfuerzo constante
por regular las emocionesy evitar confrontaciones innecesarias, lo cual refleja unintento

de adaptacion emocional.

Por otro lado, en el fragmento de observacion en el parque botanico, la
madre relata cémo, al ser juzgada por el comportamiento de su hijo, ha terminado
"peleando con familiares o desconocidos." Esta respuesta conductual muestrala carga
emocional que enfrenta al tener que defender a su hijo, y evidencia el impacto que el
estigma tiene no solo en los espacios publicos, sino también en el &mbito familiar, donde

se espera que exista un mayor nivel de comprensiony apoyo.

Otra observacion revela el sacrificio de relaciones interpersonales como una
respuesta conductual significativa: "Tuvo que alejarse de muchos amigos para proteger
a su hermano de las burlas." Esta decision de alejarse de los amigos refleja un acto de
proteccién y solidaridad, pero también implica la pérdida de una red de apoyo social
importante para el bienestar emocional del hermano mayor. Aqui se evidencia como la
discriminaciény el estigma no solo afectan al nifio con TEA, sino que también generan

un coste emocional y social para los demas miembros de la familia.

Estas respuestas emocionales y conductuales reflejan los intentos de las familias

por proteger y adaptarse a un contexto social gue muchas veces resulta hostil. Segun



el modelo de afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984), estas familias recurren tanto
a estrategias centradas en la emocién, como evitar situaciones que puedan resultar
conflictivas, como a estrategias centradas en el problema, enfrentando directamente las
situaciones discriminatorias. Sin embargo, ambas estrategias tienen limitaciones, ya que
la evitacion puede llevar al aislamiento social, mientras que la confrontacion constante

puede generar un agotamiento emocional significativo.

CONCLUSION:

Las familias que asisten al centro "Corazones Azules" en la ciudad de Palpala
reflejan una amplia diversidad en la configuracion de sus estructuras. Desde nudcleos
tradicionales hasta hogares monoparentales donde abuelos, tios u otros familiares
asumen roles clave en el cuidado de los nifios, cada familia despliega una notable
capacidad de adaptacion y reorganizacion frente a los desafios que impone el
diagnoéstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Este abanico de respuestas
familiares pone de relieve su capacidad para encontrar formas resilientes de afrontar las

dificultades que enfrentan dia a dia.

Las demandas a las que se enfrentan estas familias son multiples y, en muchaos
casos, complejas. El proceso de diagndstico es una etapa crucial que requiere un
acompafiamiento continuo, ya que influye directamente en el curso de la atencion y
manejo del TEA. Asimismo, existe una necesidad urgente de accesoa informacion clara
y especifica que permita a los padres tomar decisiones informadas sobre los
tratamientos y la educacion de sus hijos. El apoyo emocional, tanto dentro del nucleo
familiar como desde redes de apoyo externas, resulta esencial para mitigar el estrés y

la sensacion de aislamiento que muchas veces acompafia al diagnéstico.

Las necesidades socio-sanitarias de las familias de nifios con TEA se centran

principalmente en el acceso a recursos especializados que les permitan acompafar a



sus hijos en las etapas cruciales de su vida, como ser la adolescencia. Esta etapa
implica importantes cambios emocionales, sociales y conductuales, que requieren un
apoyo integral y especializado que muchas veces no esta disponible debido a la falta de
servicios accesibles. Ademas, el estigma y la discriminacion derivados del
desconocimiento sobre el TEA agravan la situacion, generando mayores desafios para
estas familias. Contar con informacion clara, orientacion profesional y redes de apoyo
es vital para que las familias puedan enfrentar los nuevos retos con confianza y
seguridad. Es imprescindible, ademas, educar a la sociedad para reducir la
discriminacion y promover un entorno inclusivo y comprensivo para los adolescentes

con TEAY sus familias.

Las familias que acuden al Centro "Corazones Azules" enfrentan una serie de
desafios que abarcan desde la reconfiguracion de sus estructuras hasta la gestion de
demandas emocionales, informativas y socio-sanitarias. En este contexto, la resiliencia
se convierte en un factor clave, permitiéndoles no solo resistir las adversidades, sino
transformarlas en oportunidades de crecimiento y fortalecimiento. Esta capacidad de
adaptacion no solo las ayuda a superar los obstaculos del presente, sino que también
les abre la puerta a un futuro méas prometedor y lleno de posibilidades para todos sus

miembros.

Para alcanzar este objetivo, es esencial fortalecer las redes de apoyo
comunitario para que funcionen como un sostén mutuo entre las familias y como un
motor de transformacién social. Desde el enfoque de la educacion para la salud, se
puede capacitar a las familias para que se conviertan en agentes de cambio y
formadores, capaces de replicar sus conocimientos y experiencias. Este proyecto
adquiere especial relevancia en la transicion de la nifiez a la adolescencia, un momento
de profundos cambios tanto fisicos como emocionales, dado que muchas familias del
Centro Corazones Azules estan proximas a esta etapa, es crucial dotarlas de las

herramientas necesarias para afrontarla. Ademas, las familias que ya han pasado por



este proceso serviran como mentores empiricos, compartiendo sus aprendizajes y

fortaleciendo la cohesién comunitaria. El proyecto 'Familias de Corazones Azules.

Tejiendo Vinculos Familiares para Afrontar la Adolescencia’ busca construir y consolidar

estas redes, apoyando a las familias para que se conviertan en protagonistas activas de

Su propio bienestar y en agentes de transformacion dentro de su comunidad.
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Proyecto: Familias de Corazones Azules. “Tejiendo Vinculos Familiares
para Afrontar la Adolescenciay Nuevas Etapas de la Vida”.

Resumen:

Este proyecto busca ser un catalizador de cambio, promoviendo el bienestar familiar y
el fortalecimiento del tejido social, con el objetivo de construir una comunidad mas
inclusiva y comprometida. A través de un enfoque integral de salud, se pretende
potenciar la resiliencia familiar, desarrollando tanto habilidades emocionales como
practicas que permitan a las familias enfrentar los desafios de la adolescencia en el

contexto del Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Ademas, se propone la creacion de redes de apoyo comunitario que faciliten el
intercambio de experiencias y el acompafiamiento mutuo entre las familias, fomentando
un fuerte sentido de pertenencia y solidaridad. Un pilar fundamental de este proyecto es
la promocion de la autonomia familiar, capacitando a las familias para actuar como
agentes de cambio, no solo en su propio bienestar, sino también en la sensibilizacion y

promocion de la inclusion social de las personas con TEA en su entorno.

Fundamentacion:

El proyecto "Familias de Corazones Azules. Tejiendo Vinculos Familiares para
Afrontar la Adolescencia” surge de la necesidad de empoderar a las familias que asisten
al centro TEA "Corazones Azules”, especialmente aquellas que se encuentran proximas
a enfrentan los desafios Unicos de la adolescencia. Esta etapa implica cambios
profundos tanto para los jovenes como para sus familias, intensificandose en el caso de
aquellos dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA), debido a la escasez de
recursos socio-sanitarios, la estigmatizacion social y el desconocimiento generalizado
en la comunidad sobre el TEA. En este contexto, la resiliencia familiar se revela como
un recurso esencial para no solo enfrentar las adversidades, sino también para

promover el crecimiento y fortalecimiento a partir de ellas.



El enfoque integral de salud en el gue se fundamenta este proyecto prioriza el desarrollo
de competencias tanto a nivel individual como familiar, acompafiando a las familias en
la construccion de herramientas que les permitan adaptarse a los cambios y desafios
gue plantea esta etapa del desarrollo. La educacion para la salud se presenta como una
estrategia clave, ya que sensibiliza y forma a las familias, transformando actitudes y
fomentando comportamientos positivos, empoderandolas para ser protagonistas activas

en su proceso de afrontamiento.

Asimismo, el fortalecimiento de las redes de apoyo comunitario se concibe como un pilar
central, fomentando el intercambio de experiencias y la construcciéon de lazos entre
familias que atraviesan situaciones similares. Estas redes no solo brindan apoyo
emocional y practico, sino que también fortalecen un sentido de pertenencia y
solidaridad, aspectos vitales para que los cuidadores puedan enfrentar los retos de la
crianza con mayor seguridad y confianza, impactando positivamente en la calidad de

vida de todos los miembros de la familia.

Finalmente, la promocién de la autonomia es otro de los objetivos clave del proyecto,
capacitandolas para convertirse en agentes de cambio dentro de sus propios contextos.
Al replicar el conocimiento adquirido y sensibilizar a otros, las familias no solo
contribuyen a su propio bienestar, sino que también impulsan una transformacién social
hacia una comunidad mas inclusiva, comprensivay empéticacon las personas con TEA.
En suma, este proyecto coloca a la promocién de la salud como un motor de cambio

que fortalece tanto el bienestar familiar como el tejido comunitario.



Objetivo General:

o Fortalecer las redes familiares del Centro "Corazones Azules", impulsando la
resiliencia y el acompafiamiento mutuo durante la transicion a nuevas etapas de

vida, como ser la adolescencia.

Objetivos Especificos:

e Capacitar a las familias en técnicas practicas de manejo del estrés y resolucion
de conflictos familiares, enfocadas en los retos propios de la adolescencia de
jovenes con TEA.

e Fomentar la creacién de redes de apoyo y mentoria entre familias que atraviesan
diferentes etapas del desarrollo de sus hijos, para promover el acompafiamiento
mutuo y el intercambio de experiencias.

e Desarrollar habilidades de liderazgo y planificacion en las familias para que
puedan actuar como promotores de la salud y la inclusién social dentro de su

comunidad.

Metas:

e Alcanzar la participacion activa de al menos el 75% de las familias que asisten
regularmente al Centro "Corazones Azules" en las actividades del proyecto.

o Establecer 2 grupos integrados por al menos 3 familias, que se posiciones como
promotores de salud y sensibilizacion comunitaria de TEA.

o Formar al menos 3 redes de apoyo entre familias que compartan afinidades y se
encuentren en etapas similares, promoviendo el acompafiamiento mutuo y el
intercambio de experiencias.

e Lograr que al menos el 50% de las familias participen como mentores de otras

familias y/o en la planificacién de actividades comunitarias.



Actividades Propuestas:

1. Tallerde Introducciony Diagndstico Familiar
o Objetivo: Presentar los objetivos del taller y realizar un diagndstico inicial
sobre las expectativas y el nivel de resiliencia de las familias.
o Contenido:
= Presentacion del Proyecto: En el primer taller, se presentaran
los objetivos generales y especfficos del proyecto, asegurando
gue todas las familias comprendan la finalidad de los mismos y la
importancia del fortalecimiento de la resiliencia en esta etapa de
la vida de sus hijos.
= Diagnostico Inicial: Se realizara una evaluacion de las
habilidades actuales de manejo del estrés y la cohesion familiar.
Esta evaluacion incluira cuestionarios y ejercicios grupales para
identificar las fortalezas y debilidades de cada familia.
= Compartir Expectativasy Temores: Se facilitara un espacio de
didlogo donde las familias puedan expresar sus expectativas,
preocupaciones y desafios especificos relacionados con la
adolescencia. Esta dinAmica permitira a los facilitadores adaptar
las actividades a las necesidades reales de los participantes.
= Creacion de un Entorno Seguro: Se estableceran normas de
respeto y confidencialidad para asegurar que cada familia se
sienta comoda al compartir experiencias personales.
o Duracion: 1 sesion de 3 horas.
2. Taller de Estrategias de Manejo del Estrés Familiar
o Objetivo: Proporcionar herramientas practicas para la gestion del estrés
cotidiano y los desafios emocionales de la adolescencia.

o Contenido:



= Técnicas de Relajacion: Se ensefiaran técnicas como
respiracion profunda, meditacion guiada y relajacion muscular
progresiva. Cada técnica se practicara en el taller y se brindaran
ejemplos especificos de cémo utilizarlas en situaciones
cotidianas.
= |dentificacion de Sefales de Estrés: Los facilitadores guiaran a
las familias en la identificacion de las sefales fisicas y
emocionales del estrés. Esto ayudara a las familias a reconocer
los momentos en los que necesitan aplicar las técnicas de
relajacion aprendidas.
= Actividades Ludicas en Familia: Se incentivara a las familias a
implementar actividades ludicas que fomenten la relajacién, como
juegos que estimulen la creatividad, el movimiento o la expresion
emocional. Se brindaran ejemplos concretos y se organizara una
practica supervisada.
= Revisién de Préactica en Casa: Tras la primera sesion, se
dejaran ejercicios pararealizar en casa. En la segunda sesion, se
revisaran los resultados, se resolveran dudas y se reforzaran las
practicas que hayan sido mas utiles.
o Duracion: 2 sesiones de 2 horas cada una.
3. Taller de Comunicacion Asertivay Resolucion de Conflictos
o Objetivo: Fomentar una comunicacion saludable y ensefar estrategias
de resolucion de conflictos familiares.
o Contenido:
= Técnicas de Escucha Activa: Se ensefiaran técnicas de
escucha activa, donde los miembros de la familia aprenderan a
prestar atencibn de manera efectiva, validar emociones y

responder sin juzgar.



= Préacticas de Comunicacion Asertiva: Se trabajara en la
importancia de expresar sentimientos y necesidades de manera
clara y respetuosa. Mediante role-playing, las familias podran
practicar cémo abordar situaciones dificiles con sus hijos
adolescentes.
= Dinamicas Grupales: Se realizaran actividades en grupo para
trabajar en la resolucion de conflictos comunes durante la
adolescencia, como discusiones sobre limites, responsabilidades
y comunicacion con amigos. Estas dinamicas incluiran ejemplos
reales y permitiran que las familias practiguen distintas
soluciones.
= Creaciondeun Plan de Resolucionde Conflictos: Cada familia
elaborara un plan gque incluya estrategias para resolver conflictos
gue surjan en el hogar, con el fin de mantener un ambiente
armonioso.
o Duracion: 2 sesiones de 2 horas cada una.
4. Taller de Redes de Apoyo Familiar y Mentoriaentre Pares
o Objetivo: Crear redes de apoyo entre familias y fomentar el
acompafiamiento mutuo.
o Contenido:
= Formacién de Gruposde Apoyo: Se formaran pequefios grupos
de apoyo, con el proposito de facilitar la interaccion entre familias
gue enfrentan situaciones similares. Cada grupo estara
compuesto por familias que compartan afinidades y que puedan
apoyarse mutuamente.
= Programa de Mentoria: Se implementard un programa en el que
las familias con mas experiencia en el proceso de crianza de un

adolescente con TEA puedan actuar como mentores para



aquellas que estan recién comenzando. Los mentores
compartiran estrategias y consejos, y se organizaran reuniones
periddicas para evaluar el progreso y resolver dudas.
= Dinamicas de Intercambio de Experiencias: Los facilitadores
promoveran espacios de confianza donde las familias puedan
compartir tanto retos como logros, fortaleciendo el sentido de
comunidad y creando vinculos que continen mas alla del taller.
o Duracion: 1 sesion inicial de 2 horas y 2 encuentros de seguimiento de 1
hora cada uno.
Taller de Fortalecimiento de la Conexién Emocional Familiar a través del
Arte
o Objetivo: Promover la expresion emocional y fortalecer los lazos
familiares mediante actividades creativas.
o Contenido:
= Actividades de Escritura Reflexiva: Se guiara a las familias a
escribir sobre sus emociones, experiencias y suefios. Estas
actividades permitirdn una introspeccién que ayudara a
comprender mejor sus sentimientos y a compartirlos con el resto
de la familia.
= Dibujo, Collage y Narrativas Familiares: Se promoveran
ejercicios de dibujo y pintura que reflejen la dinamica familiar y la
experiencia individual de cada miembro respecto a la
adolescenciay el TEA. Estoservira comoun medio para expresar
emociones que, a veces, no pueden ser verbalizadas.
= Creacion de un Proyecto Artistico Familiar: Cada familia
desarrollara un proyecto artistico que represente su experiencia y

emociones. Estos proyectos se compartiran durante el encuentro



o

de cierre, lo cual permitira a las familias celebrar sus avances y el

fortalecimiento de sus vinculos.

Duracién: 1 sesion de 3 horas.

6. Taller de Autocuidado y Equilibrio Familiar

O

o
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Objetivo: Ensefiar a las familias a gestionar su tiempo y energia para

evitar el agotamiento emocional y mantener el bienestar integral.

Contenido:

Técnicas de Organizacion del Tiempo: Se proporcionaran
estrategias de organizacion del tiempo, como la priorizacion de
actividades, el uso de agendas familiares y la planificacion de
momentos de descanso.

Estrategias de Delegacion de Responsabilidades: Se discutira
la importancia de distribuir responsabilidades entre los miembros
de la familia, involucrando a los adolescentes en tareas
apropiadas para su edad, lo cual fomenta la independencia y
alivia la carga de los padres.

Practicas de Autocuidado: Se brindardn herramientas para el
autocuidado fisico, emocional y social. Esto incluir4 ejercicios de
meditacién, rutinas de ejercicio adaptadas y actividades para
fomentar el bienestar social, como salidas en familia.
Elaboracion de un Plan de Bienestar Familiar: Cada familia
elaborara un plan que incluya actividades para el cuidado de
todos sus miembros, promoviendo un equilibrio entre las

obligaciones y el disfrute personal y familiar.

Duracion: 1 sesion de 3 horas.

7. Taller de Desarrollo de Habilidades para el Empoderamiento Comunitario

o

Objetivo: Fomentar la participacion de las familias como agentes activos

de promocion de la salud en la comunidad.



o Contenido:

= Habilidades de Liderazgo: Se ensefiaran habilidades basicas de
liderazgo, como la comunicacion efectiva, la motivacion y la
resolucion de problemas, con el objetivo de que las familias
puedan organizar actividades comunitarias.

= Planificacion de Actividades Comunitarias: Se trabajara en la
creacion de proyectos comunitarios relacionados con la
promocioén de la salud y el apoyo a otras familias con hijos con
TEA. En grupo, las familias disefiaran una actividad que podria
implementar en su comunidad, con tematicas diferentes.

= Rol como Agentes de Cambio: Se discutira el papel de las
familias como promotores del cambio social, alentandolas a
difundir informacion y a participar activamente en la construccion
de una comunidad inclusiva'y comprensiva.

o Duracion: 1 sesion de 3 horas.

Encuentro de Cierre y Planificacion de la Continuidad de las Redes
Autonomas
o Objetivo: Evaluar el impacto del taller y planificar la continuidad de las
redes de apoyo creadas.
o Contenido:
= Evaluacion Final de la Resiliencia Familiar: Se realizard una
evaluacion cualitativa y cuantitativa de los avances logrados por
las familias en términos de resiliencia, cohesion y manejo del
estrés. Esto permitira medir el impacto del proyecto y las areas de
mejora.
= Compartir Logros y Proyectos Artisticos: Cada familia
compartird su proyecto artistico y reflexionara sobre el proceso

vivido, permitiendo valorar el crecimiento personal y familiar.



= Planificacion de la Continuidad de las Redes de Apoyo: Junto
con los facilitadores, las familias planificaran cémo mantener las
redes de apoyo creadas de manera autbnoma. Se estableceran
compromisos concretos para continuar las reuniones de apoyo y
actividades conjuntas.

= Celebracion de Logros: Se llevara a cabo una celebracion
simbdlica para conmemorar el esfuerzo y el crecimiento de cada

familia a lo largo del taller.

Evaluacion
Se llevara a cabo una evaluacion continua alo largo de todo el trayecto formativo
para medir el impacto del proyectoy ajustar las estrategias de intervencion segun
sea necesario. En una primera etapa, se realizara una evaluacion diagnostica
para identificar el nivel de resiliencia y las estrategias de manejo del estrés de
las familias. A lo largo del desarrollo del taller, se implementaran encuestas
breves para evaluar el aprendizaje de los participantes, asi como grupos focales
para recoger retroalimentacion cualitativa. Al finalizar el proyecto, se realizara
una evaluacion integral que contemple la creacion y sostenimiento de las redes

de apoyo, asegurando asi una revision exhaustiva del procesoy sus resultados.

Recursos

e Recursos Humanos: Facilitadores; Educadores en Salud, Psic6logos y Mentores
Familiares.

e Recursos Fisicos: Salon del Centro de Integracion Comunitaria para las
actividades.

e Recursos Materiales: Folletos, materiales creativos (papel, cartulinas

marcadoras, revistas, fotos, pinturas, etc), material bibliogréafico.
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