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Resumen
Los nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) presentan limitaciones en

diferentes esferas de su funcionamiento, uno de los enfoques para abordar esta
discapacidad es la Terapia de Anélisis Conductual Aplicado (Terapia ABA), esta terapia
considera nuclear la integracion del nifio en los contextos naturales donde se desarrolla la
vida, para ello es primordial el acompafiamiento permanente de la familiay los
terapeutas. Objetivo: Comprender las percepciones de la familia y los terapeutas acerca
de las terapias ABA de la IPS Interfisica en Popayan, Cauca durante el afio 2023.
Metodologia: El proceso de investigacion se desarrollé desde el enfoque cualitativo,
mediante el esquema metodoldgico hermenéutico-etnogréfico, con la finalidad de
comprender las percepciones desde el punto de vista de quienes pertenecen al programa
ABA de la IPS Interfisica. Hallazgos: Para comprender las percepciones, se evocan tres
momentos desde lo sentido, lo conocido y lo experimentado por los sujetos de estudio,
los resultados se presentan en categorias y subcategorias aprioristicas y emergentes, que
nos permiten considerar los distintos escenarios en el proceso de intervencidn con terapia
ABA que posibilitan la modificacién cognitivo-conductual y a su vez la potenciacion de
las capacidades desde el enfoque de desarrollo humano. Conclusion: El estudio permitid
considerar la Terapia ABA, como una estrategia para mejorar la calidad de vida de todos
sus actores, entre los cuales encontramos a los nifios y nifias con TEA, las familias y los
terapeutas; mediante las terapias ABA, se fortalece su desarrollo humano al potenciar sus

capacidades y habilidades.



Abstract

Children with Autism Spectrum Disorder (ASD) present limitations in different
spheres of their functioning, one of the approaches to address this disability is Applied
Behavioral Analysis Therapy (ABA Therapy), this therapy considers the integration of
the child into the natural contexts where life develops as central, and for this, the
permanent accompaniment of the family and therapists is essential. Objective: To
understand the perceptions of the family and the therapists about the ABA therapies of
the IPS Interfisica in Popayan, Cauca during the year 2023. Methodology: The research
process was developed from a qualitative approach, using the hermeneutic-ethnographic
methodological scheme. with the purpose of understanding the perceptions from the point
of view of those who belong to the ABA program of the Interfisica. Findings: To
understand the perceptions, three moments are evoked from what is felt, what is known
and what is experienced by the subjects of study, the results are presented in a priori and
emerging categories and subcategories, which allow us to consider the different scenarios
in the intervention process with ABA therapy that enable cognitive-behavioral
modification and in turn the enhancement of capabilities from the human development
approach. . Conclusion: The study allowed us to consider ABA Therapy as a strategy to
improve the quality of life of all its actors, among whom we find children with ASD,
families and therapists; Through ABA therapies, their human development is

strengthened by enhancing their capacities and abilities.



Introduccion

El presente estudio de investigacion permite que el lector conozca las
percepciones de familias y terapeutas frente a aspectos asociados al tratamiento de los
Trastornos del Espectro Autista (TEA), mediante la atencion con terapias de analisis
aplicado a la conducta, terapia ABA (Applied Behavior Analysis), estas terapias como
estrategias de intervencion, se encuentran habilitadas por el Ministerio de Salud y
Proteccién Social, desde el Protocolo para el diagndstico, tratamiento y ruta de atencion
integral de nifios y nifias con TEA. (Ministerio de Salud, 2015)

En el proceso de intervencion mediante terapia ABA, participan los nifios, sus
familias y los terapeutas que realizan la atencién, cada uno de ellos, tiene diferentes
necesidades y capacidades, considerando el desarrollo humano desde el enfoque de las
capacidades de Martha Nussbaum, el estudio asevera que las capacidades son lo que la
persona puede hacer o ser, incluye una posibilidad mas un entorno adecuado que permita
su realizacion, lo que quiere decir, que el desarrollo humano de las personas también se
despliega cuando se garantizan las condiciones necesarias para hacer uso de esas
capacidades. (Garcia Guzman, 2009), mediante las terapias ABA, se establecen
estrategias de articulacion de todos los actores del proceso con el objetivo de potenciar
sus diferentes capacidades y posibilidades para potenciar su desarrollo humano.

Ahora bien, como requisito para optar al titulo de Magister en Desarrollo Humano
y Salud en este trabajo de grado la investigadora se enuncia desde la Institucion
Prestadora de Servicios de Salud (IPS) Interfisica del Cauca en Popayan, lugar en donde

ha desarrollado su ejercicio profesional en los ultimos afios como Directora y donde nace



su interés por conocer las percepciones que tienen los terapeutas y las familias acerca de
las terapias ABA desde lo sentido, lo conocido y lo experimentado siendo actores del
programa que aporta al desarrollo humano de los nifios.

En el actual documento se presenta el ejercicio académico de investigacion
realizado, en el primer capitulo se muestran los aspectos preliminares en donde se
introduce el trasfondo tedrico, referentes tematicos y el estado del arte de la
investigacion, seguido de ello, se establece el area problema que incluye los objetivos
general y especificos y finaliza con la justificacion del proyecto. En este apartado, la
investigadora detalla los vacios del conocimiento que existen en relacion a las
percepciones de las familias y los terapeutas acerca de las terapias ABA, se definen los
dos grandes referentes tedricos, desde el concepto de percepcion con Julio Casares y
desde el Desarrollo Humano, con el enfoque de las capacidades de Martha Nussbaum, al
finalizar, en la justificacion se considera la importancia de realizacion del estudio como
aporte al desarrollo humano de los actores involucrados.

En el segundo capitulo se presentan los aspectos sociodemograficos, se delimita
la poblacion sujeto de estudio y se describen las terapias ABA, como metodologia de
modificacion conductual.

En el tercer capitulo del documento, la investigadora explica el marco
metodoldgico, definiendo la investigacion cualitativa con enfoque hermenéutico-
etnografico y las técnicas e instrumentos a utilizar, se definen los criterios de inclusion y

exclusion, los aspectos éticos a tener en cuenta y el plan de anélisis de la informacion



recolectada para obtener los hallazgos que se orientan al logro de los objetivos
propuestos.

En el cuarto capitulo se describen los hallazgos expresados en categorias y
subcategorias emergentes del desarrollo del proyecto, que conducen al cumplimiento de
los objetivos, al finalizar el estudio, se encuentran las conclusiones, a modo de
implicacion, bibliografia y anexos referentes a las estrategias investigativas desarrolladas.

La investigadora invita al lector a considerar la importancia del desarrollo
humano de las personas con TEA, sus familias y los terapeutas, de tal manera que al
conocer sus percepciones acerca del proceso de intervencién y tratamiento con terapia
ABA, podemos potenciar sus capacidades y habilidades que les permiten gozar de una

mejor calidad de vida.



1. Aspectos preliminares
1.1. Trasfondo teorico del estudio

La salud desde una perspectiva integral, deja a un lado la concepcion netamente
clinica y curativa para concebirla en los diferentes espacios territoriales e institucionales
de una sociedad o comunidad, escenarios en los que se desarrolla la existencia del ser y
recrean la vida de las personas y sus capacidades, este enfoque integral y
multidimensional de la salud coincide con el paradigma de desarrollo humano, el cual
reconoce a las personas como fin y medio del desarrollo, sin que las diferencias
determinen las oportunidades a las que puedan acceder. (PNUD, 2007, pags. 15-22).

El Desarrollo humano considera el bienestar de todas las personas desde sus
necesidades y capacidades; el enfoque de las capacidades permite evaluar en términos
del desarrollo humano, la calidad de vida o el bienestar de la persona, desde aspectos
relacionados con las libertades; las capacidades son lo que es capaz de ser y hacer una
persona. (Navarro, 2013). Nussbaum, usa el término “capacidades” para expresar que los
elementos méas importantes que componen la calidad de vida de las personas son plurales
y que ademas son cualitativamente distintos, como la salud, la integridad fisica, la
educacidn, etc. Pretende desarrollar las capacidades en constante interaccién con el
entorno social y cultural, reconocer la diversidad de las personas, la dependencia y
fortalecer la autonomia, pues la persona es fin en si misma y debe encontrar junto a otras,
formas de vivir y cooperar para desarrollar sus capacidades y usar las que va a aprender.
(Nussbaum , Crear capacidades. Propuesta para el desarrollo humano., 2012). es asi, que

las personas tienen diferentes necesidades y capacidades, incluye una posibilidad o



potencialidad, méas un entorno material y social adecuado que permita su realizacion, lo
que quiere decir, que el desarrollo humano de las personas también se despliega cuando
se garantizan las condiciones necesarias para hacer uso de esas capacidades. (Garcia
Guzmén, 2009).

Los procesos de salud y los contextos en los cuales se desarrollan las personas, se
expresan con un curso de vida, tal es el caso de los nifios y nifias con discapacidad
neuroldgica diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Los TEA forman
parte de los problemas de salud mental, son una serie de trastornos neuropsiquiatricos,
catalogados como “trastornos generalizados del desarrollo” segtn la clasificacion
diagndstica del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la
Asociacién Americana de Psiquiatria en su cuarta versién (DSM-1V), los cuales pueden
detectarse a edades muy tempranas. Para la Organizacion Mundial de la Salud, en
Colombia no se han establecido cifras exactas que nos permitan aterrizar la prevalencia
de los Trastornos del Espectro Autista (TEA), sin embargo, a nivel mundial, para junio de
2021, se afirma que 1 de cada 160 nifios en el mundo es diagnosticado con Autismo, y los
diferentes estudios convergen bajo la premisa de que al realizar una deteccién temprana,
diagndstico y el tratamiento integral funciona como medida perentoria para contrarrestar
los sintomas. (OMS, 2021). Esta disfuncionalidad tiene un impacto considerable no sélo
en el correcto desarrollo y bienestar de la persona afectada, sino también de los
familiares, dada la elevada carga de cuidados personalizados que necesitan que unido a su
caracter cronico y la gravedad de los trastornos, precisan de un plan de tratamiento

multidisciplinar personalizado y permanente a lo largo de todo el curso de vida, en



constante revisién y monitorizacion, que favorezca el pleno desarrollo del potencial de
las capacidades de las personas con TEA y favorezca su integracion social y su calidad de
vida. Al igual que ocurre con otros trastornos, estos producen estigmatizacion, lo que se
agrava aln mas por ser un trastorno poco visible socialmente, oculto o poco conocido por
la ciudadania y las instituciones en su conjunto. Las familias ponen de manifiesto los
sentimientos de aislamiento, invisibilidad y falta de conocimiento de lo que son los TEA
parte de la sociedad en general. (Angeles Martinez, Martin; Cruz Bilbao, Leon;, 2008) La
diversidad de manifestaciones clinicas que pueden presentarse en el TEA dificulta la
deteccion precoz de sintomatologia compatible con dichos trastornos, retrasando con
bastante frecuencia su diagndstico antes de los 3 afios.

Ahora bien, el desarrollo humano y la calidad de vida de los nifios y nifias con
TEA, aumenta proporcional a la aceptacion e integracion de la persona en su comunidad,
una persona experimenta calidad de vida cuando se cumplen sus necesidades basicas y
cuando tiene las mismas oportunidades que todos los demas, para lograr metas en los
ambitos primordiales de la vida, como son el hogar, la comunidad, la escuela y el trabajo.
(J Tamarit Cuadrado, 2005).

En el afio 1920, el psicologo estadounidense John Broadus Watson, a quien se le
atribuye la fundacion de la escuela psicoldgica del conductismo, afirmé que el mejor
modo de conocer a las personas es centrarse en su conducta, en lo que hacen y dicen, su
teoria se basaba en que el objeto de estudio del conductismo es la conducta observable,
medible y cuantificable y su finalidad es que, dado el estimulo, poder predecir la

respuesta, y dada la respuesta poder predecir el estimulo antecedente. Con el tiempo, este
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pensamiento motivo a diferentes investigadores que descubrieron las causas generales de
porqué la gente hace lo que hace, describieron principalmente el principio de
reforzamiento que define que los eventos inmediatamente posteriores a la conducta
definen si se repetird a futuro. (Ardila, 2013). Mas adelante, hacia los afios 50s y 60s los
investigadores empiezan a usar estos hallazgos para mejorar la calidad de vida mediante
cambios de conducta, estos multiples esfuerzos dan lugar al origen de una ciencia
aplicada: el analisis aplicado de la conducta 0 ABA, posteriormente, esta técnica fue
desarrollando otras estrategias de la psicologia cognitiva y el procesamiento de
informacion; es asi que el psicologo clinico Ivar Lovaas fundador del Intituto Lovaas en
la Universidad de California, desarrolla la metodologia ABA y es considerado el padre de
esta terapia. Este método como terapia ABA fue enfocado al estimulo del ambiente y el
comportamiento del nifio, para fortalecer o educar en diferentes areas como: académicas,
sociales, ayuda personal y reduccion de comportamiento no deseado, esto se logr6 con
trabajos especificos en sus habilidades de comunicacidn, a través de trabajos en lenguaje,
inteligencia y en su comportamiento adaptativo. La intervencion se puede iniciar
alrededor de los tres afios y la progresién se mide en consecucion de metas individuales y
no en el tiempo de permanencia de un individuo en el programa. (Cafion Betancour,
Lorena Andrea; Pérez Gdmez , Angela Viviana; Contreras, Javier Orlando;, 2014).

Desde la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud, CIF, se denomina Discapacidad al “término que incluye déficits, limitaciones y
restricciones e indica los aspectos negativos de la interaccion entre el individuo (con una

condicion de salud dada) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales)”
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(Fernandez-L6pez, Fernandez Fidalgo, Geoffrey, Stucki, & Cieza, 2009). La
discapacidad es entonces, un fendmeno complejo que refleja una relacién estrecha y al
limite entre las caracteristicas del ser humano y las caracteristicas del entorno en donde
vive. (OMS y Banco Mundial, 2011). Los nifios con TEA, tienen una discapacidad
manifestada como una afeccion neurolégica y del desarrollo que comienza en la nifiez y
dura toda la vida, afecta el desarrollo del funcionamiento entendido este como la
participacion activa en todas las esferas de la vida cotidiana. (Hervas Zifiga, Balmafa, &
Salgado, 2017).

En el afio 2015, el Ministerio de Salud y Proteccion Social y el Instituto de
Evaluacién Tecnoldgica en Salud junto a un equipo de expertos entre los cuales se
encuentran pediatras y neuropediatras, desarrollan un documento técnico cuyas premisas
recogen el articulado de la ley estatutaria en Salud ley 1751 de 2015 y la linea
constitucional “con base en criterios médico-cientificos”, establecieron un Protocolo
Clinico para el diagnostico, tratamiento y ruta de atencion integral de nifios y nifias con
trastornos del espectro autista, en el que se detallan los criterios de diagnostico de TEA 'y
las atenciones desde la terapia ABA, asi como sus criterios de aplicacion. (MSPS &
IETS, 2015, pags. 1-121), se detalla en este protocolo un objetivo especifico importante “
Disminuir la variabilidad clinica injustificada en las intervenciones terapéuticas dirigidas
a las personas con diagnoéstico de Trastorno del Espectro Autista” consiguiendo en este
documento clarificar y discernir mediante una revision sistematica de las guias basadas
en la evidencia acerca de la terapia ABA, asi como las recomendaciones, localizacion y

caracterizacion de las personas con discapacidad, concentrandose en la relacion entre el
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comportamiento injustificado y el entorno y utilizando métodos de andlisis de conducta
que pueden ayudar a cambiar este comportamiento para mejorar el funcionamiento
verbal, intelectual y social de los nifios. (Valencia Cifuente & Becerra, 2020, péags. 50-
53).

El Doctor Lovaas, fue uno de los primeros en demostrar que una intervencion
temprana, intensiva y conductual, en el ambiente natural del nifio con la participacién de
la familia, mejora significativamente los déficits que se pueden encontrar en personas con
diagndstico de TEA. (Lovaas I., 1987, pags. 3-9), en la terapia ABA el equipo de
intervencion y los padres comienzan un proceso de reconocimiento mediante la
interaccion con el nifio en su entorno natural, hogar, institucion educativa y demas, a
través de actividades de uno a uno con el &nimo de desarrollar relaciones constructivas y
positivas.

El primer paso es detectar los signos de alarma como son retraso en el desarrollo
del habla y lenguaje, deficiencias en la comunicacion e interaccion social y patrones
repetitivos de comportamientos, intereses y actividades, posteriormente asistencia a
Pediatria quién a su vez remite a la especialidad de Neuropediatria y Neuropsicologia
para aplicacion de pruebas neuropsicoldgicas para establecer el diagnostico de TEA, una
vez establecido el diagnostico son formuladas las terapias ABA para ser remitidos a la
Institucion Prestadora de Servicios de Salud (IPS) habilitada.

En Colombia estas IPS que tienen el servicio de terapia ABA se encuentran
habilitadas generalmente en las cabeceras municipales, en donde también se tiene acceso

a la especialidad de Neuropediatria quien realiza el diagnostico y ordenamiento para
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ingresar a la Terapia ABA, para el caso del Departamento del Cauca, existen tres
instituciones prestadoras de este servicio, localizadas en la ciudad de Popayan y
Piendamo, entre ellas se encuentra Interfisica del Cauca (entidad que aporta a esta
investigacion), su Programa ABA surge en el afio 2019, desde la necesidad de la
poblacion caucana debido al aumento en el diagndstico de TEA. El programa ABA de
Interfisica, se caracteriza por el desarrollo de un proceso orientado a mejorar la calidad
de vida de los nifios y nifias con TEA, razo6n por la cual, ademas de contar con el lider
psicologo clinico especialista en conducta como lo establece el protocolo, delega un lider
del programa, profesional encargado de todos los entrenamientos, tanto para familias
como para los terapeutas, asi mismo se encarga de realizar una perfilacion terapéutica,
que hace referencia a la identificacion de habilidades, destrezas, cualidades y experticia
del terapeuta para poder asignar los casos de TEA, desde el més leve al mas severo,
dependiendo de los programas y objetivos establecidos, sumado a ello, realiza visitas a
los lugares de atencidn previamente establecidos para dar apoyo ya sea con instrucciones
de manejo o de educacion conductual que generen la articulacion y el empoderamiento de
la familia como de los terapeutas.

Una vez la entidad aseguradora de servicios de salud (EPS) autoriza las terapias
ABA, los nifios inician una ruta de atencién por parte del Programa ABA, en Interfisica
la ruta de atencidn inicialmente incluye la presentacion y socializacion del programa al
nucleo familiar primario de los nifios para conocer los distintos contextos a intervenir y
como asumen el diagnostico como familia, posteriormente se realiza un diagndstico

inicial del nifio identificando sus fortalezas, habilidades, deficiencias y necesidades,
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enmarcados en la comunicacion, interaccion social, flexibilidad e imaginacion, para ello

Interfisica adoptd una escala de valoracion y diagnostico elaborada por psicologia clinica

para determinar el componente cognitivo-conductual, memoria, atencién y lenguaje, con

base en este perfil, se establece el plan de intervencidn justificado en las necesidades

reales, este plan de intervencion considera los siguientes programas especificos evaluados

en la escala:

1.

Habilidades de disposicion para el aprendizaje: Considera el contacto ocular,
postura corporal y la atencion que el nifio mantiene en una mesa de trabajo
durante un tiempo determinado.

Habilidades de mirar, escuchar y moverse: Considera el contacto ocular con los
objetos, con partes de su propio cuerpo, manipulacion de los objetos y pinzas.
Habilidades de imitacion motora: Imitacion de acciones, movimientos, tareas y
modelos motores.

Emparejamiento: Considera el emparejamiento de objetos, dibujos, colores,
formas y la habilidad de clasificarlos de acuerdo a categorias seménticas.
Habilidades de juego y socializacién: Juego independiente, juego grupal, uso de
normas sociales y su participacion en actividades recreativas.

Seguimiento a instrucciones.

Habilidades de imitacion verbal: Se evalia movimientos faciales y lenguaje
inicial con la imitacion de silabas y palabras.

Lenguaje intermedio.

Lenguaje avanzado.
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10. Habilidades preescolares: Reconocimiento de sonidos, formas, lectura y escritura
de oraciones.
11. Habilidades de trabajos domésticos y autonomia: Realizacion de tareas sencillas y

complejas por solicitud o iniciativa propia.

Cada item del programa es calificado con los criterios ALTO si lo realiza y/o lo
realiza de manera independiente, MEDIO si lo realiza algunas veces y/o con ayuda y
BAJO si no lo realiza, al final de la aplicacién de la escala se priorizan para tener en
cuenta en el plan de intervencién los criterios que hayan sido calificados como bajo y
medio, para cada programa se establece los objetivos terapéuticos a cumplir y las
actividades que los nifios pueden realizar de acuerdo a su edad. El plan debe ser
socializado al grupo familiar, con el compromiso de obtener una participacion activa 'y
permanente; adicionalmente, como parte integral del programa se realiza capacitacion
continua a los terapeutas y entrenamientos dirigidos a la familia y los docentes con el
objetivo de empoderarlos para que puedan realizar un acompafiamiento adecuado con
tiempos de intervencion definidos y evaluaciones programadas para determinar la
evolucion y los logros alcanzados. (Lovaas O. I., 1989).

En Colombia los instituciones escolares y jardines infantiles solicitan red de
apoyo mediante el acompafiamiento permanente a los nifios con diagndéstico de TEA,
toda vez que los docentes no se encuentran capacitados en educacion dirigida a la
poblacién con discapacidad cognitivo-conductual, en Popayan los nifios que se
encuentran escolarizados asisten a las jornadas educativas en compafiia de sus terapeutas,

Interfisica mediante el entrenamiento a los docentes de estas instituciones educativas
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logra socializar la metodologia ABA para que los docentes permitan que el terapeuta sea
una guia en las clases impartidas a los nifios y comunique de manera pertinente las
ordenes e ideas que se quiere transmitir, la programacion del docente respecto al plan
individual de ajustes razonales (P1AR) no se modifica sino por el contrario se ajusta a la
necesidad del nifio mediante la intervencion del terapeuta, logrando asi el desempefio del
indicador de logro académico.

El Protocolo para la atencion desde la metodologia ABA afirma que la familia
constituye el nicleo de apoyo primario de los nifios diagnosticados con TEA y tiene que
considerarse como un agente indispensable en el proceso de intervencion para participar
en el disefio del programa y en su ejecucion en el espacio familiar, escolar y en sus
entornos naturales. En el Protocolo se establece que debe haber un compromiso de
participacion activa de la familia o cuidadores en el desarrollo del programa establecido
para tratamiento de los nifios, (MSPS & IETS, 2015), incluso exige al prestador del
servicio registrar la trazabilidad de dicho compromiso durante la ejecucion del plan de
tratamiento, en Interfisica del Cauca, esta medicion se lleva a cabo a traves de tres
mecanismos, el diligenciamiento de un registro por cada hora de atencion al que se
denominé “datas” y a manera de puntuacion califica si se cumple o no se cumple el
objetivo de cada actividad aplicada en cada hora de terapia ABA, por otro lado esta el
registro en la historia clinica, donde se consignan las caracteristicas de la prestacion del
servicio que consideran desde el entorno hasta el acompafiamiento que tengan los nifios,
las condiciones, los programas especificos trabajados y las actividades desarrolladas, asi

como la socializacion y firma de consentimiento informado necesario para ejecutar la



16
intervencion, y por ultimo se realizan informes mensuales que pretenden conocer si el
nifio alcanzd los objetivos propuestos en el periodo y en base a ello se toman decisiones
de replanteamiento de objetivos y/o reevaluacion terapéutica.

Adicionalmente, se debe realizar el acompafiamiento y entrenamiento constante a
los padres y docentes en el caso de los nifios escolarizados, en Interfisica del Cauca la
psicologa clinica que guia el proceso y la lider del Programa ABA capacitan de manera
permanente tanto a la familia, como a los terapeutas y docentes para lograr la articulacion
y el empoderamiento de los actores, toda vez que este proceso en algunas ocasiones se ve
afectado por un acompafiamiento mas comprometido de la familia y dado que es una
situacion de vida se pretende en el caso de algunas familias que el enfoque ABA
permanezca por siempre y que el sistema de salud garantice la prestacion del servicio de
terapias de acuerdo a la necesidad de los nifios en su curso de vida.

En el informe de un proyecto ARCADE, realizado en Espafia, para determinar la
respuesta de los profesionales de la salud frente a las conductas desafiantes que presentan
los nifios con autismo, se afirma que los factores personales de los mismos profesionales
influyen a la hora de abordar las conductas desafiantes de los nifios, por ello es muy
importante identificar las percepciones de los profesionales y ademas el nivel de
conocimiento que puedan tener frente a estas conductas y el aprendizaje de técnicas y
estrategias que ayuden a llevar el control de la situacion y disminuir los efectos
inapropiados, del mismo modo, para estos casos, se recomienda el trabajo en equipo, la
formacion continua, estrategias que ayuden a tratar el stress que se pueda derivar, en todo

caso, el profesional siempre debe asumir un papel mas tolerante y con paciencia
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comprender que es un apoyo para ayudar a los nifios o nifias y no para enfrentarse a ellos.
(Escribano, Laura; Gémez, Miriam; Marquez, Carmen; Tamarit, Javier;, 2002, pag. 17).

En la presente investigacion, se pretende comprender las percepciones de la
familia y los terapeutas acerca de las terapias ABA, para el concepto de “Percaepcion”,
nos recogeremos en el pensamiento y obra del fildlogo y diplomaético espafiol Julio
Casares Sanchez, quien expone que la percepcidn desde su etimologia, viene del latin
“percipere”, que significa apoderarse de algo, recibir, sentir y de la palabra también latina
“capere”, que significa coger. Para Casares, en 1959, la Percepcion fue definida como la
"accion y efecto de percibir, sensacién correspondiente a la impresion material de los
sentidos”. (Roca i Balasch, 1991).

Casares, desde el termino percepcion se remite al termino sensacion y los toma
como sindnimos presentados en tres grupos: EI primero: "Perceptibilidad, perceptividad,
intuicion, agudeza, hiperestesia, sentido." EI segundo: "Conocimiento, sensacion,
impresion, percepcion, imagen, representacion, excitacion." y el tercer grupo: "Sentir,
experimentar, percibir, notar, apreciar, advertir, observar, padecer, sufrir, entrar en,
impresionarse.” (Roca i Balasch, 1991). Por lo tanto, para poder llegar a comprender las
percepciones de las familias y terapeutas acerca de las Terapias ABA, de la IPS
Interfisica, debemos pasar primero por un momento que nos permita relacionarnos con la
intuicion, la agudeza de los sentidos de estas personas, la caracterizacion de las terapias
ABA y de nuestros actores en el ejercicio de la investigacion, posteriormente se deben
abordar desde la representacion y el conocimiento de las terapias ABA y finalmente

llegar a la fase de conocer y analizar lo vivido desde sus experiencias.
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Por su parte, Martha Nussbaum, precisa diez capacidades que se necesitan en la

vida para que esté a la altura de la dignidad humana: vida, salud corporal, integridad

fisica, sentidos-imaginacion y pensamiento, emociones, razén practica, afiliacion, otras

especies, juego y control sobre el propio entorno, (Nussbaum, 2002); cada una de las

capacidades son trabajas desde la Terapia ABA en los entornos naturales del nifio o nifia

con TEA, de una Unica manera para cada caso, puesto que cada nifio(a), desarrolla

diferentes capacidades, algunas mas que otras y fortalecerlas es potenciar su desarrollo

como seres humanos:

=

Vida: Garantizar una extension normal de la vida y evitar la muerte prematura.
Salud corporal: incluye también la salud reproductiva y una adecuada
alimentacidn, asi como disponer de un lugar adecuado para vivir.

Integridad fisica: contar con libertad de movimiento y seguridad frente a todo
tipo de agresiones.

Sentidos, imaginacion y pensamiento: Capacidad de sentir, imaginar, pensar y de
razonar, usar la mente con garantias de libertad de expresion.

Emociones: Capacidad para mantener relaciones afectivas, poder amar a aquellos
que NOS aman y se preocupan por nosotros y dolernos por su ausencia.

Razon practica: capacidad para formarse una concepcién de bien y reflexionar
criticamente sobre los propios planes de vida

Afiliacion: se divide en dos, por un lado, poder vivir con y para los otros: Ser
capaz de empatia y de comprometerse en distintas maneras de interaccion social,

por el otro lado, que se den las bases sociales del autorrespeto y la no
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humillacion: Ser tratado como un ser dotado de dignidad e igual valor que los
demas.

8. Otras especies: Capacidad de poder vivir una orientacion ecoldgica, cercana y
respetuosa con los animales, las plantas y el mundo natural.

9. Juego: Capacidad para poder reir, jugar y disfrutar de actividades recreativas.

10. Control sobre el propio entorno: se divide en dos, por un lado, el entorno politico:
capacidad para poder participar de forma efectiva en las elecciones politicas que
gobiernan la propia vida; y por el otro lado, el entorno material: Oportunidad real
de ejercer la propiedad de la tierra y de bienes muebles en condiciones de
igualdad de derechos; derecho a buscar trabajo en plano de igualdad con los

demas.

En el presente estudio, nos referenciamos en el enfoque de las anteriores
capacidades, toda vez que para Nussbaum en una sociedad debe primar el respeto mutuo
y se debe asegurar un nivel basico de capacidades, es importante comprender que todos
los individuos nacemos libres e iguales y crecemos en una sociedad sin la cual nuestro
desarrollo como personas, seria imposible.

El trasfondo tedrico hasta aqui expuesto determina en los conceptos y categorias
de los dos autores Nussbaum y Casares, y teniendo presente que las terapias ABA se
desarrollan en todos los contextos naturales de los nifios con TEA incluyendo el hogar, la
institucion educativa, el parque, el centro comercial y demas espacios que hacen parte del
diario vivir, los subgrupos de Casares, se recogen en las categorias de Nussbaum de una u

otra manera, por un lado se hace imprescindible las sensaciones, el conocimiento y las



20
experiencias para comprender las percepciones de los terapeutas y las familias y por el
otro, podemos entrever que esta metodologia terapéutica logra potenciar el desarrollo
humano de los nifios con TEA, de sus familias y sus terapeutas, desde las capacidades
descritas, trabajando continuamente por desarrollar las capacidades en interaccion con la
sociedad, luego, mientras el nifio aprende a modificar algunas conductas que se pueden
catalogar como disruptivas, nos ensefia cuél es el camino para continuar la intervencion;
desde los sentidos, la imaginacion, el pensamiento, sus emociones, el juego, la afiliacion;
la familia por su parte, aprende como modular el comportamiento, ensefiar a su hijo y
guiar a los profesionales desde la capacidad de la vida misma, la salud corporal, la
integridad fisica, los pensamientos, las emociones y la razén practica,; los terapeutas en
su ejercicio, ensefian modificacion conductual al tiempo que aprenden de los nifios y sus
familiares desde la salud corporal, los pensamientos, la imaginacién y las emociones, la
razén practica, la afiliacion y el control del propio entorno; cada uno de los actores en
este proceso desarrolla alguna u otra capacidad, algunas con mayor prioridad que otras,
de acuerdo a lo que nos expone Martha Nussbaum.

1.2. Estado del arte de la investigacion: antecedentes
Para el desarrollo de la investigacién se identifican algunos antecedentes que
hacen referencia a la tematica propuesta, sin embargo, no se registran procesos
investigativos que contemplen las percepciones de la familia y de los terapeutas acerca de
las terapias ABA, razén por la cual, este estudio sera de aporte para la consideracion de

dichas percepciones.
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La Academia Estadounidense de pediatria, quienes han sefialado que la terapia
ABA en un nivel intensivo (si bien, no es la Unica estrategia de intervencién), ha
demostrado ser la terapia con mas éxito en nifios con autismo. De la misma manera, al
ofrecer la oportunidad de ensefiar comportamientos especificos, puede reducir los
excesos conductuales, mejorando la calidad de vida tanto de los nifios como de sus
cuidadores. (Benitez, Albuquerque, Manoni, Ribeiro, & Bondioli, 2020).

En el abordaje del nifio con TEA se debe tener en cuenta ademas de la
metodologia ABA, la interdisciplinariedad, de esa manera, es un trabajo en equipo que
puede pasar a convertirse en una practica cultural que implica distintas perspectivas como
por ejemplo, el comportamiento del profesional, el nifio que responde a las diferentes
ensefianzas del programa, los padres que dan continuidad a la intervencion en un contexto
natural como el hogar y otros comportamientos que prometen fortalecer el aprendizaje y
conducta del nifio. (Benitez, Albuquerque, Manoni, Ribeiro, & Bondioli, 2020).

En el afio 2020, la Universidad de Kansas, afirma que la terapia ABA es un
enfoque cientifico que incluye variables ambientales que influyen en los
comportamientos socialmente significativos y generan estrategias que resultan en un
cambio de comportamiento positivo y practico, mejora los resultados cognitivos y brinda
apoyo en la vida real de padres y familias que estan buscando tratamiento para su nifio o
nifia con TEA. (Gorycki, Ruppel, & Zane, 2020).

Con respecto a la percepcion que tiene los padres frente al diagnéstico del TEA,
afirma que frente a la gravedad del diagnoéstico de sus hijos en los dominios de

comunicacion, social y conductual influira en las opciones de tratamiento, asi, a mayor
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gravedad optan por el cambio de una dieta alimenticia y hasta medicamentos, sin
embargo, la percepcion de los padres de una sintomatologia més grave, se relaciona con
la opcidn de recurrir a las intervenciones basadas en los principios de Terapia ABA.
(Mire, Gealy, Kubiszyn, Backscheider, & Goin-Kochel, 2017).

Un estudio desarrollado en Ecuador afirma que la participacion de la familia en el
tratamiento aplicando la metodologia ABA es el vinculo que determina la efectividad del
mismo, debido a que son quienes determinan los factores que influyen positiva o
negativamente en el comportamiento del nifio o nifia autista. (Parrales, 2017, pag. 67).

A nivel nacional, aqui en Colombia, encontramos un antecedente importante que
contempla la implementacién del protocolo de atencion del enfoque con terapia ABA, el
enfoque en este programa integral altamente estructurado se basa en la ensefianza de
destrezas funcionales y tareas discriminadas como la utilizacion del lenguaje y la
comprension del desarrollo de habilidades sociales y de interaccion. Para el afio 2015,
desde el Ministerio de Salud y Proteccidn Social junto con un panel de Expertos,
desarrollan el Protocolo para la ruta de atencion de nifios y nifias con Trastorno del
Espectro Autista, que esta vigente para el afio 2023 y en el cual se establece el proceso de
intervencion mediante el Anélisis de Comportamiento Aplicado ABA, utilizando técnicas
y principios para lograr un cambio significativo y positivo en el comportamiento del ser
humano, aumentando las conductas utiles y disminuyendo aquellas que puedan causar
dafio o interferir con el aprendizaje. (Ministerio de Salud, 2015). En Colombia las
terapias son ordenadas por la especialidad de Neuropediatria posterior al diagnostico de

TEA, sin embargo, de la teoria a la practica cuando los nifios ingresan al programa no se
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cumple con la intensidad horaria acorde a las necesidades de los nifios, toda vez que el
Protocolo indica la realizacion de terapia intensiva inicialmente para el logro de objetivos
de manera importante a una edad temprana y posteriormente de acuerdo a la evolucién
replantear las intensidades, los especialistas actualmente estandarizan la intensidad de dos
horas diarias para todos los nifios y una vez se empieza a realizar intervencion por la IPS
y se logra determinar el nivel de funcionalidad, se expide un informe que consigna los
resultados de la evaluacién y el plan de intervencion por programas especificos que se
sugiere comunicar en las consultas de control con las especialidades con el objetivo de
realiza ajustes a las horas de atencion por dia, semana y mes que permitan abarcar las
necesidades reales de los nifios.

Posterior al consenso de expertos que desarrollaron el protocolo TEA en el afio
2015 y la revision de la literatura, se propone la estructura del talento humano,
profesionales de salud y personas activas para determinar la sospecha en alteraciones del
desarrollo, confirmacion del diagnostico y la atencién integral de la persona con
diagndstico confirmado de TEA, entre los cuales se incluye la familia y los terapeutas.
(Ministerio de Salud, 2015).

Los estudios han demostrado que la intervencion temprana desde la terapia
conductual, terapia ocupacional y terapia del lenguaje estructuradas y orientadas a
objetivos claros y particulares para cada caso, puede fortalecer en gran medida el
desarrollo de los nifios y nifias con TEA, mejorando su bienestar y calidad de vida
presentes y futuros”, tanto el diagnostico como los tratamientos deben ser tempranos y

requieren de un equipo multidisciplinar, conformado por profesionales de la salud, la
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educacion y del &mbito social, asi como de las familias en su papel de puente de uniony
comunicacion. (MSPS M. d., 2021)

Teniendo como referencia los anteriores antecedentes, podemos conocer la terapia
ABA como una estrategia terapéutica que permite adquirir herramientas y habilidades
comportamentales a los nifios con TEA, en donde participan padres y profesionales de la
salud, sin embargo, podemos evidenciar que no se han abordado a profundidad las
percepciones que tiene la familia y los terapeutas acerca de este tipo de terapias
conductuales que puedan aportar a potenciar el desarrollo humano y por tanto la calidad
de vida de todos sus actores.

1.3. Area problema

En el trascurso de la vida de las personas, encontramos a los nifios y nifias con
TEA que conviven en diferentes escenarios como el hogar, el ambiente educativo, la zona
de juego, las instituciones de salud, y demas espacios que recrean su vida, estos mismos
contextos en los que se condiciona su calidad de vida, puesto que se generan unas
barreras tales como el escaso conocimiento sobre el diagndstico y la terapia por parte de
la familia, la falta de articulacion entre los actores participantes del proceso (la familia,
los terapeutas y docentes) y la falta de acompafiamiento de algunos actores al programa
ABA como estrategia terapéutica, todo lo anterior, hace que se disminuyan las
posibilidades de fomentar sus capacidades para potenciar su desarrollo humano.

Desde el abordaje del Trastorno del Espectro Autista, su etiologia, su tratamiento
y demaés consideraciones de indole clinica, podemos encontrar textos de apoyo,

documentales, asi como casos clinicos, sin embargo, es muy poco probable encontrar en
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la literatura antecedentes que piensen en el ser humano que esta habitando detras del
diagndstico, un ser que estd rodeado de multiples oportunidades de vida a nivel familiar,
académico, terapéutico; “el nifio autista, es una persona con suefios, con deseos, con
esperanzas, con sentimientos y si bien tiene algunas limitaciones también, tiene voz
propiay con el derecho de todo ser humano a tener poder de decisidn sobre su proyecto
de vida”. (J Tamarit Cuadrado, 2005, péags. 181-186).

Cada una de las caracteristicas que presenta un nifio con TEA, interfiere en las
actividades habituales no solo del nifio sino de los padres de familia, familiares y
personas a cargo de su cuidado, debido a que empiezan a ajustar su estilo de vida a las
necesidades del nifio, los padres estan expuestos a desafios que tienen un impacto a nivel
emocional, econémico y cultural, luego el apoyo terapéutico se convierte en la principal
estrategia para el tratamiento del autismo, llevando un control disciplinado y articulado se
puede lograr el manejo de los nifios y su posterior progreso en el logro de los objetivos.
(Parrales, 2017, pags. 1-2).

En ese sentido, la terapia ABA debe estar orientada a la identificacion e
intervencion de la conducta, la comunicacién y la convivencia, ensefiarle al nifio
destrezas especificas que le permitan fortalecer sus procesos de funcionamiento,
comunicacion, aumentar su autonomia e independencia, ser mas feliz y disfrutar de su
vida, caracteristicas que le permitan potenciar su desarrollo como persona, para lograrlo
se han disefiado estrategias como los métodos conductuales que son aquellos que
proporcionan estructura, direccion y organizacion ~ como complemento de la

participacion familiar. (MSPS & IETS, 2015). La participacion activa de la familia en
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todo el proceso de ejecucion, seguimiento y evaluacion, debe ser una fortaleza en el
desarrollo del plan de tratamiento propuesto, todos los programas de atencion con
Terapia ABA, deben permitir la generalizacion de los aprendizajes mediante el disefio de
actividades en entornos naturales, es decir, en todos los espacios sociales, culturales,
académicos y del hogar, en donde se desarrolla el individuo con TEA, permitiendo la
aplicacion de los mismos procedimientos exitosos en cada espacio, asi como la
coordinacion entre los diferentes profesionales y la familia; lo ideal es contar con
momentos de terapia uno a uno y siempre debe estar incluida la familia. (Ministerio de
Salud, 2015). La familia del nifio o nifia con TEA pasa a ser el principal y més
permanente apoyo, de su participacion van a depender muchas de las expectativas,
posibilidades y bienestar de la persona para mejorar su calidad de vida. (Castro, 2015,
pags. 323-336). Pasa a ser relevante considerar como evolucionan las familias que tienen
un ser querido con TEA, los expertos han estudiado unas fases desde el momento de
conocer el diagnostico hasta la aceptacion y convivencia con el mismo, entendiendo el
proceso COmo una Crisis que se caracteriza por un impacto psicoldgico y emocional,
(Cunningham & Davis, 1988).

Un aspecto para considerar respecto al rol de los padres y terapeutas en el
tratamiento de los nifios, es el “desgaste que sienten y el sobreesfuerzo que realizan como
el resultado del bajo funcionamiento social de los nifios, sus marcadas dificultades para
expresar afecto y reciprocidad hacia sus padres, problemas de comunicaciony la
manifestacion de conductas estereotipadas”, Ademas de la falta de conocimiento sobre

las causas y el pronostico del trastorno. (Moreno Méndez, Giraldo Jiménez, & Avendafio
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Prieto, 2020, pags. 1-13). Adicionalmente, el acompafiamiento terapéutico es
indispensable para la articulacion entre las familias y terapeutas para fortalecer los
procesos de modificacion conductual en la red social y familiar, “la figura del
acompafiante terapéutico configura un escenario particular y hace referencia a las
posibilidades que, desde lo cotidiano de la préactica de este recurso clinico
produce... el acompafiante, de la mano de una estrategia de equipo, se va a introducir
en lavida cotidiana para trabajar en ese mundo que es mucho mas que un lugar, es
condicion de subjetivacion. Intervenir en lo cotidiano puede generar modificaciones en
la subjetividad, en la red social y familiar”. (Ortega, 2023).

Es preciso en este momento conceptualizar la percepcion considerada por Julio
Casares como un proceso que se divide en tres componentes a saber: la sensacion, el
conocimiento y la experiencia de algo para poder llegar a la percepcion, (Roca i Balasch,
1991). En este trabajo de investigacion, queremos comprender qué identifica el sujeto de
estudio sobre la terapia ABA en los diferentes contextos en los que se desarrolla, qué
conoce sobre la Terapia ABA y qué ha experimentado en su proceso de atencion con
nifos y nifias con TEA desde la Terapia ABA, con el fin de llegar a sus percepciones de
como esta estrategia terapéutica ha aportado al desarrollo humano de todos los actores
que participan en la intervencion.

Teniendo en cuenta lo expuesto, podemos decir que el conocimiento que se tenga
sobre la terapia ABA y las experiencias vividas a lo largo del proceso de modificacion
conductual, aporta al éxito en términos de desarrollo humano de los nifios y su contexto y

puede ser determinante en el proceso de intervencion, dependiendo de la percepcion que
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tenga la familia y el terapeuta, se puede fortalecer o entorpecer su participacion activa 'y
el 6ptimo progreso de la misma terapia, toda vez que si existe articulacion y adherencia al
plan de tratamiento y atencidn, se lograra cumplir con los objetivos propuestos y por lo
tanto los nifios y nifias con TEA podran resolver sus necesidades para gozar de una mejor
calidad de vida. En ese sentido, el problema que se aborda en este estudio de
investigacion, nos lleva a la pregunta: (Como son las percepciones de la familia y los
terapeutas acerca de las terapias ABA de la IPS Interfisica en Popayan, Cauca durante el
afio 20237.
1.4. Objetivos del estudio
1.4.1. Objetivo general
Comprender las percepciones de la familia y los terapeutas acerca de las terapias ABA de
la IPS Interfisica en Popayan, Cauca durante el afio 2023.
1.4.2. Objetivos especificos
1. ldentificar las percepciones que tienen la familia y los terapeutas acerca de las
terapias ABA de la IPS Interfisica en los diferentes contextos en los que se
desarrolla.
2. Describir las percepciones que tienen la familia y los terapeutas acerca de las
terapias ABA de la IPS Interfisica en Popayan, Cauca durante el afio 2023.
3. Interpretar las percepciones que tienen las familias y los terapeutas acerca de las

terapias ABA de la IPS Interfisica en Popayan, Cauca durante el afio 2023.
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1.5. Justificacion

Mediante esta investigacion, se pretende comprender las percepciones de las
familias y los terapeutas acerca de las terapias ABA para nifios y nifias con TEA, con la
finalidad de fortalecer las capacidades y potenciar el desarrollo humano de todos los
actores que hacen parte de este proceso de atencion mediante la articulacion,
participacion activa y acompafiamiento del programa, comprender estas percepciones y
considerarlas al momento de realizar la intervencidn aportaran ademas al progreso hacia
una mejor calidad de vida de la region.

Su pertinencia radica en la necesidad de considerar procesos para promover el
desarrollo humano de las personas, comprendiendo en la categoria “percepciones” un
aspecto articulador entre las capacidades y funcionamientos para vivir una vida tranquila.
El aporte que realiza el proyecto de grado al campo del conocimiento desde los
componentes formativos de profundizacion e investigacion del Programa de Maestria en
Desarrollo Humano y Salud, es analizar y develar postulados del enfoque “capacidades”
del desarrollo humano propuestos en “que los seres humanos sean capaces de funcionar
de ciertos modos de vida”. (Nussbaum, 1987), (Correa Mautz, 2021).

Del mismo modo, la realizacion del proyecto de grado se convierte en una
oportunidad para la construccién de los protocolos de atencion e intervencion no solo de
la IPS Interfisica, sino de las instituciones prestadoras de servicios de salud que
implementan programas de modificacion conductual, estos protocolos permiten
considerar la Terapia ABA, como una estrategia para mejorar la calidad de vida de todos

sus actores entre los cuales encontramos a los nifios y nifias con TEA, las familias y los
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terapeutas; fortaleciendo su desarrollo humano al potenciar sus capacidades y

habilidades.
TERAPIA
ABA
DESARROLLO
FAMILIA <j SUMANOG TERAPEUTA

NINOS con
TEA

Figura 1. Desarrollo humano articulando a todos los actores.

Asi mismo, el proyecto es factible para la linea de investigacion de desarrollo
humano, toda vez que permite que comprendamos a los nifios y nifias con TEA como un
ser humano integral, que tiene los mismos derechos y distintas capacidades dentro de su
diversidad, que son igualmente potenciales en distintas habilidades desde el componente
personal como social y que tienen suefios, anhelos, luchas y procesos que enfrentar como
todos los demas, que tienen familias con altas expectativas para el desarrollo de su
proyecto de vida y que no menos importante, cuentan con un equipo profesional

capacitado, sensible y con el deseo de servir a la sociedad.
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2. Contexto
2.1. Aspectos sociodemograficos

Interfisica del Cauca Ltda, es una entidad fundada en el mes de noviembre del afio
de 1997, a partir de la necesidad de servicios de salud en el area de la rehabilitacion
integral para la comunidad payanesa, con reconocimiento local gracias al buen
desempefio de sus colaboradores, asi como, a la directriz de servicio que condujo su
crecimiento, de forma oportuna, para responder a la demanda de una poblacion con
maltiples carencias, que encontraban en Interfisica del Cauca una opcion de servicio y
respuesta a sus necesidades.

En los Gltimos afios debido a las exigencias del sector salud, se ha presentado una
transformacion y la empresa pasa de ser un servicio basico con un recurso humano e
infraestructura idonea, a convertirse en una Institucion Prestadora de Servicios de Salud
(IPS) habilitada mediante Sistema Unico de habilitacion del Sistema Obligatorio de
Garantia de Calidad, con altos estandares de calidad, conformada por profesionales en el
area de rehabilitacion con formacion posgradual en especializacidn y/o maestria en las
diferentes areas de desempefio profesional con proyeccion al servicio de la comunidad
para mejorar su calidad de vida.

Interfisica cuenta con dos sedes en el Cauca, la principal ubicada en el centro de
la ciudad de Popayéan en el barrio la Pamba, y una segunda sede en el municipio de
Piendamo, hacia el afio 2019 se inaugura el Programa ABA, debido a la necesidad de
atencion de nifios y nifias con diagndstico de Autismo en Popayan, teniendo en cuenta

que las entidades correspondientes autorizaban los servicios para la ciudad de Cali y/o la
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ciudad de Pasto, posterior a la habilitacion en Secretaria de Salud Departamental,
Interfisica inicia construyendo el Programa ABA mediante el proceso documental como
requerimiento de implementacion para dar inicio a la prestacion del servicio, en un
principio mediante convocatoria desde el proceso de seleccion e induccion de la
institucion se logra encontrar el talento humano cualificado para implementar el
Programa, posteriormente, se desarrolla una serie de capacitaciones dirigidas a los
terapeutas y a las familias de los nifios para generar mayor conocimiento del diagndstico
y de las terapias ABA con el objetivo de fortalecer la estructura del mecanismo de
intervencion y sus diferentes estrategias conductuales, desde entonces el Programa ha
crecido de forma importante de la mano de todos los colaboradores y usuarios, durante el
progreso se han generado planes de accion asi como de mejoramiento continuo que
permiten fortalecer la estructura basados en la evidencia cientifica para mejorar el
adecuado manejo y garantizar la articulacion de familias y terapeutas a la metodologia
ABA.

El programa ABA de Interfisica esta conformado por una lider del &rea de la
psicologia clinica master en ABA y con experiencia certificada en el manejo de
programas de modificacion conductual mediante la metodologia ABA, familias,
terapeutas y nifios(as) de la ciudad de Popayan y Piendamd, que se ubican en los
diferentes estratos socioeconomicos de la estructura social, asi como en la zona rural y
urbana, para el momento del estudio se cuenta con un total de sesenta y ocho nifios y
nifias entre las edades de tres afios a diecinueve afios de edad que hacen parte del

programa, los cuales han sido previamente diagnosticados con Trastorno del Espectro
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Autista por parte de un profesional de Neuropediatria, quien a su vez considero el
ordenamiento de terapia ABA como una estrategia de tratamiento y forma de vida, y
quienes son remitidos desde las distintas Empresas Promotoras de Servicios de
Salud(EPS) que operan en la ciudad, entre las cuales encontramos a Sanitas EPS, Nueva
EPS, Asociacion Indigena del Cauca AIC-EPS-1 y Coosalud EPS, sin embargo, es
importante destacar que no todos los nifios han tenido acceso libre a las terapias ABA,
algunas familias han sido direccionadas al programa después de interponer tutelas,
desacatos e incidentes de desacato lo que claramente representa una barrera frente al
derecho a la salud y la prestacion del servicio.

2.2. Descripcion de la terapia ABA

La terapia de Andlisis Conductual Aplicado ABA, comprende un abanico de
estrategias, principios y mecanismos basados en el analisis del comportamiento de los
nifios, con el objetivo de poder intervenir en el mundo de ellos y hacer que sean méas
sociables e independientes, se presume que cuando el diagndstico es temprano, la
realizacion de terapia también lo sera, sin embargo, depende de las habilidades cognitivas
y sociales que tengan los nifios para lograr las metas propuestas.

En Interfisica se cuenta con un protocolo basado en el protocolo TEA del
Ministerio de Salud y Proteccién Social (MSPS & IETS, 2015), através del cual se
asume las terapias en una linea de tiempo donde se realiza la trazabilidad desde el ingreso
de los nifios y el seguimiento en términos de avances en su funcionalidad. En primera
instancia mediante la evaluacion inicial a través de la escala de evaluacion y diagnostico

adoptada por la IPS, como se describio en el trasfondo tedrico del estudio, se determina
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cudles son los programas especificos y los objetivos a tener en cuenta en el plan de
intervencion y de acuerdo a las actividades a desarrollar se determina la intensidad
horaria y los contextos que se necesita intervenir, posteriormente se elabora un informe
detallado con los anteriores resultados y se comparte a la especialidad de neuropediatria
para que se considere la realizacion de los ajustes pertinentes a los ordenamientos en las
citas de control de los nifios, las intensidades horarias van desde las dos horas diarias
hasta las seis y ocho horas diarias de lunes a viernes, se seleccionan los contextos de
atencion acorde a la necesidad de los nifios y la asignacion de los terapeutas se realiza
mediante un proceso denominado perfilacion terapéutica que incluye el anélisis del perfil
profesional y las habilidades que ha adquirido en la ejecucién de la metodologia ABA,
cada nifio tiene al menos dos terapeutas en caso de que la intensidad horaria sea de dos y
tres horas diarias, para el caso de los nifios que tienen seis y ocho horas, se asignan hasta
cuatro terapeutas. La terapia se debe realizar durante el curso de vida de los nifios sin
embargo, el Protocolo de atencién del Ministerio de Salud especifica que las terapias solo
se deben realizar hasta la mayoria de edad lo cual considero significa una barrera
importante para la prestacion del servicio, en Interfisica, dos jovenes que hacen parte del
programa ya pasaron la mayoria de edad y por acciones juridicas tipo  tutela” se
demostrd la necesidad de las terapias de sus hijos el juez fallo a su favor y logré que
continten recibiendo atencion mediante la metodologia ABA ordenada por
neuropediatria y autorizada por su EPS.

Para seguimiento al proceso, Interfisica cuenta con una serie de registros clinicos

y soportes que contienen la historia clinica Gnica e institucional, los consentimientos
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informados asociados a la autorizacion de atencion por parte de los adultos responsables
a cargo de los nifios(as), unas bases de datos en donde se registra el cumplimiento de
objetivos y actividades ejecutadas en cada hora de atencion diaria llamadas DATAS, las
evoluciones en la historia clinica que reposan en el Software de la entidad, informes
mensuales de atencion y escalas de evaluacion y reevaluacién que consolidan la
informacion completa para realizacion de trazabilidad de cada uno de los casos que se
intervienen mediante la terapia ABA. Como parte del proceso administrativo, se realizan
capacitaciones mensuales al equipo terapéutico, reuniones y capacitaciones con las
familias y docentes a cargo de la lider del programay la psicéloga clinica, registros que
permanecen en actas que describen las actividades desarrolladas y se respaldan por las
firmas de asistencia de los participantes.

2.3. Poblacién

En esta investigacion, participaron como sujetos de estudio las familias y los
profesionales de la salud que para el caso son terapeutas, que realizan la intervencion
desde la metodologia ABA en el Programa de la IPS Interfisica en Popayéan, Cauca.

En el Programa ABA, las familias estan conformadas por madre, padre y/o
abuela, en las distintas etapas de la vida y cuentan con los diferentes grados de
escolarizacion, para el caso de los terapeutas, corresponden a profesionales graduados en
el area de la fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia y psicologia, entrenados
posteriormente en la metodologia de terapia ABA como estrategia de tratamiento
comportamental, estos mismos profesionales realizan la atencion de los nifios(as) en los

distintos contextos naturales que ellos habitan, sea el hogar, el ambito escolar, espacios
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de ocio y juego, etc, quienes atienden con regularidad a los mismos nifios durante tres
meses hasta realizar una reevaluacion del proceso terapéutico y modificacion de
estrategias acorde a los logros alcanzados, asi mismo, por salud psicosocial, se realiza
rotacion de terapeutas y estos a su vez son seleccionados por sus habilidades técnicas y
emocionales al momento de intervencion mediante la metodologia ABA.

3. Marco metodoldgico
3.1. Enfoque:

Esta investigacion se desarrolla desde el enfoque cualitativo, los paradigmas de
este tipo de investigacion en el sector salud pueden hacer grandes aportes, toda vez que el
fendmeno a estudiar cuenta con una perspectiva social y colectiva, la investigacion
cualitativa, pretende entender y describir, fendmenos sociales desde el interior analizando
las experiencias de los individuos y los grupos, sus historias de vida y sus practicas
cotidianas, asi como las interacciones y comunicaciones mientras se producen. En la
investigacién cualitativa los conceptos se desarrollan y mejoran en el proceso
investigativo. (Flick, 2007)

El proceso de investigacion cualitativa se llevara a cabo mediante el esquema
metodoldgico etnografico, considerando la etnografia desde Rossana Guber en su triple
acepcion de enfoque, método y texto. Como enfoque la etnografia es una concepcion y
practica de conocimiento que busca comprender los fendmenos sociales desde la
perspectiva de sus actores, participantes o sujetos sociales para reportarlas,
comprenderlas y describirlas. Como metodo de investigacion contiene las técnicas de

recoleccion de la informacion, es un conjunto de actividades que se suele denominar
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“trabajo de campo” y cuyos resultados se emplean en la descripcion. Como texto hace
referencia a la descripcion textual del comportamiento en una cultura particular,
resultante del trabajo de campo en donde el investigador intenta representar, interpretar o
traducir una cultura o determinados aspectos de una cultura para lectores que no estan
familiarizados con ella. (Guber, 2001). En el presente estudio de investigacion se
pretende comprender las percepciones que tiene la familia y los terapeutas acerca de las
terapias ABA de la IPS Interfisica del Cauca Ltda desde su sentir, su conocimiento y
experiencia de vida en los contextos que se desarrolla la intervencion.

El proceso de investigacion se desarrolla por ejes de acuerdo a la siguiente
imagen, cada eje tiene su estructura autdnoma de los otros ejes y se coordinan por
momentos de la investigacion, teniendo en cuenta un marco tedrico se establecen
“horizontes tedricos” buscando conocer la complejidad de las realidades que se van a
analizar. La interpretacion del contexto sera teniendo en cuenta sus maltiples relaciones e
interpretaciones y la secuencia metodoldgica se realizara de acuerdo a la siguiente

grafica:
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Figura 2. Disefio de metodologia desde la Etnografia

3.2. Participantes

La poblacién sujeta de estudio para esta investigacion seran las familias y los

terapeutas ABA de los nifios del programa ABA de la IPS Interfisica del Cauca en la

ciudad de Popayan, Cauca.

Actualmente, el Programa cuenta con sesenta y ocho familias de nifios

diagnosticados con TEA, remitidos de las diferentes empresas promotoras de servicios de

salud (EPS) de la ciudad, el proceso es apoyado por un grupo de terapeutas compuesto

por treinta y cuatro profesionales entre los cuales encontramos los perfiles de

fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeuta ocupacional y psicélogos, sin embargo, para
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efecto de la investigacion se seleccionaron las familias y terapeutas que cumplieron con
los criterios de inclusién, desearon participar del estudio voluntariamente y que se
pudieron identificar como informantes claves en el proceso, de acuerdo al rol en la
prestacion del servicio que ha venido realizando durante el tiempo que su hijo(a)/nieto(a)
tiene terapias ABA con la IPS Interfisica. En ese orden, para realizar la seleccion, en una
de las capacitaciones establecidas como parte del Programa, se permitié a la
investigadora presentar el anteproyecto a las familias y los terapeutas, de acuerdo a este
ejercicio de socializacion del estudio, se evidencio el interés de las personas que
decidieron participar voluntariamente, asi como también, se logré identificar a padres de
familia y terapeutas que se consideraron informantes claves por sus aportes a la tematica
expuesta, los participantes fueron: cuatro terapeutas asistenciales, dentro de las cuales se
encuentra la lider del Programa ABA, y desde las familias se seleccion6 dos madres, dos
padres y una abuela de uno de los nifios con TEA.

3.2. Criterios de inclusién y exclusién

3.2.1. Criterios de Inclusion:

e Familias y terapeutas que deseen participar de manera voluntaria posterior a la
firma del consentimiento informado.

e Familias y terapeutas que pertenezcan al programa ABA de la IPS y que han
recibido intervencion con terapia ABA durante un afio 0 mas tiempo.

e Terapeutas con experiencia de un afio 0 mas en atencion de esta poblacion y

mediante terapia ABA.
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e Terapeutas capacitados y con actualizacion formativa de este tipo de Metodologia

terapéutica.

3.2.2. Criterios de Exclusion:

e Familias y terapeutas que se encuentran en fase de presentacién, reconocimiento e
induccidn al Programa ABA de la IPS Interfisica.

e Familias y terapeutas de nifios que no estén diagnosticados con TEA.

e Familias y/o terapeutas de nifios que tengan parentesco familiar entre ellos.

3.3.Técnicas de investigacion

En el eje de Desarrollo operativo, correspondiente a la accion préctica, con el
objetivo de recoleccion de la informacion de la poblacion sujeto de estudio, se utilizo los
siguientes instrumentos investigacion:

e Entrevista en profundidad: La entrevista permite ampliar el conocimiento de la
realidad etnogréafica a partir de la interpretacion que hacen los propios sujetos.
(Salamero, 2021), es una estrategia para hacer que la gente hable sobre lo que
sabe, piensa y cree, una situacion en la cual el investigador obtiene informacién
sobre algo interrogando a otra persona o informante, esta informacion suele
referirse a la biografia, al sentido de los hechos, a sentimientos, opiniones y
emociones, a las normas y a los valores o conductas ideales. (Guber, 2001). Para
este trabajo de investigacion se realizé entrevistas a los participantes, teniendo
como referente una guia que considero aspectos relevantes frente a la temética en

estudio, aspectos como a) Historia familiar y estructura de la familia/Historia
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personal y profesional del terapeuta, b) Historia de la experiencia con las Terapias
ABA desde la perspectiva de la familia y el terapeuta, c) Efectos que ha tenido la
terapia ABA en sus salud fisica y emocional(si se ha visto afectada o beneficiada),
d) Que acciones ejerce en el desarrollo de las Terapias ABA, e) Que considera
usted que hace falta en la intervencion con Terapias ABA. (Casilimas, 2002).
Observacion participante: La observacion participante en la etnografia sirve para
conocer la realidad de los grupos sociales, sus acciones, discursos e interacciones,
haciendo de la misma uno de los apoyos que permite hacer de cualquier
institucidn, un escenario para conocer e interpretar las complejas interacciones
que alli se generan. (Bracamonte, 2015). En el estudio de investigacion se utilizé
como técnica de recoleccion de informacion la observacion participante durante la
intervencion con Terapia ABA en los contextos que se presta el servicio de
acuerdo a los planes de tratamiento en ejecucion, ejercicio que permitié obtener la
informacidn necesaria para describir como se desarrollan las terapias ABA en la
IPS Interfisica del Cauca.

Memos y diarios de campo: Se utilizaron sistematicamente para realizar
anotaciones importantes que no estan incluidas en las entrevistas tanto los memos
que son una especie de recordatorios, como los diarios de campo, permiten
registrar aspectos que ocurren en el instante investigativo como el estado de
animo del entrevistado, sus gestos, su actitud, su postura al momento de
suministrar la informacion, si repite partes de su historia, y demas aportes que

seran de gran utilidad al momento de analizar la informacion.
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3.4. Categorias

Previamente se definen unas categorias aprioristicas y las categorias emergentes
se iran construyendo a medida que avanza el proceso investigativo, una vez se cuenta con
los registros de la informacion recolectada se procede a realizar lectura minuciosa para
identificar similitudes y diferencias con el objetivo de determinar las categorias de
analisis relevantes desde la perspectiva de los participantes.

Posteriormente a la lectura y surgimiento de las categorias, se organiza la
informacion con la creacidon de los cédigos de analisis, se realizara analisis de cada una
de las entrevistas para codificar sus contenidos. La construccion de codigos termina
cuando aparece la saturacion tedrica, que hace referencia al momento en el que ya no se
encuentran sucesos diferentes que conduzcan a nuevas lineas de explicacion del
fendmeno que se esté investigando.

3.5. Plan de analisis de los datos

Para efectos de esta investigacion en el eje de sistematizacion, la etapa del analisis
de la informacién se realizara lectura parrafo a parrafo de la informacién, se organiza la
informacion obtenida en cada una de las categorias, se realiza codificacion tanto las
categorias como los instrumentos utilizados en la etapa de recoleccion de la informacion
y finalmente se procede a realizar un cruce de la informacion obtenida para llegar al
analisis e interpretacion respecto de las percepciones que tienen los terapeutas y las
familias respecto de las terapias ABA.

Mediante la lectura parrafo a parrafo de la informacion recolectada tanto en las

entrevistas como en los diarios de campo v el taller desarrollado, se logra develar la
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saturacion de la misma, al gestionar la informacion, codificandola y organizandola por
categorias y subcategorias, se lograra desarrollar un sistema que permita conceptualizar
mejor la realidad que se esta estudiando con el objetivo de comprender las percepciones
acerca de las terapias ABA por parte de la familia y los terapeutas del Programa ABA de
la IPS Interfisica del Cauca.

3.6. Aspectos éticos

En el proceso de sensibilizacion con los informantes, tanto familias como
terapeutas que pertenecen al Programa ABA, se les informa que este es un proceso
investigativo que tiene por objeto obtener el titulo de magister en Desarrollo Humano y
Salud, asi como también, se esclarece que su participacion es voluntaria y se garantizara
un correcto tratamiento de los datos recolectados con fines exclusivamente académicos,
se mantendré su identidad en el anonimato y se respetara su derecho a la libre expresion
dentro de la confidencialidad de la informacion, cumpliendo con los aspectos éticos, la
honestidad, el componente técnico-cientifico y el enfoque metodoldgico de la
investigacion.

Se explica y entrega un consentimiento informado (Ver Anexo 1.), a todos los
informantes claves en donde se expresa con claridad los fines académicos y desarrollo de
la investigacion, la libre eleccion de participar en el estudio, se respetara su decision en
caso de rehusarse a responder alguna pregunta, asi como también la decision de retirarse
voluntariamente en cualquier momento del estudio de investigacién académico sin que esto

ocasione cualquier tipo de sancion, se expresa que la informacion obtenida del presente
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estudio serd difundida o puede ser publicada netamente para fines académicos y/o
cientificos.

En cumplimiento de lo anteriormente mencionado, en la redaccion de los hallazgos
de la investigacion, se presenta los relatos y/o participaciones de los informantes, mediante
cddigos que corresponden a los instrumentos por medio de los cuales se obtiene la
informacion (entrevistas y diarios de campo), el tipo de informante (familia y terapeuta),
las iniciales de sus nombres y apellidos.

4. Hallazgos

Para conocer las percepciones de las terapias ABA tanto de la familia como de los
terapeutas, se realizaron entrevistas a los sujetos de estudio, las cuales se codificaron con
la letra E de Entrevista, seguido de las iniciales de sus nombres y con la letra T de
Terapeuta o la letra F de Familia; al finalizar se nombra con la fecha en el formato dia-
mes-afio; obteniendo las siguientes entrevistas realizadas:

1. E-CCH-T 240523
2. JLMZ-F 100823
3. E-LMV-F 140823
4. E-DMR-T 150823
5. E-RR-F 280823
6. E-NG-T 250823
7. E-AO-F 280823

8. E-JE-T 020923
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Los diarios de campo desarrollados se codificaron en orden de realizacion con las

letras DC de Diario de Campo, seguido de los niUmeros consecutivos y la fecha en que se

desarrollan, asi:

1.

2.

DC-01-240523
DC-02-100823
DC-03-140823
DC-04-150823
DC-05-280823
DC-06-250823
DC-07-280823

DC-08-020923

Como instrumento de recoleccién de informacién, en conmemoracion del dia

internacional del autismo, se desarroll6 una actividad que comprende un taller grupal

dirigido a la familia y una actividad recreativa para los nifios y nifias quienes estuvieron

acomparfiados de los terapeutas, mientras los padres y abuelos participaban del encuentro.

El taller tuvo como objetivo conocer la percepcion de las terapias ABA, para lo

cual se dispuso para las familias de los nifios un ambiente comodo en donde se tomaron

un tiempo para ellos mismos como actores principales de la actividad, para que lograran

interiorizar su realidad y a modo de compartir pudieran relatar lo sentido, lo conocido y

lo experimentado desde la terapia ABA con sus pares.

La actividad, se codifico con la T de Taller y la F de Familia y la fecha de realizacion:

1.

TF-020424



46
En el ultimo eje producto de la investigacion, se describen los hallazgos como
fruto del anélisis de la informacion y se presentaran acorde a la clasificacion de las
siguientes categorias y subcategorias, en este apartado haciendo alusion a la terapia ABA,
en las categorias se utiliza palabras homdfonas, que expresan las manifestaciones de los

sujetos de estudio, la idea del investigador es evocar palabras con las siglas ABA:

4.1 Percepcion de la terapia ABA desde lo sentido

4.1.1 ABAnzar con ABA

4.1.2 ABAndonar la propia vida

4.2 Percepcion de la terapia ABA desde lo conocido

4.2.1 ABArcar el mundo del nifio

4.2.2 ABArcar todos los contextos

4.3 Percepcion de la terapia ABA desde lo vivido y experimentado

4.3.1 Terapia ABA un ritual en el trABAjo

4.3.2 TrABAjar en articulacion

4.3.3 ABAIlado por la sociedad

4.3.4 Un Diagnostico no pronosticABA la vida

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

Percepcion de la terapia ABA desde lo
sentido

ABAnNzar con ABA

ABAnNdonar la propia vida

Percepcion de la terapia ABA desde lo
conocido

ABArcar el mundo del nifio(a)

ABArcar todos los contextos

Percepcion de la terapia ABA desde lo
vivido y experimentado

Terapia ABA un ritual en el trABAjo

TrABAjar en articulacion

ABAlado por la sociedad

Un Diagnostico no pronosticABA la vida
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En el siguiente esquema se puede observar los hallazgos desde la analogia de una
casa, haciendo alusion al lugar en donde se desarrollaron y convergieron las relaciones de
la vida familiar y social en todas las etapas de la existencia, las familias abren las puertas
de su casa a los terapeutas, pero también abren las puertas de su vida a la terapia ABA,
podemos visualizar como las percepciones acerca de la terapia ABA tanto de la familia y
los terapeutas emergen desde su interior, estas percepciones existen y habitan gracias a
unos sentires y saberes propios y son el resultado de las experiencias y vivencias a lo
largo del proceso de afrontamiento de un diagndstico que trasformo la vida de nuestros
sujetos de estudio, estas percepciones de los actores del proceso, reposan en una base
fuerte que sostiene la casa como lo es el Desarrollo humano desde el enfoque de las
capacidades.

Estas percepciones plasmadas en categorias, a su vez dan origen a unas
subcategorias que son los complementos de la casa que nos llevan a develar el objetivo
de la investigacion, el esquema nos muestra como en los escalones y en la puerta de
entrada de la casa tenemos las percepciones desde lo vivido y experimentado, que explica
que las experiencias de nuestros sujetos de estudio al momento de develar las
percepciones de la terapia ABA, estdn en movimiento constante y son la mayor fortaleza
de la familia y los terapeutas luego, en el techo de la casa se encuentran las percepciones
desde lo sentido y las percepciones desde lo conocido, que son el complemento de la casa
para cobijar el interior y por ende, siempre deben estar como un norte que explica

crecimiento; segun nuestro autor Julio Casares, la articulacion de estos tres procesos
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explicados desde la analogia, lo sentido, lo conocido y lo experimentado, nos llevan a

comprender las terapias ABA desde el concepto de la percepcion.

E

A

M PERCEPCIONES
! DE LA

IL TERAPIA ABA
A

>-Hcmo>om-

' !

1. ABA un ritual en el trABAjo 2. TrABAjar en articulacion

3. ABAlado por la sociedad 4. Un Diagndstico no pronosticABA

DESARROLLO HUMANO: POTENCIAR LAS CAPACIDADES

Figura 3. Esquematizacion de los hallazgos desde las percepciones de la terapia ABA.
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4.1. Percepcion de la terapia ABA desde lo sentido
4.1.1. ABAnzar con ABA

La terapia ABA es una estrategia terapéutica que ha tenido éxito y efectividad en
la modificacion conductual de personas con trastornos comportamentales, en ese sentido,
la expectativa que se tiene de su aplicacion tiende a asociarse al logro de tareas y
objetivos, la consecucion de resultados es muy importante y en el &mbito de la salud se
plantea unos programas Yy actividades medibles por cada hora de atencién para poder
realizar trazabilidad del cumplimiento en un periodo de tiempo de tres meses, lo anterior
permite que tanto el terapeuta como la familia de los nifios asocien estos indicadores al
avance que se tiene en cuanto a las metas propuestas, asi mismo, al parecer genera por un
lado confianza si el resultado es positivo, y por otro lado frustracion si el resultado dista
del cumplimiento de la tarea; en cualquiera de los dos casos lo consideran un avance,
puesto que siempre hay una ganancia en términos de modificacion conductual y
desarrollo humano, al lograr potenciar las capacidades, habilidades y destrezas, asi como
de reconocimiento de las debilidades o limitantes que en adelante son la base para el
planteamiento de nuevos objetivos, (DC-1-240523), (DC-04-150823), (DC-08-020923).

El terapeuta quien esta orientado al logro de objetivos, percibe la terapia ABA
como una oportunidad de avanzar en su ambito personal y profesional, siente que la
aplicacion de la técnica le ha aportado a ser mas tolerante, mas humano, a actuar con
tranquilidad, a mantener la calma por mas dificil que sea la situacion, a actuar

inmediatamente si el momento asi lo requiere; “he aprendido mucho, he aprendido a ser
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mas tolerante, a ser mas humana, no veo todo desde lo cuadriculado que es, sino que lo
veo desde lo humano, desde el sentir de la familia”, (E-CCH-T-240523-pérr. 16).

Por otro lado, encuentra su vocacion como terapeuta ABA, su don de servicio,
pero también logra identificar sus habilidades profesionales y sus capacidades de
pensamiento, imaginacion, empatia, sentimiento, empoderamiento; para aportar desde el
tratamiento conductual en el mejoramiento de la calidad de vida de los nifios(as) con
TEA y sus familias... "para mi la terapia ABA, es esa modificacion conductual que busca
mejorar la calidad de vida de un usuario o de la familia como tal, no siendo tan técnica,
sino que es una terapia que maneja conductas para mejorar la calidad de vida del ser
humano” (E-CCH-T-240523-parr. 4), “con la terapia ABA estamos mejorando la calidad
de vida de los nifios, con muy buenos objetivos y que en realidad se sigan como el
Protocolo que se tiene para esos objetivos”, (E-NG-T-250823-pérr. 16),

Cuando los terapeutas inician este camino de intervencion mediante las terapias
ABA, cuestionan su papel en el proceso y se sienten aludidos por el comportamiento de
los nifios con TEA, a medida que pasa el tiempo y conocen el contexto natural de los
nifios y su nacleo familiar, comprenden que cada nifio es completamente diferente, que
cada conducta responde a una necesidad y que siempre hay un avance en términos de
logros alcanzados, “Al principio como terapeuta uno se siente aludido con cada una de
esas cosas que le pasan, pero poco a poco, va aprendiendo que cada nifio es distinto y lo
que hacen los nifios no es con intencionalidad, que hace parte de su condicion, que uno
va a tratar de mejorar esas condiciones, a tratar de hacer mas sociables sus conductas,

el encontrar, por ejemplo, nifios que no hablaban, que no hacian naday el ir viendo que
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asi sean cosas cotidianas del diario vivir, mantenimiento personal, lo iban aprendiendo y
las mamas decian !Lo logramos!, con cosas tan pequefias que verlo en los nifios que
tienen autismo es tan importante, porque ellos no lo hacian, porque no tenian la
capacidad cognitiva de hacerlo, pero siempre hay un avance, eso es lo que mas me ha
ido enamorando de ABA” (E-DMR-T-150823-pérr 2).

La familia de los nifios (as) con TEA, perciben la terapia ABA como un apoyo,
una ayuda brindada, que posibilita el ABAnzar de sus hijos hacia el logro de actividades
y metas propuestas, “por ejemplo, antes no hablaba, el nunca habl6 hasta que entro a
Interfisica, nada no decia, ahora ya dice muchas cosas, hasta repite”. (La mama sonrie.)
(E-JLMZ-F-100823-parr.22).

Los padres de los nifios sienten que la terapia ABA ha sido el camino para que los
nifios mejoren su calidad de vida, se comuniquen en diferentes formas y sean mas felices,
(TF-020424).

ABAnNzar con ABA es una tarea diaria que trae beneficios de manera permanente
para el nifio (a) y la familia, “las doctoras le hacen terapia, en el colegio y aqui, pero me
parece muy poco tiempo, porque deberia ser todos los dias, ellas son muy buenas, son
muy humanas, y por ellas es que Samuel ha avanzado tanto, ya puede hablar imaginese,
cuando apenas, a mi me dijeron, que él no va a poder una cosa, que él no va a poder otra
cosa y vea” (E-JLMZ-F-100823-parr.18).

Los abuelitos que también hacen parte de este proceso, se identifican con sus
pares que también viven este proceso, “Yo me encontré con un papito de un nifio que lo

llevaban a la fundacion y el quedoé aterrado del cambio de Joaquin, ha avanzado
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muchisimo, por lo menos con estas terapias yo digo que fue la bendicion mas grande, y
yo vivo muy agradecida con Dios y las terapeutas, son los que han sacado adelante a
este nifio, yo no sé como hubiera sido la vida mia y la de Joaquin, si no hubiera tenido de
estas terapias y las terapeutas” (E-LMV-F-140823.Parr22).

Ahora bien, es importante que los padres tengan claridad en cuanto a sus
expectativas de tratamiento, si bien es cierto, la terapia es una estrategia que sirve de
apoyo para modular la conducta la terapia ABA no es eterna, el terapeuta tampoco es
eterno, “N0sotros queremos que crezca y sea un buen joven, que siga estudiando y por
eso es que las terapias no queremos que se le acaben, porque sin terapias el no
avanzariay se va a enojar que no pueda seguir con las doctoras estudiando, leyendo los
libros y dejar de correr de un lado para el otro sin razén”. (E-JLMZ-F-100823-parr.30).

La familia ademas comprende que el éxito en el cumplimiento de objetivos y
ganancia de resultados no siempre depende de la IPS, del terapeuta o de la familia misma,
a veces la complejidad del diagnostico o el nivel cognitivo de los nifios hacen que se
tarden mas tiempo en lograrlo o que definitivamente se deba buscar nuevas estrategias,
(TF-020424),... “el no cumplimiento de los objetivos yo no sé los responsabilizo ni al
terapeuta ni a la entidad, porque es que las cosas no son automaticas y los procesos
tampoco, se puede decir vea, nos vamos a proponer que en tres meses ella va a aprender
algo, pero hay cosas que se aprenden de un momento a otro, pero hay otras que
presentan muchisimas dificultad, entonces yo creo que ella no es una maquina con la que
estan trabajando, es un nifio que aprende a su ritmo y no le podemos exigir que tiene

que hacerlo porque otro nifio, o en otra entidad, con otra metodologia, no, l6gicamente
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uno quiere que su hijo aprenda y avance lo mas que pueda, pero ellos avanzan al ritmo
de cada quién y lo importante es ser feliz no lo demés” (E-RR-F-230823.Parr22).

El Protocolo TEA establecido por el Ministerio de Salud y Proteccion Social en el
afio 2015, determina que la terapia ABA puede autorizarse y prestarse hasta que los nifios
cumplan la mayoria de edad, puesto que llegando a la edad adulta incorporan otro tipo de
comportamiento y la pertinencia de la terapia ABA es que ya se logro la modificacion
conductual que se ajusta a sus necesidades basicas y que el nifio adquirié una
personalidad para asumir otra etapa de su vida; sin embargo, en Interfisica del Cauca, se
plantea que la terapia se debe realizar acorde a la necesidad de los usuarios y asi lo
conciben los terapeutas, es a lo que se le ha llamado desvanecimiento, se pretende que los
nifios inicien con una alta intensidad de horas de acompariamiento a una media y baja
intensidad, hasta que se logre desvanecer la terapia, “Pues no es que haya una edad hasta
la que se pueda hacer terapia, no, lo ideal es que haya un desvanecimiento, es decir que
vaya desde un apoyo total, a casi siempre apoyo a alguna vez apoyo 0 apoyo
intermitente, es decir que se haga el desvanecimiento”, (E-JE-T-020923.Parr26).

En Interfisica, se atienden dos casos de adultos jovenes con proceso de tutela, que
tienen mas de los dieciocho afios de edad y que la terapia ABA continuda siendo un pilar
fundamental en su proyecto de vida, y se trabajan objetivos diferentes orientados a su
propio pensamiento de afrontar una vida adulta, en esa dindmica, se empieza a generar un
desvanecimiento de terapia y cada vez tendran menos horas de apoyo terapéutico hasta
que la terapia desaparezca por completo y la familia continuara con las sugerencias y

recomendaciones aprendidas.
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4.1.2. ABAndonar la propia vida

En esta subcategoria, se hace necesario considerar que desde el sentir la familia
afronta un diagnostico de autismo para toda la vida, se apoya en la terapia ABA para
hacer menos dificil el proceso de desarrollo y tratamiento de sus hijos, sin embargo, en
este camino para algunos existen sentimientos de culpabilidad, sufren trastornos de
depresidn, abandonan su aspecto personal, abandonan sus carreras, su trabajo, sus suefios;
abandonan hasta su propia vida por estar pendientes del desarrollo de vida de sus hijos,
(TF-020424), (DC-05-280823),... “En mi caso personal fue muy dificil, yo me
encontraba terminando los estudios de derecho y a partir de ese momento entro en una
depresion, empecé a ir hacia atras en mis estudios y me demore cerca de tres afios y
medio para dos materias, fue muy dificil y hasta el dia de hoy no me he graduado” ... yo
Ilevo ya diez afios estudiando mi carrera y desde que diagnosticaron a mi hija todavia no
he podido terminar, me ha tocado llegar a las instancias de decir que no voy a poder
matricularme para poder asumir los costos que tiene el cotizar a salud, pension y riesgos
para que ella esté afiliada y tenga las terapias, entonces hay situaciones muy dificiles en
las que uno tiene que renunciar a su propia vida por ellos. (E-RR-F-230823-parr.4).

Se empieza a buscar culpables de la situacion y a responsabilizar a los demés por
las circunstancias desafortunadas por las que estan pasando, (TF-020424),... “Asumir el
diagndstico es muy dificil, se presentan cantidad de situaciones en las que era como
asumir el duelo, entonces uno entra con un tema inicialmente con una culpa, después uno

quiere tratar de descargar la responsabilidad en otras personas, esa situacion en el caso
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de mi esposa y mio, ambos tuvimos y todavia tenemos depresion, entonces la situaciéon ha
sido muy dificil” (E-RR-F-230823-pérr.8)

La familia siente temor del rechazo, los sefialamientos de su propia familia'y
prefieren alejarse de todo para no generar incomodidades, incluso, algunos renuncian a su
trabajo para cuidar de los nifos, “yo me retiré de la familia, nunca més volvi a participar
de esas reuniones ni familiares ni de las amigas, ahora ya no hay amigas, la gente es
muy mala, yo no iba a un almuerzo, a un almacén, a comprar algo, nada, me retiré hasta
del trabajo(se pone muy sentimental), porque trabajaba, yo trabajaba, renuncié por estar
pendiente, renuncié a todo por estar pendiente de él” (E-LMV-F-140823.Parr20).

Sin embargo, mantienen la esperanza, y para la familia la terapia ABA es una
bendicion independientemente de sus creencias religiosas, agradecen por la terapia ABA,
agradecen dia a dia por la presencia de las terapeutas y piden a su Dios que no les vayan a
quitar la posibilidad del acompafiamiento. “Me decian que Samuel era diferente y que
tenia autismo, pues yo lo Unico que hice fue dejarlo todo en manos de mi Dios, a mi me
gusta ir a la iglesia, a la ministerial, yo todo lo dejo en manos de mi Dios, para él no hay
imposibles, el todo lo puede y yo le pido que bendiga a mis terapeutas y a ustedes y que
no me las vayan a quitar porque han sido mi bendicion mdas grande” (E-JLMZ-F-
100823-parr.18).

La familia tiene fe y confia en que la terapia ABA seré el medio para lograr
tranquilidad, las adversidades no se hacen esperar en su vida cotidiana, pero sienten en la

terapia ABA un respaldo, “...y la terapia me ha aportado muchisimo, me aporta
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tranquilidad, confianza, me aporta mucho a mi a mi hija, para mi es tranquilidad, paz”.
(E-LMV-F-140823.Parr41).

4.2. Percepcion de la terapia ABA desde lo conocido
4.2.1. ABArcar el mundo del nifio

Desde la terapia ABA pretende integrarse al mundo de los nifios con autismo, no
se trata de que los nifios se sientan forzados a hacer una determinada actividad o sentir
una emocion especifica, se trata que sientan que entendemos su condicién y que
queremos conocer desde su mundo para guiar una conducta que permita vivir en
sociedad, (DC-06-25823), (DC-08-020923)...“la terapia ABA, es la terapia que se hace
a partir del comportamiento del nifio, parte de su mundo, aplicando técnicas
conductuales, que ayudan a modificar una conducta y volverla adecuada o aceptada
para vivir en sociedad, no cambiarla sino migrarla o que esa conducta sea aceptada por
la sociedad y sea controlada por el usuario”, (E-NG-T-250823.Parr6).

A medida que avanza el proceso terapéutico, la terapia ABA inmersa en el estilo
de vida de los nifios, les brinda confianza, se sienten respaldados y sienten que logran
controlar situaciones que antes les incomodaban, los irritaba y hasta se auto agredian
como resultado de la frustracion de la falta de autocontrol, “Yo percibo la terapia ABA
como un estilo de vida, ... le aporta independencia y autonomia a los usuarios, le da
herramientas para poder sobrevivir, en caso de que no tenga el apoyo de la familia,
genera un sistema de comunicacion y de intercambio emocional..., los nifios pueden

ubicar elementos correctos para expresarse, sin tener que llegar a conductas agresivas,
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a conductas violentas o sea, genera un sistema de independencia, autonomia y
adaptabilidad social” (E-JE-T-020923.Parr20).

Sin embargo, a pesar de que el proceso sea exitoso para los nifios, existe una
preocupacion constante en los terapeutas que aplican metodologia ABA, es que algun dia
los nifios van a crecer y los especialistas solo se estan enfocando en el ordenamiento de
un tratamiento estandar dirigido a una edad temprana, sin embargo, no se piensa a futuro
en el proyecto de vida, “Ahora, hay una cosa que a mi en realidad si me pone a pensar
mucho, es la parte de los proyectos de vida de los nifios, no estamos pensando en
programas fuertes que desde la terapia ABA ayuden a los nifios cuando crezcan, hay
nifios mucho mas funcionales que posiblemente lleguen a tener un trabajo, tal vez una
pareja, sin embargo, la mayoria de los objetivos actuales de la terapia solo tienen en
cuenta la edad de nifios

En Interfisica gracias al apoyo de la lider Psicologa clinica Adriana Pedreros, se
esta trabajando en la documentacion que permita establecer un programa denominado
Proyecto de vida, para ser implementado como parte importante de la terapia conductual
ABA, teniendo en cuenta que existen dos casos de adultos jovenes se han empezado a
plantear actividades que les permitan explorar un cambio diferente acorde a las
necesidades de su edad.

Desde el enfoque de las capacidades de Nussbaum, encontramos la razon practica
como la capacidad para formarse una concepcion de bien, capacidad de tener un trabajo y
reflexionar criticamente sobre los propios planes de vida; los nifios y nifias con TEA de la

IPS Interfisica, requieren de su red de apoyo familiar y terapéutica para potenciar dichas
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capacidades desde el programa ABA denominado Proyecto de vida, si bien es cierto,
logran sensibilizarse frente a las situaciones dificiles que se puedan presentar en un
entorno laboral y social, necesitan de la participacion de la familia y el terapeuta ABA
pueden lograr afianzar conductas que les permitan construir su propio plan de vida. (TF-
020424).

4.2.2. ABArcar todos los contextos

La terapia ABA, debe desarrollarse en el entorno natural de los nifios, los
terapeutas deben ir a los lugares en donde se desarrolle la vida cotidiana de los nifios y
nifias con TEA, dentro del ordenamiento del especialista, se incluyen unas horas de
intervencion, en esas horas se deben distribuir las diferentes actividades a realizar de
acuerdo a los programas establecidos en el plan de tratamiento, si bien es cierto, existe un
cronograma de atencion en entornos ya establecidos como la casa y/o el colegio, también
se puede incluir actividades programadas en entornos que sean de conocimiento y
comodidad para los nifios como la salida al parque, ir a la tienda, tomar el taxi, tomar el
bus que lo llevara a casa, visitar el centro comercial, asistir a una cita médica, conocer el
museo, participar en un concurso y/o competencia, presenciar un evento familiar y tolerar
el espacio y el volumen de personas que asistan, la clave esta en elegir un entorno seguro
y que proporcione las herramientas necesitar para cumplir un objetivo terapéutico, (DC-
1-240523), (DC-04-150823), (DC-06-250823), (DC-08-020923).

La realidad es que siempre deberia haber acompafiamiento de un familiar
responsable para el desarrollo de la terapia ABA, sin embargo, “ la realidad es que no

siempre hay un familiar presente, hay espacios en el que el terapeuta asume esta
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responsabilidad de cuidar, de cuidado” (E-CCH-T-240523-parr.33-34); este es un tema
que ha generado controversia, no solo con los padres de familia sino también con los
terapeutas que tienen asignados a los nifios y hasta con los mismos docentes de los nifios
escolarizados, existe una serie de consentimientos informados que especifican que los
responsables de los nifios son los padres y/o familia, y ellos deben firmar para que se
puedan realizar los desplazamientos y las supervisiones, no obstante, hay padres y docentes
que evaden esas responsabilidades por el mismo temor al manejo del diagnostico y asumen
que es el terapeuta quien se encargara en adelante, luego para el terapeuta es dificil
establecer los limites de su rol y darle claridad a los actores en este proceso y hasta donde
interviene el terapeuta ABA y donde queda la responsabilidad en la participacion y
adherencia de la familia al programa ABA.

Hay una regla clara dentro del proceso de atencién que hace referencia a que no se
puede atender un nifio (a) en espacios exteriores si el terapeuta se encuentra en una fase
inicial de evaluacién y de reconocimiento, ya que en este punto no conoce el contexto
natural del nifio(a) y tampoco su reaccion a los diferentes estimulos que se puedan generar
en el exterior, “‘considero que no es pertinente, que un terapeuta que no conozca un nifo,
salga con él, porque uno gasta mucho tiempo en conocer y ya hay un rapport, ella me
conoce y yo la conozco, entonces alli yo creeria que también es la responsabilidad del
terapeuta” (E-CCH-T-240523-parr.37).

En este conflicto en cuanto a la presencialidad y la participacion, “aqui en
Colombia una falla es que no hay participacion familiar y tampoco se mide, entonces la

familia no se esfuerza por participar” (E-NG-T-250823-parr.20) ;en este proceso
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interviene la lider el programa y la psicéloga clinica, quienes desde su experticia y
mediante talleres de escuela de padres capacitan en la teoria y la préctica del tratamiento
de los TEA y las Terapias ABA, estableciendo claridad en los roles que cada actor se
comprometen a asumir en el proceso de intervencion y que como lo describe el protocolo
del Ministerio de Salud y Proteccion Social, la familia tiene un porcentaje de participacion
mucho mayor que los terapeutas y la IPS que serdn de guia y orientacion mediante
sugerencias y recomendaciones que la familia debe seguir cuando el terapeuta no se
encuentra en atencion, (TF-020424),... “las terapias para mi mds que todo es conducta,
cognitivas y se dirigen a ensefiar a los nifios para que no dependan de nadie, a la familia
nos enserian como educar a los nifios con esta condicion” (E-LMV-F-140823.Parr33).

Para conocer y comprender la percepcion de la terapia ABA, es importante tener

en cuenta los contextos en los que se desarrolla la terapia, para los terapeutas, la terapia
ABA es guiar, orientar, dar directrices; mientras un terapeuta en casa, ademas del
desarrollo de sus actividades afronta las cotidianidades de las familias del nifio(a) con
TEA, (TF-020424),... “cada hora por lo general, es una actividad por programa, pero
ahora por ejemplo, los usuarios que tienen ocho horas, ahi es donde uno se vincula
muchisimo con la familia, porque van a ser parte del desayuno, del almuerzo, de los
procesos de autonomia, bafio, cambio de ropa, por ejemplo, que organicen la habitacion
y adicional esta el trabajo estructural en mesa” (E-CCH-T-240523-parr.29), “por eso es
tan importante la atencion en casa, porque con ellos se trabaja la independencia y lo que

mas le preocupa a la familia es que ellos sepan manejar su casa, que sepan donde estan
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ubicadas las cosas, que se puedan vestir, que se puedan cepillar, que puedan ejecutar
bien los procesos de bafio, sobre todo bafio-ducha” (E-NG-T-250823-pérr.16).

Al indagar sobre los contextos en los que se desarrolla la terapia ABA, la familia,
considera importante que se realice en las instituciones educativas, le dan prioridad a la
educacidn de sus hijos, sin embargo no porque asi lo perciban, sino méas bien, esto sucede
porque en la ciudad de Popayén, en los colegios publicos y privados en donde estén
escolarizados los nifios(as) con TEA, de acuerdo a su nivel de complejidad de la
patologia, les exigen que debe haber acompafiamiento terapéutico, puesto que los
docentes por "desconocimiento” y falta de pedagogia, no estan preparados para darle
manejo a estos casos, (DC-01-24523), (DC-02-100823), (DC-07-280823), (DC-08-
020923).

Por otro lado, ademas del colegio, los padres perciben que la terapia ABA en casa
es indispensable, debido a que aporta "independencia y autonomia™ a los nifios en el libre
desarrollo de actividades de aseo personal y alimentacion, sobre todo en los casos en los
que los nifios son hiperreactivos al contacto y tienen preferencia por cierto tipo de
alimentos que consumen todos los dias de manera rutinaria. (DC-02-100823), (DC-05-
230823), (DC-08-020923).

En la Institucidn educativa, la lider del programa ABA, realiza capacitacion a los
docentes, directivos, docentes y personas que tienen cercania con los nifios, con el &nimo
de socializarlos objetivos de la terapia ABA en este ambito escolar, presentar a las
terapeutas y resalta la importancia de trabajar como una red de apoyo para lograr el

desarrollo de las actividades acorde a las clases programadas, el terapeuta trabaja en
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apoyo a la docente para que sea quien a su vez se dirige al alumno en un proceso de
comunicacion mas sencilla de modo que sea comprendida con facilidad y que
proporcione el cumplimiento del objetivo terapéutico y académico, “Sara necesita ir al
colegio, necesita compartir con otras personas, aprende por imitacion, encuentra a
personas de la misma edad, que le preguntan, donde juega, donde se rie, donde llora,
comparte y esa interaccion que es tan necesaria es lo que hace que ella sea feliz” (E-RR-
F-230823-pérr.16).

En el espacio escolar la mayoria de los nifios con autismo del programa estudian
en colegios privados, colegios en los cuales no se permite el ingreso sin un terapeuta
ABA, argumentando que los docentes no estan capacitados para dar manejo a los nifios
con TEA, “la institucion dice que no lo puede recibir sin terapeuta, porque la profesora
no puede controlar al nifio y no puede estar pendiente de ese nifio, por eso lo advierten
antes, de no tener terapeuta no venga” (E-NG-T-250823.Parrl14).

Por otro lado, en las salidas a espacios exteriores, se procura disfrutar
desarrollando actividades que le permitan lograr independencia, el terapeuta continta
siendo guia y orientador, pero ademas debe tener el control del espacio y tiempo... “por
ejemplo, ir al médico, no lo hacen, los papitos temen ir a un odontélogo, temen ir a un
hospital, entonces con ABA, hemos buscado como apoyar a esos papas y que los papas
puedan estar con los chiquitos en un entorno natural, para mi, la terapia ABA es darle la
mano a la familia, hay familias que no pueden salir al centro comercial, uno se
encuentra mamitas que dicen: doctora, es que yo quiero ir a la iglesia, entonces nosotros

desde ABA, empezamos a que esa mama pueda ir con ese chiquito a la iglesia, entonces
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es como ir engranando ABA, lo conductual a que esa familia logre esos eventos que son
importantes para ellos, que tengan mejor independencia,... por ejemplo, mi paciente, ella
no iba a la misa, ella ahora va a la misa, por ejemplo, antes tenia muchisima
estereotipia, entonces todos empezaban a mirarla, porque ella empezaba, bla, bla (hace
gestos con la cara y movimientos con las manos), ahora ya no, ella va y tolera, entonces
ya me mandan fotos y le ponen su vestidito y su saquito, ella va y espera en una misa”
(E-CCH-T-240523-parr.12).

Existen otros contextos naturales como el centro comercial, lugar al que las
familias preferian no frecuentar por el temor al rechazo, el sefialamiento de la gente y las
alteraciones conductuales que se puedan presentar, “cuando ibamos alla a campanario a
los juegos, a él poco le gustaba, y en cambio, se tiraba al piso a gritar, a veces hasta se
golpeaba en el suelo por hacer berrinche, ahora no, ahora ya no nos hace eso, ahora le
encanta que lo lleven a los juegos, le encanta los carros y ya no se tira en el piso en
delante de la gente, entonces las terapeutas le trabajan mucho eso, a nosotros nos dicen
que tenemos que hacer cuando Samuel se tire o quiera hacer algun berrinche, pero cada
vez es menos, (E-JLMZ-F-100823-parr.22).

4.3. Percepcion de la terapia ABA desde lo vivido y experimentado
4.3.1. Terapia ABA un ritual en el trABAjo

El terapeuta ABA compara la terapia con un ritual que se realiza diariamente,
puesto que los nifios tienen unas rutinas establecidas dentro de unos tiempos y
actividades especificas, asi mismo los profesionales en su rol profesional en el trabajo

tienden a percibir una especie de ritual que inicia muy temprano en la mafiana con el
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saludo, actividades de independencia entre las cuales se incluyen el despertar, en algunas
ocasiones la oracion, el bafio, el desayuno; cada nifio tiene su propia rutina, cada familia
tiene su rutina y cada terapeuta programa su propio ritual acorde a sus agenda de
atencion, en caso de realizar algun cambio por enfermedad de alguno de los actores o
reemplazos de terapeuta, siempre se debera realizar una anticipacion, es decir que dentro
de su ritual, el terapeuta debe incluir un espacio de anticipacion y comunicacion al nifio
del cambio a realizarse con el objetivo de conseguir aceptacion y tranquilidad al
momento de la intervencidn, este nuevo terapeuta debera adquirir el mismo ritual trabajo
con anterioridad para generar continuidad del proceso y logro en el cumplimiento de
objetivos, (DC-01-240523), (DC-04-150823), (DC-06-250823), (DC-08-020923).

Los terapeutas, perciben la terapia como una bendicién que los condujo a un
camino de servicio, en medio de su espiritualidad perciben que su Dios obra en ellos para
ayudar a los nifios y nifias con TEA y les envia una mision... “cuando yo ingresé a
Interfisica me topo con un caso muy complejo muy complejo, yo lloré el primer mes
muchisimo, yo decia Dios mio, por qué, nooo, yo quiero otro paciente y no me atrevia a
decir, yo quiero otro paciente, porque yo decia no Dios mio, ...pero ya mira la realidad
de un autismo, fue muy curioso porque si me sacé unas lagrimas mes larguito mas o
menos, Dios me ayudo a superarlo porque yo sé que él me puso esta mision con los
chiquitos” (E-CCH-T-240523-parr.8).

Por otro lado, en el rol profesional el terapeuta, siente confianza y una serie de
privilegios por pertenecer al Programa de terapia ABA y prestar un servicio que se debe

realizar de manera ininterrumpida, basados en que ubicar en el mercado laboral el perfil



65
de terapeuta ABA es mas complejo, esta consideracion influye directamente en la
disposicion y actitud que el terapeuta tiene al momento de cumplir con sus actividades y
prestar sus servicios a la IPS. “Lo que hace que uno escoja ABA, es que de alguna
manera le ayuda a uno a poder garantizar su trabajo, no se encuentra facilmente un
terapeuta aba y los que tienen las ganas de trabajar primero tienen que entrenarse,
ademas no sabemos si después de entrenarse va a ser un buen terapeuta aba y eso sin
contar que a los nifios no se les puede hacer tantos cambios sin aviso” (E-JE-T-
020923.Parr22).

Al momento de preguntar a la familia, cudl es su opinion acerca de la labor que
realiza el terapeuta ABA de Interfisica, muestran admiracion y agradecen por las terapias
brindadas, manifiestan “si yo fuera terapeuta, saldria corriendo. Se rie a carcajadas,
admiro mucho a las terapeutas, yo si fuera terapeuta no sé como hacen para darle
manejo a estos nifios y tener paciencia con nosotros la familia, uno pasa de la risa al
llanto de un momento a otro y ellas siguen en pie apoyandonos” (E-LMV-F-
140823.Parr43).

Inseguridad: “Siento inseguridad con los temas de contencion, me tiemblan aun
las manos, eh, a veces hay papitos que dicen: pero es que usted esta preparada, entonces
usted tiene la técnica y yo les digo, yo tengo la técnica y aun asi me tiemblan las manos,
aun el corazon me hace bum bum bum y yo digo Dios mio contencion, porque ya no hay
otra opcion, en esos momentos me siento insegura’ (E-CCH-T-240523-parr.43).

Riesgo: Como afronta el terapeuta el momento de una contencidn, en donde le

dan golpes, patadas: “Con lagrimas, [se aguan sus ojos], y rie, con lagrimas porque
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prima o en mi caso que a mi me da miedo, a mi me da miedo més que me lastimen,
lastimar, entonces por ejemplo, cuando yo voy a tirar al piso, yo digo, no tengo una
colchoneta, no tengo una espuma, yo como voy a tirar a alguien al piso, que esta mal
dicho tirar, porque pues uno lo hace de una forma adecuada en la que no se golpee, pero
aun asi, yo pienso mucho en que puedo hacerle un dafio, entonces por ejemplo alli, uno
siente muchisimo miedo” (E-CCH-T-240523-parr.49).

4.3.2. TrABAjar en articulacion

Los terapeutas perciben fallas en el proceso de intervencion con terapia ABA,
experimentan sentimientos de "frustracion™ cuando hay retrocesos en los nifios(as),
dentro de las principales fallas se destaca la falta de participacion activa de algunos
integrantes de la familia a los planes terapéuticos propuestos, el desarrollo de las
actividades establecidas y en su rol de padres de amor terminan cediendo ante sus hijos,
mencionan que cuando los padres no se concientizan del proceso, desconocen los
beneficios que este puede traer, (DC-04-150823), (DC-08-020923)... “hay mamas que
estan todo el tiempo con los nifios, pero no es suficiente el tiempo que permanezcan con
ellos, sino que de verdad se involucren, tengo mamitas que estan todo el tiempo ahi, pero
esperan a que uno haga todo en la terapia, no le ponen cuidado a lo que uno hace, no
replican las recomendaciones, no siguen las sugerencias, no sé involucran” (E-DMR-T-
150823-pérr.10).

En ocasiones consideran que los objetivos de dificil alcance que fueron logrados
con mucho esfuerzo, se pierden o "generan un retroceso importante debido a la falta de

adherencia de la familia a la terapia", “Lo mas dificil de la terapia es la adherencia de los
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papas, eso es algo que no depende de la capacidad del terapeuta, es mas uno mira 'y
puntla bien las habilidades y uno se las tramite a la familia para que haya una
generalizacion y se pierde y volver y uno dice, esto ya lo habiamos aprendido, porque lo
hicieron perder, eso es lo que me parece mas duro, como que no conocen bien que esto
es un trabajo en equipo, si no hay equipo pues no hay nada” (E-DMR-T-150823-pérr.8).

Dentro de la familia encontramos mama, papa y/o abuela, tal vez de manera
involuntaria o por desconocimiento, algunas de estas personas perciben la terapia ABA
como la presencia de un cuidador o una "nifiera", se ausentan de las actividades
cotidianas, asumiendo que el terapeuta esta al cuidado de sus hijos, incluso, algunos se
disgustan con las terapeutas en caso de no hacerlo, a pesar de que previamente se ha
explicado las condiciones de prestacion del servicio de terapias ABA por parte del lider
del programa y los mismos terapeutas, se tiende a pensar que no existe claridad en el rol
del terapeuta ABA, incluso, que el mismo terapeuta permite esa falta de claridad por
realizar algunas practicas que no constituyen el quehacer del terapeuta ABA, DC-01-
240523), (DC-04-150823), (DC-08-020923).

En el mismo sentido, por ejemplo, se presenta una situacion que ocurre con
mucha frecuencia y es la reaccién ante la higiene personal de los nifios cuando hacen sus
necesidades fisioldgicas, se esperaria que dentro de la terapia, los terapeutas apoyan,
guian, orientan la actividad para que sea el responsable del nifio quien lo haga; sin
embargo, el terapeuta esta asumiendo el papel de asear a los nifios, por humanidad, por
empatia, o simplemente porque los padres se desentienden de esa responsabilidad durante

la terapia; ademas, el terapeuta piensa que esta utilizando esta actividad para conseguir
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otros propdsitos, pero el resultado de ceder ante este tipo de situaciones tan intimas,
repercute en que los padres hagan menos adherencia al proceso terapéutico y que
modestia aparte, se confien de que el terapeuta siempre aseara a sus hijos si ellos no estan
presentes, “Yo le soy bien sincera, sé que como terapeuta no deberia hacerlo, pero desde
que empecé yo siempre he hecho cambio de pafial, porque no concibo que ellos,
habiendo una persona adulta presente, estén en esas condiciones, porque la verdad a
nadie se lo deseo, adicional que hace parte de una habilidad y yo asi puedo explicarle
que lo que esté haciendo lo est& haciendo mal, mejor dicho, cosas como esos accidentes
los involucro en la terapia”, incluso en acompariamiento de los papas he hecho bario del
paciente, llegué en un punto en el que me dije, eso no estd muy bien, pero, yo estoy
apoyando y hace parte de las habilidades basicas de la vida diaria” (E-DMR-T-150823-
parr.12).

Se puede evidenciar que el terapeuta se apropia tanto del tratamiento
comportamental de sus nifios, que incluso asume roles no permitidos dentro de la terapia,
se arriesgan a hacer traslados del colegio a la casa, de la casa a otros espacios y que a
pesar de que mencionan tener firmado un consentimiento informado, olvidan que siempre
se debe involucrar a un adulto responsable de los nifios que debe estar presente durante
todas las horas de terapia y las actividades a desarrollar, “la verdad a mi si me da miedo
que me llegue a pasar algo con el nifio fuera de las casas, pero si lo he hecho, sobre
todo, en el caso de los nifios mas funcionales, por ejemplo con Jose Luis, con
consentimiento informado de la mama, salimos a tal parte, vamos a llegar a tales horas y

se hizo terapéutico, ese dia ibamos a tratar de mirar lo de que es autonomia y como se
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coje el bus, cual bus le sirve, todas esas cosas que se debe hacer, pero yo sola con el
nifio.” (E-DMR-T-150823-pérr.14).

Aspectos cotidianos permiten identificar una serie de confianza y de la empatia que
se crea como es de esperarse, de un terapeuta que pasa desde dos hasta ocho horas diarias,
de lunes a viernes en casa de los nifios, sin embargo, tal vez por desconocimiento, por falta
de tiempo o por falta de interés, en definitiva, no todos los integrantes de la familia se
articulan al proceso terapéutico, razon por la cual, colapsan en caso de que no haya
presencia del terapeuta, ya sea por enfermedad o cancelacion justificada y no consecucion
de reemplazo inmediato, situacion que los lleva a perder el control y ceder a las peticiones
de sus hijos perdiendo parte importante de lo aprendido y trabajado. “Pienso que es mas
que todo como el conocimiento, saber que es autismo, saber que, si hay opciones, que solo
depende de ellos y de la familia y de una buena terapia, que todos estemos en el mismo
equipo, todos vayamos por la misma cosa, que haya unidn entre todos, familia y terapeutas
es posible, decirles eso a los papas, donde haya articulacion hay mejores resultados
porque Yo lo he visto. Es vital para mi la terapia ABA, si no hay esas condiciones realmente
las familias no deberian tomar la terapia porque no se la esta aprovechando” (E-DMR-
T-150823-pérr.18).

Por otro lado, estan los padres y abuelos que participan y estan comprometidos
con el desarrollo de la terapia ABA, perciben en la terapia "una luz de esperanza” y asi
mismo la valoran, la cuidan y aprenden desde el lenguaje que usa el terapeuta, hasta las
mismas estrategias de intervencion, pues manifiestan que cuando el terapeuta no se

encuentre asi lo aplican, estos padres piden mayor articulacion del programa con la
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familia, ” lo de nosotros ha sido tener paciencia porque en realidad informacion no, eso
ha sido algo que se ha venido dando y que las terapias ABA han venido siendo aplicadas
a los nifios pero tal vez falta que se tenga en cuenta a los padres, yo considero una
falencia, porque no se mira, no se escucha, no se esta pendiente del padre o del
cuidador, entonces el cuidador lo vive en carne propia y lo he escuchado de muchas
personas, que los cuidadores son personas que les toca extremadamente dificil” (E-RR-
F-230823-parr.8).

Los padres que participan del proceso y se interesan por aprender y replicar a su
vida cotidiana las sugerencias de los(as) terapeutas respecto de las terapias ABA,
consideran que las terapeutas contribuyen al proceso, pero que la comunicacion y que se
involucre a la familia es fundamental para conseguir los objetivos terapéuticos, “A4 Sara,
hoy en dia no le molesta que la toquen, ella permite el contacto, abraza, saluda de beso y
se deja peinar y empezd a hacer un trabajo para desensibilizarla, y después empez6 a
involucrar a la mama y permitié que la mama la peinara, y logramos eso, porque ella no
se dejaba tocar la cabeza de nadie, mostrarle una peineta la alteraba muchisimo,
entonces digamos que de todas las terapeutas, nosotros tenemos algo que decir, con cada
una adquiri6 determinadas cosas, yo creo que nunca hemos tenido ninguna queja de
nada porque todas han aportado y han contribuido al proceso” (E-RR-F-230823-
parr.10).

Cuando existe articulacion entre los terapeutas y la familia, la terapia ABA se
percibe como "optima” todos van en el mismo sentido y se logran objetivos a corto,

mediano y largo plazo y se genera adherencia a la terapia ABA de manera permanente,
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(DC-04-150823), (DC-06-250823), (DC-08-020923), (TF-020424). Asi mismo, en las
instituciones educativas, los terapeutas mencionan que si bien es cierto que los docentes
no estan capacitados para darle manejo a la educacion de un nifio con TEA en un sal6on de
muchos alumnos maés, siempre estan dispuestos a aprender y colaborar con los objetivos
terapéuticos, incluso, los mismos directivos de algunas instituciones, permiten que el
lider del programa capacite a la planta docente con estrategias y articulacion con el
terapeuta y la familia para desarrollar su clase de una manera apropiada, (DC-01-
240523), (DC-08-020923).

Desde el Desarrollo humano basados en el enfoque de las capacidades de
Nussbaum, podemos comprender la importancia de potenciar las capacidades de empatia
y de interaccion social, la convivencia con el otro, el desarrollo pleno de sus
pensamientos y emociones, la libertad de expresion en sus diferentes formas y el goce
pleno de una vida digna, trabajar en articulacion implica que la familia y los terapeutas
perciban que el enfoque central de las terapias ABA son los nifios con TEA, y que la
prioridad de las terapias es lograr confianza en si mismos para la exploracion de dichas
capacidades para potenciarlas.

4.3.3. ABAlado por la sociedad

El terapeuta ABA percibe la terapia ABA como la modificacion conductual
"desde lo social”, las técnicas terapéuticas estan dirigidas a lograr una meta para que el
nifio(a) encaje en la sociedad y no sea excluido, la sociedad le pone una etiqueta de
discapacitado, no es visto como un ser humano con condiciones y habilidades diferentes,

cuando la terapia ABA es mas social y a lo que responda el nifio(a), se pierde el rigor de
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la ejecucion y seguimiento de algunas actividades planteadas, puesto que, se le dard més
importancia a que el nifio conviva en sociedad, (DC-06-250823), (DC-08-020923)... "a
veces es complejo porque por mas que uno trabaja mmm, pero uno también debe ser
consciente de las habilidades, y por ejemplo, hay pacienticos que yo veo y yo ya les digo
a sus papitos, venga, tenemos que enfocarnos en que ellos tengan un tiempo libre porque
no van a lograr desempefiarse en la sociedad, no, no lo van a lograr, su nivel cognitivo
no se los va a permitir, entonces busco es eso, como que ellos al menos puedan servirse
un café, puedan bafarse solos, 0 bueno, si mama esta en la casa que ellos estén haciendo
algo en la otra habitacion, pero que tengan algo que hacer de manera independiente”
(E-CCH-T-240523-pérr.60).

Los padres y abuelos sienten angustia por sus hijos y sus nietos con TEA, le
temen al sefialamiento de la gente, al rechazo y juzgamiento de la sociedad, (TF-
020424)... “Nosotros hacemos un esfuerzo pero ponemos a Samuel en un colegio que le
pagamos ciento veintiséis mil cada mes, pero ahi las profes son muy buenas, y son mas
pocos alumnos, porque en los colegios publicos si no, eso es mas malo, son méas de
cuarenta estudiantes y esos profesores no tienen ni idea de como manejar a nifios como
Samuel, ya nosotros nos ha tocado de todo, las burlas de los otros nifios, las burlas de la
gente, los desprecios, por un mejor futuro del nifio lo tenemos donde son pocos
estudiantes y ahora esperar a que crezca” (E-JLMZ-F-100823-parr.30).

En algunos casos los nifios(as) sufren abusos y violencia, lo que hace todavia mas
dificil el proceso de afrontamiento del diagnostico, incluso el rechazo muchas veces se

presenta dentro del mismo nucleo familiar, por lo tanto, la familia se ausenta, se aleja, se
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separan y se fractura la union familiar... “al inicio tienden a alejarse de tios, de
familiares, hay papitos que dicen no, es que para los hermanos del papa yo soy la mala,
yo soy la que no sabe educar, yo soy la que no sabe, entonces ella en esa reaccién se
aleja, van a una fiesta, no es que yo no puedo llegar porque empiezan a mirarlo feo,
empieza a gritar, llora, entonces se empiezan a alejar, pero ya cuando ellos toleran ahi
vuelven como a generar esos vinculos” (E-CCH-T-240523-parr.17).

Con la existencia del diagndéstico de autismo en casa, los familiares méas cercanos
terminan por entenderlo como una barrera de unién y comunicacién, por ese motivo
juzgan los comportamientos de los nifios y terminan por alejarse, “cuando supimos del
diagnostico, al principio fue muy duro, demasiado duro, lo méas duro era saber qué era
€S0, porque pues claro yo nunca habia escuchado que era autismo, no sabia que era...,
por la conducta de él, por el modo de sentarse, el modo de caminar, todo eso para mi era
diferente y en cuanto a mi familia, mi hermana, tengo una hermanay ella me invit6 una
noche de navidad que hacian el pesebre, esa noche le tocaba a ella la novenay yo fui
con el nifio, de pronto cuando él empez6 a coger las luces, pues el veia las luces y le
Ilamé la atencidn, entonces ella me grit6, me dijo c6jalo, no lo deje, mire, que vea, me va
a dafar todo y siempre era gritando al nifio sabiendo lo que estaba pasando con
Joaquin, entonces yo nunca mas fui, yo me retire de la familia. (E-LMV-F-
140823.Parr19-20).

La sociedad es muy cruel con el trato que se les da a los nifios con TEA, algunas
personas lo hacen por desconocimiento, sin dolo y otras personas por discriminacion, no

aceptan que existen las diferencias e intentan que todos los nifios diferentes compartan un
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espacio distinto, la sociedad no esta preparada ni académicamente, ni humanamente para
tratar dignamente a esta poblacion, sufren abusos que incluso no se trataron a tiempo y
que dejan una huella marcada para siempre, “Lo que le voy a contar es malo... resulta
que en vista de que la doctora no le enviaba las terapias, nos recomendaron Malaca, es
por la salida a Cali, llevamos al nifio alla..., un dia yo me fui antes de la salida, cuando
el conductor que me lo transportaba me dijo: dofia Mari ustedes deberian de sacar a
Joaquin de aqui, porque que hay dos nifios que le pegan mucho, bueno, cuando resulta
de que si, debido a eso nosotros pusimos la queja y todo y citaron a los papas de esos
nifios, eran una nifia y un nifio, hermanos y ellos nunca aparecieron, mandaron a un tio,
él fue el que puso la cara, pero los padres de familia nunca, y ya a Joaquin lo sacamos,
pasado un tiempo, no me acuerdo como cuantos afios que tenia Joaquin, cuando ya
Joaquin empez6 a hablar mas, entonces ya le contd a mi hija, la mama, que alla habia un
nifiito que lo habia puesto a chuparle el pipi, alld en Malaca, inmediatamente fuimos a
poner la denuncia a Bienestar Familiar, Joaquin esta pasando por psicologia, me toca
Ilevarlo a controles cada tres meses y todo por esa sefiora no darme las terapias Joaquin
tuvo que pasar por todas esas cosas feas y ella negada a darme las terapias”(E-LMV-F-
140823.Parr8-10).

Cuando los nifios tienen niveles de complejidad leve y moderado, logran
compartir con sus comparfieros y son méas aceptados por la sociedad, razon por la cual, la
familia decide escolarizarlos de esta manera, los demas nifios entienden que existe la
diferencia y que la diferencia no esta mal, “esa oportunidad que ella tiene de socializar,

de salir y no solamente eso, que también le ha servido al entorno de los comparieros,
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porque los comparieros de ella han aprendido el respeto, que hay diferencias y que hay
que respetar las diferencias y que la diferencia no estd mal, que una persona sea
diferente no est4 mal ni es un motivo para burlarse o para excluirla, son personas que
han adquirido esa ventaja de compartir con personas que tienen actitudes y cualidades
diferentes y eso los enriquece a ellos como personas”’(E-RR-F-230823.Parr16).

Por otro lado, salir a buscar compartir con los demés nifios en otros espacios
diferentes le permiten el desarrollo de otras habilidades, ir a la tienda a comprar, conocer
el camino a casa, tomar la ruta, no hablar con desconocidos e informar a la familia y/o
terapeuta cuando algo no le gusta o siente que no esta bien ¢Qué pasa?, que a veces, los
papitos se enfocan més en lo negativo, eso para los papitos a veces es ABA, es quitar lo
negativo de un nifio, entonces, a veces cuando existe ese tema de lo negativo de sus hijos
y que no se le quita, empiezan ayyy, es que ABA no esta funcionando, entonces a veces se
deja a un lado esas habilidades que tienen los nifios y no permiten que se trabajen” (E-
CCH-T-240523-pérr.12).

El temor de los padres radica en la aceptacion de la sociedad y el abuso hacia sus
hijos, tal vez aplauden los logros, pero también sienten miedo del futuro que se asoma,
(TF-020424), ... “En el futuro del nifio, lo que mds me angustia es las personas, cuando
él esté mas grande, porque ahora esta conmigo siempre, pero ya cuando este mas grande
que toque soltarlo y que el salga solo, y que las personas no entiendan su condicion, de
pronto que, si la entiendan, pero hay gente que es atrevida, abusan de ellos, eso me
asusta. En un futuro yo lo veo muy independiente, al paso que va, asi como va, yo lo veo

a él un hombre organizado, él incluso me dice que él va a conseguir esposa, y dice que la
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esposa va a ser como Dios se la mande, como no lo dejo salir a la calle, entonces dice
que él también va a ser estricto con los hijos, que va a tener dos hijos, y que se llamaran
Juanito y Anita” (E-LMV-F-140823.Parr29).

4.3.4. Un diagndstico no pronosticABA la vida

Las condiciones y contextos en los que viven los nifios y nifias con TEA les
permiten explorar sus propias habilidades y a los terapeutas intervenir en los aspectos
mas dificiles para ellos, la comunicacion, la exclusion social, y aunque todos tienen un
mismo diagnostico, cada uno tiene unas caracteristicas y habilidades distintas y por lo
tanto los terapeutas también son perfilados de tal manera que se pueda potenciar el
desarrollo de las terapias ABA y que se logren los objetivos definidos en los diferentes
programas de atencién, (DC-01-240523), (DC-08-020923).

En el proceso del desconocimiento, afrontamiento del diagnostico y aceptacion
del mismo, existen unas etapas por las cuales la familia, en espacial los padres transitan,
en un principio y desde el desconocimiento de la situacion, la informacion casi nula y sus
sentimientos encontrados, la mayoria de los padres, expresan que recibir la noticia de que
sus hijos tenian un diagnostico de TEA no fue facil, peor ain, cuando el médico tratante
les inform6 de una manera fria y deshumanizada; “primero el doctor Viadimir dijo en
una consulta que el nifio se movia mucho, que él no le hacia caso al doctor en lo que él
pedia y me dijo que me haga a la idea, que mi hijo era loco, porque ese doctor le dice a
uno asi de una, y que mi hijo era como uno de los nifios locos y que eso nunca iba a
cambiar” (E-JLMZ-F-100823-parr.12), desconocen que el autismo es una condicion

diferente y por ende, su percepcion inicial, es aquella que el profesional de la salud les
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transmite y de la manera que lo haga, influye en sus pensamientos... “la profesional que
la diagnostica pues aparte de la situacion y de lo complicado que es, lo hizo de una
manera muy abrupta y nos manifesté unas situaciones que l6gicamente nos llenaron de
tristeza y desconsolacion, en mi caso personal fue muy dificil y a partir de ese momento
entro en una depresion” (E-RR-F-230823-parr.2)

En el proceso de afrontamiento del diagndstico existen dos grupos de padres, en el
primer grupo se encuentran los padres que aceptan la condicion de sus hijos y se
interesan por conocer mejor el diagnostico y empiezan a buscar alternativas de
tratamiento, al mismo tiempo que sufren y se sienten culpables de lo que pasa en su vida;
en el segundo grupo, se encuentran los padres que hacen negacion del diagndstico, no
aceptan que su hijo tenga una condicion diferente y se niegan a tratarlo como tal o en
algunos casos logran comprender que existe un comportamiento diferente de base, pero
guardan la esperanza que desaparecera con el tiempo y llegan a consideran que con la
buena alimentacion y el uso de alternativas caseras podran curar el TEA, hay complejidad
en la dinamica de uno de los dos caminos, cuando en un mismo hogar los padres
presentan esta dicotomia, “yo trato de alimentarlo bien y siempre le he dado comida
caserita, pollo, verduras, arrocito, nada de la calle, a él no le gusta nada de esas
comidas, a él se lo crio aqui con comidita de la casa, yo digo aqui lo vamos a ir
curando” (E-JLMZ-F-100823-parr.14); ... “la aceptacion para mi como mama, a mi me
dio duro, como méas de una semana que yo no dormia porque yo no sabia que iba a
hacer, no sabia, hasta que me empezaron a hablar, gracias a Dios tuve mucho apoyo de

mi familia, comparieros de trabajo y me explicaron el tema, pero mi esposo él estaba mas



78
cerrado, él me decia que el nifio no tiene nada, que €l esté bien, hasta que decidimos que
si no aceptabamos que €l era diferente no lo ibamos a poder ayudar, yo no iba a poder
ayudar porque iba a tener la barrera ahi, yo no iba a poder ayudar a mi hijo”, (E-AO-
280823- parr.4).

Cada nifio(a) con TEA es diferente a pesar de tener un mismo diagnoéstico, son
diferentes condiciones y habilidades, nunca un diagnostico pronosticABA su vida, porque
hasta lo mas complejo lo han logrado, "mientras que antes no hablaba, hoy ya dice frases
y oraciones, se comunica", (E-JLMZ-F-100823- parr.18), (“Cuando nos dijeron que tenia
autismo fue el fin, pensamos que seria una persona con limitaciones que sufriria mucho,
y nos imaginamos todo lo peor, pero, al contrario, con las terapias ABA es un nifio
independiente y feliz" (E-AO-F-280823- parr.22),

La terapia ABA ha logrado un mejor pronostico en la vida de cada una de las
familias y terapeutas puesto que aportan calidad de vida y esperanza de lograr los
objetivos propuestos, “el poder vincularse en otros entornos, por ejemplo poder salir con
un usuario a hacer mercado, eso es mejorar su calidad de vida, antes no podian porque
todo lo queria comer, ahora no, por ejemplo que si esta lloviendo y hoy no pudieron salir
a caminar decirles, ven, hoy esté lloviendo y no podemos, vamos mafiana y que lo
entienda, la familia esta tranquila, la familia antes tenia que enfrentarse a conductas de
agresion, de llanto y demas, ahora no, ahora dicen, ok listo, por ejemplo, que él lo
complejo porque no lo reciben en una institucion, pero que el nifio logre, a pesar de que

los primeros meses los querian retirar de la institucion, que el nifio logre mantenerse, de
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cierta forma ya se estdn ganando y mejorando la calidad de vida de esa familia.” (E-
CCH-T-240523-parr.62).

Para la familia es muy dificil asumir la realidad de que sus hijos tienen una
condicion diferente, sin embargo, han aprendido sobre los TEA y las terapias ABA desde
su propia experiencia, incluso, encuentran en el autismo un diagnostico pero no un
pronostico de vida, el autismo si se mira desde lo que hemos aprendido, es una condicion
médica que como condicidén y no como patologia no tiene una cura, sino que es una
condicion la cual requiere muchisimo apoyo para que las personas puedan tener ciertos
patrones o pardmetros de capacidad, es un diagnostico médico, pero es un pronostico de
vida” ... “uno mira a Sara y desde que ella inicia, primero no hablaba y nos dijeron que
no hablaria, pero a raiz de las terapias ABA y de las terapeutas, Sara empezé a adquirir
lenguaje y a buscar estrategias para ver qué le gustaba y a través de lo que a ella le
gustaba con estrategias visuales Sara empez6 a comunicarse, cosas tan sencillas como
que ella no atendia al llamado por su nombre, y era que ella no entendia que ese
comando de voz significaba el nombre de ella, se empez6 a trabajar paso a paso con ella
y estoy creo que cerca de los dos afios y medio y en ese trayecto ella ha tenido una
evolucién muy, muy grande ” (E-RR-F-230823-parr.4).

La familia se motiva cada vez que sus hijos cumplen un objetivo terapéutico y
para ellos todo es posible porque lo ven en sus hijos “...de todo lo que decian que €l no
iba a lograr, ahora lo hace, ahora ya se cepilla, se empijama solo, va al bafio solo, hasta
me lava la losa, voy a la cocina y me lava los platos, cosas asi, embetuna sus zapatos, ya

se puede amarrar los cordones, mejor dicho, muchisimos cambios y eso ha sido un logro



80
para toda la familia porque estamos mds confiados de cosas que él puede hacer solo”
(E-LMV-F-140823.P4rr27).

Los padres consideran que gracias a la terapia ABA, sus hijos son nifios y nifias
felices, que al final del camino es eso lo que cuenta, “Samuel siempre ha sido feliz'y no
importa que él tenga alguna cosa o la otra, él es un nifio muy inteligente y si es muy feliz
en su vida, en sus estudios, aqui en su casa con nosotros, el no entiende algunas cosas y
el no entiende la maldad de algunas personas, pero la terapia lo hace mas feliz de lo que
ya esta. [El padre de Samuel sonrie con esperanza, mientras la madre de Samuel se le
aguan los ojos], (E-JLMZ-F-100823-parr.32-33).

En este apartado, es importante mencionar que el diagnostico de autismo no
pronosticaba la vida de los nifios, pues contrario a lo que se vaticinaba, los nifios y nifias
desde una condicidn diferente logran potenciar su desarrollo humano desde sus propias
capacidades, desde el enfoque que plantea Martha Nussbaum, uno de nuestros referentes
tedricos, podemos deducir que la participacion familiar en el programa es de vital
importancia para potenciar el desarrollo humano de los nifios(as) con TEA, y que a través
de las terapias ABA logran explorar las capacidades de sentir, imaginar, pensar; la
capacidad para mantener relaciones afectivas, la capacidad de vivir en un entorno acorde
a sus necesidades, el acceso a una buena alimentacion, las capacidades de jugar y
disfrutar en entornos recreativos, estas capacidades de los nifios son potenciadas con su
red de apoyo familiar, lo anterior les proporciona calidad de vida, dignidad humana y la
importancia de sentirse y ser tratados como un ser de igual valor que los demas. (TF-

020424).
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5. Conclusiones

Considerando el abordaje de nifios y nifias con TEA, la familia y los terapeutas
perciben las terapias ABA como una de las metodologias més acertadas al momento de
pensar en el tratamiento del componente cognitivo y la modificacion conductual, las
terapias permiten la participacion y articulacién en el proceso de atencién para conocer el
mundo de los nifios e interactuar en sus diferentes contextos naturales con el objetivo de
que los nifios sean més funcionales y felices, gocen de una mejor calidad de vida
potenciando su desarrollo humano, por medio de esta metodologia de intervencién
comportamental ABA, se consideran como seres humanos con multiples capacidades y
oportunidades.

A lo largo del proceso investigativo, se identifico que la familia y los terapeutas
sienten temor, angustia y vulnerabilidad frente a circunstancias de rechazo de la sociedad
hacia los nifios con TEA, perciben en las terapias ABA un mecanismo de respaldo y
proteccion que les permite apropiarse de herramientas de modificacion conductual para
lograr que los nifios avancen en la potenciacién de capacidades y habilidades que les
permita desarrollarse en el entorno social de una manera incluyente.

Desde el Desarrollo humano con el enfoque de las capacidades para adquirir una
vida digna(Martha Nussbaum), encontramos que en la intervencion desde las terapias
ABA, tanto la familia como los terapeutas, logran fortalecer sus capacidades de sentir,
imaginar, pensar; la capacidad para mantener relaciones afectivas, la capacidad de vivir

en un entorno acorde a sus necesidades, las capacidades de jugar y disfrutar en los
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diferentes entornos, salud corporal, integridad fisica, razon practica, afiliacion y control
sobre el propio entorno.

A modo de conclusion, el estudio permitié comprender que las percepciones de la
familia y los terapeutas acerca de la Terapia ABA, se evocan desde tres momentos
importantes, lo sentido, lo conocido y lo experimentado, a la luz de estos momentos, se
permite considerar la Terapia ABA, como una estrategia para mejorar la calidad de vida
de todos sus actores entre los cuales encontramos a los nifios y nifias con TEA, las
familias y los terapeutas; fortaleciendo su desarrollo humano al potenciar sus capacidades

y habilidades.
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6. A modo de implicacién

Mediante el presente estudio se logra conocer las percepciones de la familia 'y de
los terapeutas acerca de las terapias ABA al tiempo que abre las puertas a la realizacién
de otros procesos investigativos que incluyan el estudio a profundidad de las categorias
que surgieron en el camino que llevo a los hallazgos, interrogantes importantes que van
desde el proceso de afrontamiento de la familia frente al diagndstico de TEA, el cambio
en sus vidas y los nuevos roles por asumir hasta las dindmicas de prestacion de los
servicios de salud y de los profesionales que intervienen en terapias de alta intensidad
horaria como la terapia ABA.

En la presente investigacion las familias y los terapeutas se refirieron a su
percepcion acerca de las terapias ABA de la IPS Interfisica, considero importante a futuro
un proceso investigativo que reflexione sobre las barreras de acceso al servicio desde el
diagnostico, el ordenamiento, la ejecucion y el seguimiento a la evolucion de los nifios
que permita evidenciar si realmente se garantiza la atencién a toda la poblacién que lo
necesita puesto que en el camino segun los relatos de los informantes se logra evidenciar
las barreras que existen en la prestacion del servicio de terapias ABA, por un lado no se
cumple con la ruta establecida por el Protocolo para la atencion de nifios con TEA,
algunas familias se ven obligadas a interponer acciones de tutela a las EPS para poder
acceder a la prestacion del servicio, por otro lado, los especialistas que formulan las
terapias estandarizan la intensidad horaria de las terapias en una fase inicial de

tratamiento en donde deberia intervenirse con mayor intensidad y por ultimo, el protocolo
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establece que la terapia debe realizarse hasta la mayoria de edad sin embargo, la familia'y
los nifios demandan que se garantice el acompafamiento acorde a sus necesidades.

En el trabajo de investigacion desarrollado se abordaron como participantes la
familia y los terapeutas de la IPS Interfisica para conocer sus percepciones acerca de las
terapias ABA, teniendo en cuenta que son los actores directamente implicados en la
prestacion del servicio de salud y por ende en la ejecucion de la metodologia ABA para la
modificacion conductual de los nifios y los terapeutas a su vez desde la aplicacién de la
metodologia en el papel de guia, apoyan a los docentes para el desarrollo de las jornadas
académicas, sin embargo, en proximos ejercicios investigativos, se puede considerar
abordar la problemaética desde el &mbito educativo e incluir a los docentes puesto que Si
bien es cierto los nifios que se encuentran escolarizados de la IPS Interfisica cuentan con
una terapeuta para acompafiamiento permanente, no conocemos la situacion que suscite
con los nifios que no se encuentran intervenidos por la IPS e incluso la existencia de
nifios diagnosticados que se encuentren escolarizados y aun no han ingresado a
programas de terapia conductual ABA.

Finalmente se establece que desde la evidencia cientifica no existio otro estudio

con el cual se pudiera someter este proceso investigativo a comparacion.
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8. Anexos

8.1. Caracterizacion de la prestacion del servicio del Programa ABA en la IPS

Interfisica del Cauca Ltda.

NTERFISICA DEL CAUCALTDA NIT.817001577-6
CARACTERIZACION DE LA PRESTACION DEL SERVICIO: PROGRAMA ABA:
*  Terapia ABA: Terapia de analisis conductual aplicado
TALENTO
PROGRAMA SERVICID DESCRIPCION POBLACION FRODUCTO HUMANO FRECUENCIA
Programa de medificacion TERAPELTAS
conductuzlbasade en los Izformes de ABA:
PROGEAMA DE TERAFIA ABA principios de la Usnarios evaluacicny Profesionales dela
!'(!’SEIDF%%:%IEF (Terapia anzliss metodelogia ABA, euve diagmesteados bajo el | evolucion mensual | saled, del campo | Mimme 2 heras
. conducteal ohjetive o5 ladisminucion | Trastorno del espectro | Ragisto de DATA, de la diarezs, méxime B
aplicado). de conductas imadzenada, Iy autista (TEA). quegrafics rebzhilitacidn, | boras diares.
adquizicicz de habilidades evoluridn efsetiva | enirenados enla
funcionales que zaranticen de ohjetives. mefodolegiz ABA
lz independencia v
antozuficiencia del
usuario.
Izformes de
Intervencion de dificaltades Uszuanios con evaluacicny Fonosudwlozos | Mmme 12 horas
Fonoandiolegia de lengnzge ¥ habla, con diagnasticos svoluclon mensmal | eetremades en  [mensuales, 3 horas
coneefoque estrategias conductusles relacioeades con Regzistra de DATA, enfoque semanales.
conductoal ABA. zarantizande evolueion lenguaje ¥ alieraciin quegrafics conduetnal.
efectiva conductual. evolucion efectiva
de ohjefives.
Fisioterapia con | Interveneidnm de dificaltades Usznarioz con Informes de Ficioterapeutas | Mmme 12 horas
exnfoque conductal | de motncidad, movilided & diagnosticos evaluacicny enfrenados en  |mensuales, } homs
ABA intzgracicn sensonal con relacionados com svolucion mensnal enfoque semangles,
astrategias condueiuales concienets corporal, | Registo de DATA, conductual
TERAPIA = .. .. s o
CONDUCTUAL gerantizande evelucion movimiento, equilibric quegrafica
INTECRAL afectiva. v alterzcrinconductual | evelueidn efsciova
de ohiefivos.

FPricologia con
enfoque
conductual

ABA.

Infervencion de dificnliades

de conducta, inteligencia
emacional, rezulzeion ¥
control, con estrategias
conductoales garantizando
evolocion efactiva.

Usearies con
diagmdstices
relacionades con
alterzcion
comportamental .

Informes de
evaluacicny
svolucion mensmal
Registro de DATA,
quegrafice
evolucion efective
de ohjetives.

FPsiedbogo: con
enfoqua
conductual.

Mmme 12 horas
Imensuales, 1 horas
semanales,

Terapa oeupacional
con enfoque
conductual
ABA

[ntervencice en kabilidades

de automiega ¥
autesufizienzia eon
estrafegias conductoales
zaranfizandoevolucidn
efectiva

Usuarios con
diagnésticos
ralacionados en
iedependencia v
alteracion conductual

Informes de
evaluacicny
evolucion mensual
Registro de DATA,
quegrafica
svolueidn efsctove
de ohjetivos.

Terapentaz
seupacionzles con
enfoqua
conductual.

Minmo 11 horas
Imenzuzles, J horas
semanales.




8.2. Registros fotograficos de las familias, los terapeutas y los nifios del

Programa ABA.

Fotografia 1. Familia en casa. Fotografia 2. Familia en contexto recreativo




Fotografia 4. Terapeuta ABA en casa. Fotografia 5. Terapeuta ABA en contexto escolar con docentes.




8.3. Ejemplo de diario de campo.

UNIVERSIDAD DEL CAUCA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
PROGRAMA: MAESTRIA EN DESARROLLO HUMANO Y SALUD
Proyecto para optar por el titulo de Magister: ADRIANA BRAVO SUAREZ
Diario de campo: DC-01 240523

Fecha: | 24 de mayo de 2023 \ Lugar: \ Interfisica del Cauca Ltda Hora: 5:40 p. m.

L Se realiza entrevista a la terapeuta ABA, Diana Carolina Chaves, lider actual
Descripcion y »
cni del Programa ABA, encargada de la formacion de terapeutas, docentes,
écnica
familias y terapeuta ABA de uno de los nifios del programa.

Para desarrollar la entrevista se comenta de manera presencial a la terapeuta acerca del
proyecto de investigacion y se le pregunta si desea participar como sujeto de estudio, la
terapeuta acepta y se acuerda la fecha, el lugar y la hora.

El dia 24 de mayo de los corrientes a las 5:40 horas de la tarde, se realiza bienvenida a la
terapeuta, nos ubicamos en uno de los consultorios libres de la IPS Interfisica del Cauca,
la terapeuta se encuentra un poco nerviosa, se pide su consentimiento para grabarla, la
lectura y firma del consentimiento informado para participar del estudio, acepta sin

inconveniente.

Se toma como referencia la guia de entrevista y se da inicio. En la entrevista se ve
emocionada, apasionada por su trabajo y habla con propiedad tanto en el lenguaje técnico

de la terapia ABA, como en su expresion corporal y emocional.

Mueve las manos con frecuencia al expresarse y toca en repetidas ocasiones sus lentes. Se
muestra nerviosa, menciona gue es su primera vez hablando de ABA con libertad,

considera hay muchos mitos y leyendas alrededor de la terapia.

A medica que la terapeuta habla de su percepcion de la terapia ABA, se transporta a
momentos vividos, tiene presente los nifios a los que les ha desarrollado terapia y

recuerda con puntualidad los cambios y logros adquiridos a traves de la terapia ABA,



5

afirma que la terapia brinda calidad de vida a los usuarios y refiere considerarla como una
estrategia de avance, situa en una linea de tiempo a una de las nifias que actualmente

atiende y compara el antes y el después de la terapia ABA.

Desde su perfil terapéutico se muestra sensible, reitera dentro de su percepcion de terapia
ABA como un medio para ser mas humana, mas tranquila, ver la vida de una forma

diferente.

Ha creado un lazo afectivo muy fuerte con una de sus pacientes y siente empatia con su
familia por la trasformacion en sus vidas a raiz del diagnostico de autismo, eso hace que
ceda en algunos momentos a las peticiones de la madre de la nifia frente a los programas,
objetivos y actividades establecidos desde protocolo para la atencién de nifios con
Trastorno del Espectro Autista, protocolo guia para la realizacion de terapia ABA.

La doctora Carolina, es la lider terapéutica del Programa ABA, es la encargada de lograr
articulacién entre la familia, los terapeutas y los docentes, con el objetivo de trabajar en la
misma linea de la terapia ABA, que se comprenda los programas establecidos para cada
uno de los nifios escolarizados y que les permita comprender el rol del terapeuta ABA
como guia en el desarrollo de las actividades escolares y la orientacion de ejercicios que

correspondan al nivel cognitivo y funcional de los nifios.

Desde lo institucional, menciona tener a su cargo el desarrollo de un plan de trabajo que
incluya la coordinacion del Programa con funciones orientadas desde el &mbito
administrativo hasta lo asistencial, la programacion de terapias ABA, perfilacion
terapéutica, cronogramas de capacitacion, visitas domiciliarias y escolares, auditorias

terapéuticas y apoyo en la resolucién de conflictos que sean de su perfil.

Incluye en su relato a sus comparieros de trabajo, al mencionar "nosotros", asi como
generaliza cuando menciona "Papitos" e incluye a los padres y/o familia de los nifios(as)
con TEA. La informante, agradece por tenerla en cuenta para participar en el proyecto y

finaliza.



8.4. Guia para la entrevista a la familia

UNIVERSIDAD DEL CAUCA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
PROGRAMA: MAESTRIA EN DESARROLLO HUMANO Y SALUD
Proyecto para optar por el titulo de: ADRIANA BRAVO SUAREZ

INSTRUMENTO GUIA: ENTREVISTA

Percepciones de la familiay los terapeutas acerca de las terapias ABA de la IPS Interfisicaen
Popayéan, Cauca durante el afio 2023

Fecha: Hora: | | Lugar

Nombre:

FAMILIA

1. ¢ Cuénteme qué es Terapia ABA para usted?

2. ¢Qué ha escuchado del diagnéstico que tiene el nifio(a)?

3. (¢ Qué opina sobre el tratamiento con terapias ABA?

4. ;Conoce los objetivos de tratamiento con terapias ABA, que han planteado los
terapeutas para el nifio(a)?

5. ¢ Me podria relatar cuales han sido los beneficios o las desventajas que usted ha
encontrado con las Terapias ABA?

6. ¢ Cuénteme por favor, en que contextos se realizan las Terapias ABA?

7. Describa como se desarrollan las terapias ABA con el nifio(a).

8. ¢(Cuénteme quién esta realizando las Terapias ABA al nifio(a) y que opina de
ello?

9. ¢(Usted qué piensa del tiempo que se emplea para la realizacion de las terapias?

10. (Qué opina de las terapias ABA?, ;Cual es su percepcion?.

11. ;Describame, cdmo ha sido su experiencia con las Terapias ABA?

12. ;Cuénteme, hace cuanto tiempo ha venido recibiendo las terapias ABA el
nifo(a)?

13. ¢Usted considera que la Terapia ABA ha aportado a su vida y a la de su
familia?

14. ;Usted considera que las terapias ABA han mejorado la calidad de vida del
nino(a)?... Me puede relatar su consideracion.

15. ¢(Cual es la diferencia que existe en su vida, entre el pasado cuando no conocia
la terapia ABA y ahora con la Terapia ABA?

16. ¢(Cuénteme cuales son sus expectativas con las Terapias ABA?

17. Sisuponemos que usted es Terapeuta ¢ Qué actividades realizaria con el nifio(a)
desde la terapia ABA?

18. Me puede contar, (C6Omo se ve en un futuro con los resultados de la terapia
ABA?

19. Me puede relatar ¢ Cuél seria su mayor anhelo desde las terapias ABA con el
nino(a)?




8.5. Guia para la entrevista al terapeuta.

UNIVERSIDAD DEL CAUCA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
PROGRAMA: MAESTRIA EN DESARROLLO HUMANO Y SALUD
Proyecto para optar por el titulo de: ADRIANA BRAVO SUAREZ

INSTRUMENTO GUIA: ENTREVISTA

Percepciones de la familiay los terapeutas acerca de las terapias ABA de la IPS Interfisicaen
Popayan, Cauca durante el afio 2023

Fecha: Hora: | | Lugar

Nombre:

TERAPEUTA

1. ¢Cuénteme qué es Terapia ABA para usted?

2. ¢Qué ha escuchado del diagndstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA)?

3. ¢Qué opina sobre el tratamiento con terapias ABA?

4. ;Conoce los objetivos de tratamiento con terapias ABA, que se pueden plantear
para los nifios y nifias con TEA?

5. ¢ Me podria relatar cuales han sido los beneficios o las desventajas que usted ha
encontrado con las Terapias ABA que ha realizado?

6. ¢Cuénteme por favor, en que contextos se realizan las Terapias ABA?

7. Describa como se desarrollan las terapias ABA con el nifio(a) con TEA.

8. ¢ Cuénteme como funciona la articulaciéon entre quienes realizan las Terapias ABA
al nino(a) y que opina de ello?

9. ¢Usted qué piensa del tiempo que se emplea para la realizacion de las terapias?

10. (Qué opina de las terapias ABA?, ;Cual es su percepcion?.

11. ;Describame, como ha sido su experiencia con las Terapias ABA?

12. ;Cuénteme, hace cuanto tiempo realiza la terapia ABA para nifios y nifias con
TEA?

13. ¢Usted considera que la Terapia ABA ha aportado a su vida y a la familia de los
nifios con TEA?

14. ;Usted considera que las terapias ABA han mejorado su calidad de vida y la de
los niflos con TEA? Me puede relatar su consideracion.

15. (Cuél es la diferencia que existe en su vida, entre el pasado cuando no conocia la
terapia ABA y ahora con la Terapia ABA?

16. ; COmo terapeuta, cuénteme cuales son sus expectativas con las Terapias ABA?

17. Si suponemos que usted es familiar de un nifio(a) con TEA, ;Queé realizaria con el
desde la terapia ABA?

18. Me puede contar, (COmo ve un futuro con los resultados de la terapia ABA?

19. Me puede relatar ;Como terapeuta desde el campo laboral, cual ha sido su
experiencia con las Terapias ABA?




8.6. Taller: Percepciones acerca de la terapia ABA

5
<@. > DIA INTERNACIONAL DE CONCIENCIACION DEL AUTISMO
“\ INTERFISICA .
@ 0oL chuc 175a TALLER: PERCEPCIONES DE LA TERAPIA ABA

TIPO DE REUNION: PRESENCIAL

LUGAR: CENTRO RECREATIVO PISOJE

FECHA: 02 DE ABRIL DE 2024

HORA DE INICIO: 10:00 AM HORA DE FINALIZACION: 12:00PM

RESPONSABLES: LIDER TERAPEUTICA
COORDINACION ASISTENCIAL

En conmemoracion del dia internacional del autismo, se desarrolla un taller en
coordinacion con la IPS, dirigido a la familia, nifios y terapeutas ABA, con el animo de
que los padres y/o abuelos puedan realizar el taller en un ambiente tranquilo, se establece
que al mismo tiempo los terapeutas realicen actividades recreativas con los nifios en otro
entorno.

La actividad se lleva a cabo en el centro recreacional de Comfacauca, Pisoje, en la ciudad
de Popayan y el objetivo principal es que los padres y/o abuelos puedan relacionarse con
otros pares que pasan por la misma situacion y a manera de conversatorio, puedan
compartir experiencias en torno al diagnéstico de autismo y su percepcion acerca de las
terapias ABA.

En la primera fase del taller, en modalidad de seminario, se realiza la presentacion del
estudio de investigacién y se solicita la autorizacion de la familia para hacer uso de la
informacién y los registros fotograficos con fines netamente académicos, se realiza un
recorrido teorico acerca del diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista y las Terapias
mediante la metodologia ABA (Applied Behavior Analysis), posterior a la introduccion
se explica la dinamica del taller, se invita a las familias a vivir un momento dedicado a

ellos, a expresar sus pensamientos, sentimientos y emociones, vamos a realizar el proceso



de desaprender todo aquello que la sociedad a impuesto acerca de la condicion de sus
hijos y que no nos permite avanzar, para transitar a un momento de aprender procesos
que aportan al desarrollo humano de todos los actores.
Vamos a desaprender en torno a:

1. Pensar y sentir que puedo con todo: Comprender que necesito del otro y el otro
necesita de mi.
Creer que lo sé todo: Implica entender que necesito estar abierto a la escucha.
Insistir que esto es una lucha diaria: Procesos de aceptacion, comprension y amor.

Busqueda de culpables: Responsabilidades, plan de accion.

o > w DN

Sentirme en desventaja con los demas. Evaluar los escenarios en los que me

desenvuelvo, ventajas y desventajas.

En la segunda fase del taller, posterior al ejercicio de desaprender, se organiza un circulo
con los participantes de modo que les permita relatar sus experiencias de vida desde el
afrontamiento del diagnostico y su percepcion acerca de las terapias ABA, compartir sus
vivencias con sus pares.

En la fase final del taller, se realiza una reflexién frente al ejercicio comprendiendo las
diferentes emociones que genera sentir la empatia de los demas, comprender sus redes de
apoyo Yy afianzar la comunicacion asertiva tanto en el hogar como con los terapeutas y
docentes de las instituciones educativas.

Se finaliza con la entrega de un reconocimiento a la familia por su amor incondicional.
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8.7. Carta de consentimiento informado

Yo, , identificado(a) con cédula
No. de , he sido informado(a) que Ila
maestrante Adriana Milena Bravo Suarez, identificada con cedula No 1085294199 de San
Juan de Pasto, del programa de Maestria en Desarrollo Humano y Salud, realizard un
estudio que permitira identificar las percepciones de la familia y los terapeutas acerca de
las Terapias ABA de la IPS Interfisica en Popayan Cauca durante el afio 2023, trabajo
academico de investigacion que le permitira obtener el titulo de magister de la Universidad
del Cauca.

He elegido participar libremente en el estudio. Entiendo y comprendo la informacion
brindada y todas mis preguntas han sido respondidas satisfactoriamente.

Mi participacion es enteramente voluntaria, si me rehiso a responder alguna pregunta, se
me respetard mi eleccién, asi como que puedo retirarme voluntariamente en cualquier
momento del estudio de investigacion académico sin que esto ocasione cualquier tipo de
sancion. Entiendo que la informacion obtenida del presente estudio, serd difundida o puede
ser publicada para fines académicos y/o cientificos para lo cual doy mi consentimiento.

Nombre del Entrevistado (a):
Documento de identificacion:
Firma:

Recibiré una copia firmada y fechada de esta firma de consentimiento.

Esta parte debe ser completada por el Investigador (o su representante):

He explicado al Sr (a): la naturaleza y los
propdsitos de la investigacion; le he explicado acerca de los riesgos y beneficios que
implica su participacion. He contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he
preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad
correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me apego a ella. Una vez
concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedera a firmar el presente documento.

Firma del investigador Fecha



