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NTRODUCCIO:

Estudiar el sindrome autista es adentrarse a un mundo de
inexplicables manifestaciones y miltiples controversias. Todavia
hoy las causas subyacentes al autismo infantil son desconocidas y
la posibilidad de su descubrimiento, todavia no es clara y

consistente.

Se ha descrito la epidemiologia y, aungue no se ha encontrado
etiologia ni tratamiento especifico, se ha identificado el
enfoque correcto. Ha quedado claro que este impedimento organico
puede ser manejado mediante las técnicas de la educacién
especial, las cuales son perfeccionadas continuamente a medida

que la investigacién en la bisqueda de las causas continda.

E1 objetivo general de este trabajo de investigacién, es hacer
conscientes a los padres con hijos autistas de lo fundamental que
es su participacién en la educacién de sus hijos para facilitar
el autocuidado del mismo. Aspecto que repercutird en la dinamica
familiar debido a qgue el nifio dejard de ser un agente pasivo en

el hogar.

La efectividad del desarrollo de un nifo autista no depende
solamente de la participacidén de uno o varios profesionistas,

sino de la colaboracién y participacién activa de la fanmilia,
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para que los logros obtenidos en su educacidén sean consolidados y
generalizados a otros ambientes. Por ello los padres deben formar
equipo con 1los profesionales y de esta manera fomentar la
interdisciplinariedad en la educacién y tratamiento del nifio

autista.

Basdndonos en la deteccién de necesidades y en los datos
obtenidos realizamos la propuesta de un curso de orientacién a
padres con hijos autistas. Dicha propuesta est& respaldada en la
parte teérica de este trabajo de investigacién, que esta

conformada por tres capitulos teéricos y uno practico.

En el primer capitulo, se abordan algunas definiciones de
educacién y pedagogia, para sefialar la relacién existente entre
ambas y se estableci6 la ubicacién del tema en el ancrme campc de
la educaci6én, colocdndolo dentro de un &mbito familiar y de

educacién especial.

En el segundo capitulo se pretende dar una visidén global del
sindrome autista, abordando brevemente los antecedentes
histéricos, la sintomatologia y las diversas teorias que han
versado sobre el tema. Enfatizando la teoria orgénica por

considerarla la m&s aproximada al sindronme.

Se desarrollaron también aspectos de 1las diferentes etapas

evolutivas por las que atraviesa el nifo autista hasta llegar a
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la adultez. Hacemos especial énfasis acerca de la importancia de

un diagnéstico diferencial e interdisciplinario.

En el tercer capitulo se estudia el tema de la familia y 1las
diferentes relaciones que se dan en la dinsmica familiar. También
‘se profundizé en el impacto familiar que ocasiona el nacimiento
de un nifio atipico, asi como las diferentes ayudas que pueden
proporcionar médicos y educadores a estas familias. Finalmente se
hace referencia al tema del autocuidado del nifio autista
mostrando los beneficios gue conlleva para qgue el nifioc sea més
independiente, esto necesariamente repercutird en la dinémica

familiar.

En el cuarto y altimo capitulo se pretende corroborar a través de
una investigacidédn de campo todo el fundamento tebdrico de este
trabajo, asi como la problemitica que plantea: La falta de
participacién formal y sistematizada por parte de los padres con
hijos autistas gue impide el logro de actividades de autocuidado
Yy que a su Vvez desajusta y crea tensiones en la dindmica

familiar.
La informacién gue en esta tesis se maneja ha sido obtenida a
través de una profunda investigacién, ademids de la experiencia

que nos brinda el trabajo directo con nifios autistas.

La eleccién del tema de investigacién se basa en la bisgueda de
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alternativas de atencién adecuada para personas con autismo y sus
familias. Nuestro interés fundamental es elevar la" calidad de
vida" de familias con hijos autistas. Es inegable que tener un
hijo autista, modifica sustancialmente la dindmica familiar. Es
por ello, que para elevar la calidad de vida de una comunidad, es
necesario promover la mejora personal de todos y cada uno de sus
integrantes, en funcién del bien comGn. Esta pequefia
independencia que logra el nifio, mediante el logro de actividades
de autocuidado, 1lo hace un miembro mis integradoc a su familia y

por ende a la sociedad.

Consideramos necesaria larpresencia de el trabajo pedagégico en
el &ambito de la educacién especial y en el caso concreto del
autismo pues se presentan problemas en diversas &reas en las
cudles el pedagogo puede contribuir. En la parte didéctica,
seleccionando técnicas adecuadas y elaborando programas de
educacisén para las diferentes etapas de habilitacién de acuerdo a

las distintas problemdticas que en cada caso se presenten.

Ootro factor muy importante de la labor pedagbgica es el buscar la
integracién entre los diferentes especialistas con el fin de
lograr una educacidén integral e interdisciplinaria para los nifios
autistas. El1 pedagogo también puede realizar trabajos de
capacitacién tanto para terapeutas como para padres de familia y
orientar a estas tdltimas ante las diferentes problemdticas que

conlleva el vivir con un nifio autista.



También podemos dar a conocer el tema del autismo en diferentes
&mbitos, para lograr la difusién gue requiere y alentar 1las

investigaciones al respecto en nuestro pais.

‘Por dltimo es importante mencionar que como en cualquier
profesién el pedagogo debe documentarse Yy especializarse, debe
mantenerse actualizado. Un pedagogo puede ayudar en la educacidn
de un nifio autista perfeccicnando técnicas, elaborando programas
de educacidén basados en el desarrollo normal del nifio y

adecuandolos a las caracteristicas propias de cada nifio autista.
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CAPITULO I. EDUCACION: ALTERNATIVA PARA UNA EQUIDAD BOCIAL

La educaci6én es uno de los hechos m&s constantes y generales en
la vida del hombre, inclusive se considera como una
caracteristica que distingue al hombre de los demas seres, por lo
cual se abordard& de una manera clara y sencilla en qué consiste
la educacién, presentando diversos puntos de vista concernientes
a este tema. Estableciendo a su vez, la relacién existente entre
educacién y pedagogia, debido a que ésta Gltima se desprende de
la educacién y se enfoca bésicamente al hecho educativo, lo cual
no podemos dejar de lado. Finalmente haremos un especial enfésis
en el tema de educaciédn especial por considerar que todo ser
humano tiene derecho a una educacién, independientemente de su

perfil cognitivo.

I.1. DEFINICION DE EDUCACION.

Generalmente la educacién se concibe en su sentido vulgar, como
pautas de conducta a seguir, es decir, como resultados que Se
calificarin como buenos © malos por la sociedad, lo cual ubica a
la educacién en un plano meramente superficial, por ello para
llegar a un concepto real de educacién se partird de su
significado etimolégico.

El término deriva de el latin e-ducare (ir conduciendo de un
lugar a otro), o también de e-ducere (extraer).

Esto significa gque va mas alld de lo superficial, se trata de
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sacar algo de dentro del hombre (extraer), lo cual requiere un
proceso individual de potenciar las capacidades del hombre,

convirtiéndose en un acto de interioridad.

Cuando se hace referencia al concepto de hombre, en general, se
toma en cuenta Gnicamente desde el punto de vista de 1la
naturaleza, como una unidad bio-psico-social y no como un
individuo Gnico, imperfecto, limitado y finito, con necesidades y
posibilidades que varian de acuerdo a sus diferencias

individuales lo cual abarcaria el concepto de persona.

A partir de lo anterior encontramos las siguientes definiciones

de educacién.

William Kelly sefiala gque:

La educacién consiste en construir dentro del nifio una
organizacién de conocimientos y habilidades, de héabitos Yy
actitudes, de virtudes e ideales gque pueden contribuir a 1la
realizacién de las finalidades de su vida. La educacién es un
proceso activo, consiste en la cristalizacién de los poderes

potenciales del nifio en una realidad. (1)

Lo que hay que destacar del autor es que hace referencia a las

(1) KELLY, W,A.,Psicologia de la Educacién.,p-.4
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diferencias individuales 'de lasibeisonas, indispensables para que
Se lleve a cabo el ‘érocesﬁ enseﬁaﬁza-aprendizaje de manera
eficaz. Establece gue la educacién debe ser un proceso activo no
queddndose en el plano intelectual solamente, sino propone el

fomento de hdbitos, actitudes, virtudes e ideales,

El autor se limita a seflalar a la educacién como un proceso
activo, mas no hace referencjia de que debe ser un proceso
continuo y permanente. Limita el proceso educativo Gnicamente a
las primeras etapas de la vida del hombre. Olvidando que la tarea
educativa es un proceso que se da a lo largo de toda la vida,
cada etapa de la vida humana tiene sus caracteristicas y en cada

una de éstas el hombre puede seguir creciendo y perfeccionandose.

Victor Garcia Hoz concibe a la educacién como:
"EL perfeccionamiento intencional de las potencias

especificamente humanas.'(2)

Como podemos ver, el autor no limita a una edad especifica el
proceso educativo y afirma gue la persona puede perfeccionarse
gracias a su potencial especificamente humano (inteligencia y
voluntad), las cuales varian de una persoha a otra segin sus

caracteristicas individuales.

(2) GARCIA HOZ,V., Principios _de Pedagogia Sistemitica.,p.25



La inteligencis y.la-voluntad ‘seran factores muy importantes para
‘que 1a eduéaciﬁn posea inténclonaiidad, la cual tendria que ser
positiva y encaminada a perfeccionar al hombre. De esta manera la
educacién cumpliria con su finalidad de formar positivamente al
hombre. Es necesario entonces gque el hombre conozca la finalidad
éel proceso educativo, de esta manera estard dispuesto a

participar activamente en su proceso de perfeccionamiento.

Por otro lado, pensamos que el autor olvida tomar en cuenta un
factor muy importante que es la sociabilidad de la persona para

un adecuado desarrollo.

Hombre y sociedad son dos términos indisociables por 1lo que no se
pueden excluir del proceso educativo. Como tampoco debe excluirse
la finalidad de la educacién, en cuanto a que debe procurar la
adaptacién e integracién del sujeto de modo que, a la vez gue se
enriquezca a si mismo, pueda contribuir positivamente al

perfeccionamiento de ese mundo en el que se haya inserto.

Para William Kelly, la finalidad fundamental de la educacién es
ayudar a cada individuo a hacer de si mismo todo aquello para lo
que est& capacitado. Las acciones tanto del educador como del
educando deben perseguir un solb fin: el desarrollo armonioso de

todas las facultades o potencias con que esté& investido el ser
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humano. (3)

Cabe mencionar gue también existen limites dentro de la educacién
debido a que cada persona posee caracteristicas propias y las
circunstancias de vida varlian de una persona a otra , es decir,

las diferencias individuales, temporales y espaciales pueden
obstaculizar la finalidad gque persigue la educacién. Por ello
cada persona posee un nivel de perfeccionamiento diferente de los
demés, cada uno asimila y aprende de acuerdo a las capacidades

que posee.

"La educacién tiene un sentido personal, no se educa la

naturaleza humana, sino cada persona humana."(4)

De esta manera cada persona deberi poseer voluntad gque lo impulse

a guerer superarse continuamente.

Partiendo de todoc lo que con anterioridad hemos mencionado,
podemos establecer que la educacién es un proceso continuo,
permanente y din&mico, que busca desarrollar una personalidad
equilibrada con base en las potencialidades innatas y

perfeccionindolas para su desarrollo individual y social.

(3) cfr. KELLY, W.A.,op. cit.,p.4
(4) OLIVEROS OTERO,Educacién_y Manipulacién,.p.32
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Como sabemos el hombre es un ser complejo, por lo tanto la
educacién serq a su vez un proceso de igual complejidad, por ello
todas las definiciones que se puedan dar no logran abarcar las

distintas manifestaciones gque presenta la vida humana. Existen
distintas tendencias y criterios, para definir el concepto de
educacién. Por ello es evidente, que no todas las definiciones
son iguales pero de alguna manera todas se aproximan a lo mismo.
Entre otras cosas, parece que el cardcter de proceso es una nota

comin a todas ellas.

Esto es, que el fenb6meno educativo aparece como un proceso
socilal, impulsado por la comunidad, con el objeto de producir una
determinada orientacién en su conducta, lo gue unido a su
crecimiento, «constituye el ©proceso de individualizacién vy

sociabillizacién.

La educacién no es solamente transmisién de conoccimientos, sino
que posee implicaciones que van mds allad de lo tangible, pensamos
que una educacién integral debe ayudar al educando a descubrir el
£in de la propia vida y capacitarle para que lo pueda alcanzar
libremente, Para ello es necesario, poner al hombre en
condiciones de desarrollarse a si mismo, de adaptarse a cuantas
exigencias internas juegan en la educacién y de integrarse en la

sociedad en que se encuentre inmerso.
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I.2, DEFINICION DE PEDAGOGIA

Etimolégicamente pedagogia proviene:
Del griego pais-paidos (nifio) y ago (conducir), significa guia o

conduccién del nifio.

Debido a las raices etimolégicas de la palabra pedagogia se
presentan confusiones en cuanto a su definicidn real, algunos
autores la circunscriben fdnicamente a la educacién de nifios.

Reduciendo su campo de accién a una drea muy limitada.

Clasicamente se ha definido a la pedagogia como ciencia y arte de
educar. Es considerada ciencia por ser un conjunto cierto y
sistemdtico de verdades referentes a la educaciédn (entendemos
aqui por ciencia la teoria y doctrina de la labor educativa), y

porque cumple con el método cientifico. (5}

Es considerada arte porgue es la aplicacién de conocimientos para
realizar alguna accién determinada por lo que abarca el aspecto

prictico de la pedagogia.

La pedagogia es un proceso continuo y permanente con el fin de

desarrollar todas las potencialidades del individuo para lograr

(5) gfr.,idem.
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su 6ptima adaptacién a la sociedad y al contacto con situaciones
nuevas. Todo esto conforme a las necesidades sociales que se

vayan presentando.

I.2.1i. PEDAGOGIA GENERAL

En la divisién de la pedagogia, se le ha dado a la pedagogia
general el cardcter de estudic analitico de la educacién, esto
quiere decir gue realiza un estudio del fendémeno educativo,
tomando en cuenta todos los elementos que la componen, para poder
asi, llegar a concluir verazmente cualquier situacién educativa.
De esta manera el estudio analitico gque lleva a cabo la pedagogia
general nos lleva al conocimiento de las manifestaciones que
llegan a ser evidentes en la educacion, desde su apariencia hasta

el conocimiento de los elementos que la constituyen. (6)

Por lo tanto, la pedagogia general llega a considerar al hombre
por parte de la naturaleza, es decir, tomando en su significacién

universal gue posee caracteristicas comunes a todos los hombres.

",..todo proceso educativo concreto encuentra su marco refe-
rencial en el contexto de los principios generales de la edu-

cacisn. Asi pues, se llega a la pedagogia general, por una via

(6)‘ cfr.,Garcia,H,V.,0p.cit.,p.54
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sintética de progresiva generalizacién, es decir, a partir de la

pedagogia diferencial y desde la prédctica pedagdgica".(7)

En lo anterior podemos apreciar c6mo se proyectan en 1la
sistematizacién pedagégica dos métodos de razonamiento: el

método analitico y el método sintético; estos métodos no se dan
por separado ni son excluyentes sino que se convierten en
procesos complementarios y de esta manera la pedagogia general y
la pedagogia diferencial son también dos ciencias
complementarias. La pedagogia diferencial es el estudio sintético
de la educacién, la cual se estudiard m&s extensamente en el

siguiente punto.

Cuadro 1: ESTUDIO ANALITICO DE LA EDUCACION
{pedagogia general)

Filosofia de la educacién

An&lisis Historia de la educacién

Formal ciencia experimental de la educacién
Pedagogia comparada

Elementos personales: Psicologia de la educacién

Elementos sociales : Sociologia da la educacién
Andlsis Elementos técnico-culturales: Didéctica
Material Orientacién y
Formacién

Organizacién escolar

(8}

(7) LUZURIAGA,Lorenzo.,Pedagogia.,p.33

(8) GARCIA,H.,V.,op.cit.,p.61
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Asl pues la pedagogia general constituye para Victor Garcia Hoz,
la sintesis de los conocimientos empiricos y especulativos de la
educacién, mientras la pedagogia diferencial es la concrecién de
dicha sintesis, de acuerdo a las diferencias individuales que

presenta cada persona.

También podemos desprender del cuadro 1 que el objeto formal de
la pedagogia general no puede ser otro que la educaclién general,

lo que la distingue de las restantes disciplinas pedagbgicas.
X.2.2. PEDAGOGIA DIFERENCIAL

La pedagogia diferencial se enfoca a 1las caracteristicas
individuales, como pueden ser edad, sexo, intereses, capacidad
mental, etc., para elaborar normas que se adecuen al tipo de

educando.

Al estudiar la pedagogia diferencial, no nos referimos a la
educacién de cada individue sino a la agrupacién de individuos
con caracteristicas similares, creando un todo para establecer
normas especificas de acuerdo a esas semejanzas y dirigiendo un

tipo de educacién que se ajuste a sus caracteristicas.

Para Garcia'ﬂoz, "el concepto de unidad pedagdgica es esencial en
la pedagogia sintética y con &l se expresa una unidad real en la

cual la educacién es susceptible de ser desarrollada en su
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totalidad". (9)

Al estudiar las unidades pedagégicas n
unidades de tipo personal y unidades de

hacen referenclia a 1la etapa evolu

personalidad. Y las de tipo social a 1
de la familia,

de 1las intituciones

ambiente en general.

Comparativamente presentaremos los cuad;
de Jaime Sarramona en cuanto a la pedar
cada uno utiljza diferente terminol
" intencionalidad de orientar la educaci

diferencias individuales.

(9) ibidem. .p.58

s encontramos con gque hay
tipo social, las primeras

tiva, al sexo y a la

a educacién que recibimos

educativas y del medio

ros de Victor Garcia Hoz y
jogia diferencial en donde

pgia pero con la misma

6n tomando en cuenta las
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ESTUDIO SINTETICO DE LA EDUCACION
{Pedagogia Diferencial)
segin Garcia Hoz, Victor

SEXO EDUCACION FEMENINA
EDUCACION VARONIL
EDAD EDUCACION PREESCOLAR
UNIDADES EDUYCACION PRIMARIA
PERSONALES EDUCACION MEDIA

EDUCACION UNIVERSITARIA
EDUCACION DE EDAD ADULTA
EDUCACION DE LA VEJEZ

PERSONALIDAD EDUCACION INDIVIDUALIZADA
EDUACION ESPECIAL

L
UNIDADES EDUCACION FAMILIAR
SOCIALES EDUCACION INSTITUCIONAL PEDAGOGIA
EDUCACION AMBIENTAL COMPARADA
L (10)

PEDAGOGIA DIFERENCIAL
{Segin Sarramona Jaima)

DIMENSION PEDAGOGIA FAMILIAR
AMBIENTAL PEDAGOGIA ESCOLAR
L_ PEDAGOGIA SOCIAL

PEDAGOGIA INFANTIL
PEDAGOGIA DEL
ADOLESCENTE

EDAD PEDAGOGIA DEL JOVEN
PEDAGOGIA DEL ADULTO
PEDAGOGIA DE LA
TERCERA EDAD

DIFERENCIAL
DIMENSION PEDAGOGIA DEL
PERSONAL NIVEL DEFICIENTE
INTELECTUAL PEDAGOGIA DEL
SUPERDOTADO
ADAPTACION PEDAGOGIA DEL
INADAPTADO
(11)

(10) ibidem.,p.61

(11) SARRAMONA, J., :;Qué es la Pe ogia? g st
Actual., p.51
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Como podemos observar ambos cuadros presentan enfoques
diferentes, el primero con base en la educacién y el segundo con
base en la pedagogia.

Pensamos que lo mids importante es que las dos clasificaciones
pretenden orientar a los docentes en el proceso educativo. E1
conocer caracteristicas del educando, brinda al docente las
herramientas necesarias para seleccionar correctamente los
objetivos, técnicas, métodos y procedimientos. Todo esto
contribuye de manera fundamental al objetivo comiGn que es :
claridad en los contenidos con la finalidad de facilitar el

proceso de ensefianza-aprendizaje.

I.2.3. PEDAGOGIA DIFERENCIAL EN FUNCION DE LA PERSONALIDAD.

(DIFERENCIAS INDIVIDUALES Y EDUCACION)

Para realizar el proceso educativo hay que partir de cierto grado
de homogeneidad que deberdn tener los educandos, pero a lo largo
de este proceso no podemos ni debemos pasar por alto las

diferencias individuales.

Si las diferencias de personalidad son tales en un sujeto gque lo
hacen incapaz de dirigir sus propias acciones en una edad
cronol6gica en gue otros sujetos pueden hacerlo, y es también
incapaz de seguir el proceso de aprendizaje ordinario, necesita

un tratamiento pedagbgico adecnado que suele denominarse
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educacién especial. (12)

Lo anterior hace referencia a 1los sujetos que por sus
caracteristicas personales no guardan homogeneidad con su grupo,
y requieren de una educacién diferente a la que se imparte en

instituciones comunes.

Aunque en instituciones comunes también se presenten problemas de
aprendizaje, &stos no 1llegan a ser tan severocs como en
instituciones de educacién especial, por ello se deberin tomar en
cuenta las diferencias individuales de 1los educandos, como
aptitudes, intereses, capacidad de asimilacién, estado emocional,
etc, De esta forma el proceso educativo serd eficaz en su
realizacién y responderd a las necesidades de cada educando.

Al referirnos a grupos homogéneos, se pretende entender al grupo
de educandos como poseedores de caracteristicas semejantes, 1lo
cual es 36lo una aproximacién gue ayude a agruparlos, pero que no
refleja su personalidad, entendiendo por é&sta " La organizacién
mental total de un ser humano en cualquiera de los estadfos del
desarrollo. Comprende todos los aspectos del cardcter humano:
intelecto, temperamento, habilidad, moralidad, y todas las
aptitudes que han sido elaboradas en el curso de la vida del

individuo.®(13)

(12) GARCIA, H,V.,op.cit., p.409
(13) apud., ALLPORT., Elements of Human Psychology., p.45
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El proceso educativo puede dirigirse de dos formas: como una

educacién individual, o una educacién colectiva.

La educacién individual es la que se dirige a un solo educando o
a una sola persona, basandose en sus caracteristicas,
necesidades, e intereses individuales. La ensefianza individual
ofrece una atencién constante a las dificultades y posibilidades

especiales que cada alumno encuentra en el proceso educativo.

No implica aislamiento del educando, no es el educando individuo,
sino el educando ser social; por lo que también se le llama a

este tipo de ensefianza, educacién personalizada.(14)
I.3. HISTORIA DE LA EDUCACION ESPECIAL EN MEXICO.

Ahora presentamos un breve esbozo de cémo ha evolucionado 1la
educacién especial en México, de c6mo antiguamente no existian
alternativas de desarrollo para personas con alguna incapacidad y
de cémo en la actualidad, estas alternativas han aumentado sin

dejar de lado el rezago en que aln nos encontramos.,

La educacién especial en México se caracteriza por un gran atraso
en comparacién a ios paises europeas. Asi, en el México del siglo

XVI se comienza la creacién de hospitales, reformatorios y casas

(14) cfr.. GARCIA, H,V., op. cit.,p.409,410-412
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de beneficencia mientras que en esta misma época en Eurcpa va
existian escuelas para clegos y sordos en donde se buscaba la
rehabllitacién e integracién de las poblaciones discapacitadas a

la sociedad.

ﬁn 1800 aparecen los grandes tedricos e ideblogos de la educacién
especial y se crea el sistema Braille. Mientras que en nuestro
pals se abren orfanatorios para 1la correccién de Jjb6venes
delicuentes. Es hasta 1861, que el presidente Benito Juarez
reglamenta la libertad de ensefianza en lo relativo a primaria y
secundaria. Por primera vez, nacionaliza todos los
establecimientos de beneficiencia y es asi como empiezan a

abrirse instituciones de atenci6n a personas con caracteristicas
particulares. En 1866 se inaugura la Escuela Nacional de Sordo-
mudos, seguida de la Escuela Nacional de ciegos (1870) y en 1882
en el Hospital del Divino Salvador, se crea una seccidn especial

para nifios deficientes mentales,

Como podemos ver mientras que en México se daba la apertura de

algunas instituciones de educacién especial, en Europa se
avanzaba hacia una separacién e identificacién de los diferentes
padecimientos, cre&ndose instituciones especializadas para cada
uno de los mismos. Paralelamente en Estados Unidos se comienzan a
identificar las diferencias entre algunos padecimientos, con la
finalidad de proporcionar 1las terapéuticas adecuadas. A

principios de siglo, Montessori trabaja ya con nifios anormales y
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preescolares. Se'creén teéts de‘inteligéncia y aparecen pedagogos
como ~ Decroly, es  decir, éue ya empieza a crearse una
tecnificacién de la educacién 'y de la educacidn especial. Se
inicia el psicoandlisis infantil y se incrementa la creacién de
escuelas para retrasados mentales y anormales, paralelamente, en
México se define 1la necesidad de instituciones de educaci6n
especial y se inaugura el manicomio de la cafada (1910), lo cual
nos indica que los métodos de rehabilitacién estaban dirigidos

hacia la marginacién y confinamiento de los pacientes.

Es hasta 1935 cuando el Instituto Médico Pedagdgico se plantea la
necesidad de llevar a cabo una seleccién, estudio y tratamiento
médico, higiénico y pedagégico de los nifios deficientes mentales,
ademds de formar maestros, médicos especialistas y de crear un
centro de investigacién para desarrollar procedimientos

terapéuticos y pedagdgicos.

Se implantan los principios de educacién individualizada vy
objetiva, orientada hacia la capacitacién social, buscando que el
aprendizaje tuviera conexién con el ambiente, siendo el problema
principal de esta institucién el que s6lo podfa dar atencién a un

reducido sector de la poblacién.

En 1941, como una medida para reducir los costos en la educacidn
de los deficientes mentales, se integran dos grupos diferenciales

anexos a las primarias, que desaparecen cuatro afos mis tarde. En
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1942 se da una reestructuracién de la Secretaria de Educacién
PGblica (SEP) en direcciones generales y aparece la Escuela
Normal de Especializacién. En este mismo afio, se modifica la Ley
Organica de 1la Educacién Pdblica en su Articulo Tercero
Constitucional, instaurando como obligacién del Estado 1la

educacién de nifios con alquna incapacidad.

En 1947 se inaugura la primera clinica de higiene mental en un
centro de salud, posteriormente (1960) se crea la oficina de
coordinacién de educacién especial, dependiente de la SEP. En
este mismo afioc se abren escuelas particulares que dan atenci6n a
deficientes mentales profundos, pidiendo cuotas altas y siendo

exclusivas para familias de elevada posicién econémica.

En 1962, comienza a funcionar la escuela mixta para adolescentes,

dando atencién a jdévenes con distintas anomalias.

Hasta este momento los avances en cuanto a educacién especial en
México, en comparacién con otros paises se encontraban rezagados
y los avances obtenidos se concentraban exclusivamente en la
ciudad de México, por ello, en 1966 la Coordinacién de Educacién
Especial pone en funcionamiento diez escuelas en el Distrito
Federal y doce en el interior de la repiiblica, en las ciudades de
Monterrey, Aguascalientes, Puebla, Tampico, Coahuila, Culiacén,

Mérida, Colima, Sonora, Chihuahua y San Luis Potosi.
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En 1970, se crea la Direccién General de Educacién Especial
dependiente de la SEP, 6rgano que después de seis afios se encarga
de organizar, dirigir, desarrollar, administrar y vigilar el
sistema federal de educacién de nifios atipicos y de formar

maestros especializados.

En 1976, se forman los Centros de Rehabilitacién y Educacién
Especial (CREE) y las primeras coordinaciones de Educacién
Especial, por convenio del Desarrollo Integral de la Familia
(DIF), la SSA y 1la Direccién General de Educacién Especial;
creando grupos multidisciplinarios en donde trabajan médicos,
especialistas, terapeutas, psic6logos, maestros de educacién
especial y trabajadores sociales ocupdndose de la identificacién,
diagnéstico, tratamiento, orientaci6én, habilitacién y recreacién

fisica y del apoyo a la educacién especial.

Aflo también en que se emite el reglamento de prevencién de

invalidez y rehabilitacién de invalidos.

Para 1981, segiin los estatutos de los servicios de educacién
especial, existen 357 escuelas de educacibn especial, 57 centros
pedagégicos, 12 clinicas, 12 CREE, 12 centros de capacitacién
para el trabajo, 2 industrias protegidas y 1,281 grupos
integrados.

Adem&s, se realiza el Primer Congreso Internacional sobre

Deficiencia Mental, contempl&ndose un afio m&s tarde los servicios
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de educacién en dos grupos:

1. Para personas que requieren educacién especial, (deficientes
méntales, trastornos de audicién, trastornos de 1lenguaje,
impedimentos motores y trastornos visuales). Proporcionéndoles

~escuelas y centros de rehabilitacién y capacitacién.

2. Para personas con requerimientos de educacién especial,
complementaria al proceso educativo regular, {(Problemas de
aprendizaje, lenguaje y conducta) proporciondndoles grupos

integrados, centros psicopedagégicos y de rehabilitacién.

En este afo, también existen 779 instituciones de educacién
especial y 110,958 pacientes son atendidos, cifra que para 1988
aumenta a 179,000 personas matriculadas en la educacién especial.
cantidad gue aunque aumenta sigue siendo muy reducida para la

demanda del servicio en nuestro pais.

De 1989 a 1994 se crea el Programa de Modernizacién Educativa.

Cuyo objetivo en el 4rea de educacién especial es el de ofrecer
este servicio primordialmente en las zonhas rurales, indigenas y
urbanas marginadas, y consolidar el programa de atencién a nifios

Y j6venes con capacidades sobresalientes,

Se procurard atender a 1los educandos de manera adecuada a sus

propias condiciones, con igualdad social.
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Trata&ndose de menores de edad con discapacidades se propiciari su
integracién a los planteles de educaclén bisica regular. Para
quienes no logren esa integracién se procurara la satisfaccién de
necesidades basicas de aprendizaje para la autonomia, convivencia

social y productiva.

Buscardn adecuar los contenidos y recursos did&cticos a 1las
caracteristicas de la poblacién que se atienda. Esta educacién
incluird orientacién a los padres o tutores, asi como a maestros
de educacidén basica regular gque integren alumnos con necesidades

de educacién especial.

El programa de Modernizacién Educativa establece como metas para

1994 en educacién especial lo siguiente:

*

Hacer funcionar los modelos de educacidén especial en el medio

rural.

* Atender a nifios con capacidades sobresalientes.

* Aumentar la produccién del material diddctico en Braille.

+* Elevar la atencién de nifios y jévenes, por lo menos un 50% se
integrard a la escuela regular. *

Pensamos gue por el momento actual en que vivimos, no podemos

esperar mas para poner fin a la obsolesencia que ha caracterizado

* NOTA : La informacién fue obtenida de el " Programa de

Modernizacién Educativa " a cargo del Dr. Ernesto Zedillo.
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al sistema educativo en el &rea de educacisdn especial.

Como podemos apreciar, las metas propuestas para 1994 son
insuficientes comparadas con las necesidades que nuestro pais y
la poblacién demandan al respecto. Ademds de marcar un descuido
absoluto por la etapa adulta de las personas gue requieren de

educacién especial,

A grandes rasgos, esto ha sido el proceso histérico de 1la
educacién especial en México, la cual no se contempla como una de
las prioridades educativas ni cuenta con un presupuesto que le
permita ampliar su cobertura, mejorar 1la calidad de sus
servicios, ni la formacién de un personal capacitado en técnicas

modernas de diagnéstico y rehabilitacioén.

I.3.1. BREVE DESCRIPCION DE LA EDUCACION ESBPECIAL.

La Educacién Especial es la accién educativa con enfoque
interdisciplinario que se realiza con sujetos que por razones
fisiol6gicas o psicoldégicas tienen una necesidad especifica de
ayuda, con el propésito de desarrollar al maximo sus potencia-

lidades humanas muchas o pocas con las que el sujeto cuente.

Tiene por finalidad preparar, mediante el tratamiento educativo

adecuado, a todos los deficientes e inadaptados para su
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incorporacién tan plena como sea posible, a la vida social y a un
sistema de trabajo que les permita servirse a sf mismos y a la

sociedad. (15)

De lo anterior se infiere gque 1la educacién especial, es una
modalidad educativa destinada a aquellas personas cuyo desarrollo
evolutivo, sensorial, y de lenguaje, y cuyas dificultades de

aprendizaje y de ajuste social nc pueden llevar el sistema
educativo general en condiciones normales y satisfactorias. Por
ello se deben generar medidas educativas, basadas en 1las
diferentes deficiencias y adecuadas a la personalidad del

deficiente.

Histérica y socialmente comienza a abrirse paso la nocién de
derechos universales, de los cuales nadie puede estar privado
cualquiera que sean los azares de su nacimiento o de su vida.
Entre estos derechos destaca el derecho a la educacién, que
representa el mayor logro de la evolucién social, y de cuya
aplicacién y desarrollo se derivan todos los derechos de los

deficientes. (16)

(15) GISBERT, José., et. al., Educacién Especial.,, p.i8
(16) jibidem, p.14



29
La educacién especial estd inmersa dentro de 1los derechos
humanos; el derecho a la educacién es un derecho fundamental para
la persona sin importar su coeficiente intelectual, condicién

econémica, racial, de sexo, etnia o religién.

Para José Manuel Cabada, Pedagogo y Asesor técnico del Instituto
Nacional de Educacién Especial (Madrid), existe el derecho a la
igualdad de posibilidades de donde se desprende el derecho a la

diferencia y el derecho a la autonomia.

Al sefialar la igualdad de posibilidades, nos referimos al acceso

de personas con alguna deficiencia a la educacién y a la escuela.

Esto no necesariamente implica que tanto nifios normales como
nifios deficientes asistan a la misma institucién, sino que cada
uno asista al sistema educativo correspondiente a sus
caracteristicas y necesidades individuales. Y si es posible
(teniendo en cuenta 1la incapacidad de la persona), que se

incorpore al sistema normal de educacién.

La igualdad de oportunidades se manifiesta en que dada 1la
diferencia y las desigualdades son necesarios: aportes intensivos
especificos, aportes de técnicas muy especializadas, aportes
suplementarjos y prolongacién de 1los ciclos obligatorios. Esto

para compensar las deficiencias.
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La actitud social que se tome respecto del deficiente de gozar
dentro de lo posible de 1los inconvenientes, peligros,
privilegios, ventajas y libertades de que tode ciudadano puede

gozar creard nuevas actitudes como:

a) Derecho a la diferencia: que consiste en que el deficiente
viva conforme a sus caracteristicas singulares, y la sociedad ha
de contribuir a que &1 asuma y sea capaz de vivir con su
deficiencia, la sociedad no ha de exclufirlo ni frustrarlo ni

considerarlo extrafio ni ajeno a ella.

b) Derecho a la autonomia que segfin Jose Manuel Cabada postula lo

siguiente:

Que en ninglGn momento los vinculos que se establezcan entre el
deficiente y sus padres, profesores o la institucién sean con
base en una dependencia excesiva. Pretende que sea un proceso
paulatino en donde los deficientes pasen de la dependencia a la
autonomia y los padres, educadores o profesionales del trabajo

conjunto con el deficiente, al trabajo individual del deficiente.

Autonomia gue ha de abarcar el derecho a escoger y la eleccién de

los medios de esparcimiento.

Con esto José Manuel Cabada pretende que se asuma gue todas las

actitudes son condicionadas y aprendibles, y por 1lo tanto se
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pueden y deben modificar. Las actitudes sociales han de ser
comprensivas, positivas y optimizantes y no 1limitarse a

mecanismos de defensa. (17)

La actitud que se tome ante el deficiente, serd el factor
‘principal que determine su desarrollo individual y social. Debe
buscarse 1la autonomia de la persona en la medida de sus
posibilidades, pedirle un nivel de exigencia pero sin olvidar que
en algunos casos, algunas &reas requerirdn de la presencia y

ayuda constante.
Pinalidades Generales de la Educacién Especial.

Toda persona posee determinado potencial que debe ser llevado a
su mé&ximo desarrollo, en el caso de las personas incapacitadas
deben detectarse las capacidades que poseen para llevarlas de un

estado latente a un estado activo.
Se debe buscar integrar la personalidad global de la persona y
prepararle para su participacién en la vida social e

instrumentarlo para su incorporacién a la vida laboral.

José& Manuel Cabada considera como fin Gltimo de la Educacién

(17) cfr. ibidem, p.14-16
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Especial el incorporar al sujeto a la vida laboral, lo gque
implica cierta autonomia e independencia en la vida del sujeto.
Para alcanzar este fin se debe empezar desde los lineamientos
basicos como comer, vestirse, higiene personal, entre otros, lo
que nosotros llamaremos como autocuidado. Por ello el autocuidado
no debe tomarse a la ligera sino poner especial énfasis desde que
el nifio es pequefio. El autocuidado constituye el punto de partida
que llevard a la persona a facilitar el proceso que lo integrara

a la vida social y laboral.

A continuacién presentamos los Objetivos Generales de Educacién

Especial, que sefiala el pedagogo espafiol José& Manuel Cabada:

1- Desarrollo motriz: desarrollo fisico y adquisicién de
destrezas manipulativas, sensoriomotrices, de agilidad y fuerza

corporal y de la educacién deportiva.

2- Desarrollo de las estructuras mentales que han de conducir a

la l6gica del pensamiento.

3- Desarrollo de las capacidades de comprensién, y expresién que

favorecen la comunicacién.

4- Logro de una afectividad integrada como consecuencia de un
desarrollo y control emocional, que 1le capacite para una

adaptacién positiva a la realidad.
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5- Adquisicién y utilizacién funcional de habitos de
comportamiento, higiene y trabajo personal, necesarios para su

independencia, cuidado y autonomia.

6~ Desarrollo de actividades y conductas deseables que faciliten

-la autonomia, la adaptacién e integracién social.

7- Formacién de actitudes personales, profesionales y sociales ya

que son necesarias para su vida cotidiana. (18)

En general 1lo que pretenden estos objetivos, es favorecer el
pensamiento 1l6gico, la comunicacién y el control emocional, que
capaciten a la persona para una adaptacién positiva a la realidad
necesaria para su independencia, cuidado y autonomia. Propone un
desarrollo de conductas deseables que faciliten la adaptacitn y
la integracién social.

Con base en 1lo anterior, pensamos gque apuntar muy alto,
llegando a suponer que la educacién logre transformar en normal a
un nifio con una problemitica severa, puede significar una intensa
frustracién y el rechazo eventual del nifio por no haber logrado
materializar esperanzas irreales. Por ello, en ocasiones habremos
de limitar las metas y objetivos planteados y siempre habremos de
adecuarlos a las necesidades de la persona, tomando en cuenta sus

posibilidades y sus limitaciones, pero siempre persiguiendo los

(18) cfr. ibidem, p.19
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mismos objetivos.

Describiremos ahora, una clasificacién de deficiencias en donde
colocamos al autismo dentro de los problemas multisensoriales.
Es una descripci6n breve y sencilla, pero es importante para

cualquier persona interesada en la educacién especial, conocer

las diversas clasificaciones. Mas alGn para el pedagogo
responsable de elaborar programas de educacién especial.
Clasificacién de Trastornos
Pardlisls cerebral Dislexla Sindrome de Down
Motriz Pollomelitls Discalculia Sindrome de Pateaur
Incapacidad en el Acalculia Genética  Sfodrome de Edwards
slstema motor Aprendizaje Dicgralia Sindrome de West
Afasia
ficlencla Intelectual Apraxis Lablo Leporino
?.fb,,d';.,dm D'::T.“. Paladar Hendido
Fenllcetaniricos Congénlto Polldactilla
Intelectyal  Cretinismo Sindactilla
Reteaso mental Ceguera Luxaclén de Cadera
Demencla Sordera
Sabio idlota Sensoriales Agnocla tacd)
iales  Autismo
Psicosls Olfativa Epllepsla
Neurosis
Mental Esquizofrenia
Oligofrenla

En cualguier intervencién hay que distinguir y clasificar 1las
necesidades fundamentales comunes a toda accién educativa, las
necesidades particulares del propio desarrollo del nifioc y las

necesidades especificas ligadas a su problema o deficiencia.

El deficiente es sobretodo y antes que nada un ser humano, nifio,
adolescente o adulto; la deficiencia puede influir en la

personalidad, pero no debe anularla.
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Siempre debe de tomarse en cuenta el medio, la historia familiar

y el entorno social que rodea al deficiente.

La integracién en educacidén especial debe constituir la respuesta
educativa especifica que cada escolar necesitado, en cada caso,
realmente requiera para el desarrollo ma&ximo de sus capacidades y
su realizacidén personal. Esto significa que el nifo constituye el

centro irremplazable de la educacién. (19)

La educacién especial supone un proceso maltiple y compleje, por
lo que requiere la intervencién de diversos profesionales, que
trabajen en conjunto para gue la realizacién y elaboracién de los

programas para deficientes sean completos y eficaces.
I.4. EDUCACION FAMILIAR

Como procesoc y como ayuda, la educacién tiene lugar en diferentes
Ambitos, los cuales pueden ser:

AMBITO FAMILIAR

AMBITO ESCOLAR

AMBITO LABORAL

ENTORNO SOCIAL
Evidentemente la familia constituye el primer &mbito educative

del ser humano, ya que es en ella donde nace y se va

(19) GISBERT, José., et. al., pp. cit.,p.28
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desarrollando.

La Educacién familiar es el conjunto de elementos gue busca

proporcionar a los padres y miembros del sistema familiar los
fundamentos de una formacién bdsica, amplia y realista para que
puedan cumplir la tarea de configurar personas sanas en el

contexto gue ellos mismos han de crear y enriquecer. (20)

Como sabemos, los primeros educadores son los padres y son ellos,
quienes deben crear un ambiente sano y de convivencia arménica
adecuada para el desarrollo de cada uno de los miembros de la

familia.

Los padres deben transmitir con el ejemplo a sus hijos; valores,
principios, hadbitos y costumbres que los 1lleve a participar

conjuntamente en todas las actividades familiares.
Hay que tomar en cuenta que en la familia, si bien los padres son
los primeros educadores no son los Unicos. Los hijos con sus

actitudes y respuestas enriquecen la vida familiar.

Por 1o dque se convierte en un circulec en donde todos interactGan,

(20) ccionario ciclopédico de cacié specjal.,
Tomo II p.753
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todos aportan algo, todos influyen en la educacién de todos.
Los padres deben de tomar en cuenta las necesidades, etapas y
diferencias individuales de cada hijo. No se puede educar a todos

de la misma manera.

Asl los objetivos de la Educacién Familiar entre otros, pueden

seflalarse:

* Ilustrar los estadios y procesos del desarrollo evolutivo del

hijo para una mejor adaptacién a la ralidad que lo rodea.

* Ilustrar los medios que la familia puede poner en practica para

proporcionar el apoyo debido y la sequridad a los hijos.

* Aprendizaje de los modos en que ha de verificarse el contacto
perfectivo entre padre e hijo para instalar las bases sobre las
cuales asentar las lineas fundamentales de la maduracidén personal

del hijo.

+ Aprendizaje de 1los modos y peculiaridades en que ha de

realizarse el encuentro interpersonal.

* Aprendizaje de 1los niveles y tipos de comunicacién como

elemento basico para la interaccién familiar.

En cuanto a nifios de educacién especial, se aplicaran los mismos
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objetivos. Este conjunto de aspectos habremos de enmarcarloc en
un contexto que haga viable la fluidez de 1la relacién y 1la
eliminacién de barreras y tables que con tanta frecuencia impiden
que los niveles profundos de las necesidades del sujeto especial
queden satisfactoriamente cubliertas, para realizar una relacién

rica y permanentemente mejorada. (21)

Con base en lo anterior pensamos que los objetivos de educacién
especial son viables siempre y cuando la familia o quien los
aplique tome en cuenta las diferencias individuales, 1las
caracteristicas del padecimiento y 1las posibilidades reales del

nifio, al igual gue sus limitaciones.

Las relaciones familiares tienen una influencia muy fuerte sobre
la personalidad de los miembros que integran el nicleo familiar.
Y son 1los lazos de afecto, unién y ayuda mutua entre sus
integrantes, lo que caracteriza a la familia de cualquier é&poca y

cualquier sociedad.

La familia es el primero y uno de 1los principales agentes

educativos.

Es a ella a quien compete inicialmente 1la educacién de sus

miembros en una accién educativa informal pero continua: la

(21) idem
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educacién familiar.

Para que la educacién familiar sea eficaz se requiere: de
actitudes adecuadas de 1los padres y un ambiente familiar
adecuado. Lo cual en muchas ocasiones no se logra por lo que se
‘requiere de una orientacién. Esta seria la orientacién familiar,

la cual constituye:

"Un servicio de ayuda para la mejora personal de quienes integran
una familia, y para la mejora de la sociedad en y desde las

familias", (22)

La orientacién familiar est& encaminada no sélo a mejorar las
relaciones familiares o la dindmica familiar, sino que posee un
sentido m&s amplio debido a que busca el desarrollo personal
integral de los miembros, lo cuidl tendrd una repercusién
favorable en la sociedad.

Algunas de las funciones del orientador son:

- El esclarecimiento de valores relacionados con la

educacién (libertad, amor, etc.).

- El esclarecimiento de la familia como &mbito natural de

(22) OLIVEROS 0., F., 20ué es }a Orientacién Familiar?, p.17
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educacién y de relaciones personales; para la mejora de
objetives y para la mejora en el ejercicio de la autoridad

entre otros.

- El mejor aprovechamiento de los medios en la educacién

familiar.

- El conocimiento de las influencias educativas y

contraeducativas del contexto social.

- El desarrollo de la capacidad de recoger informacién
sobre la situacién familiar; para mejorar decisiones y en
situaciones especificas (familia numerosa, familia sin

hijos, familia con hijos especiales, etc.).(23)

El orientador debe ser una persona profesional y ética gue no
pretenda sustituir la labor de los padres. No debe involucrar sus
ideologias personales y debe ser una persona respetucsa de los
criterios de 1la familia. Debe cuidar no caer en la
superficialidad ni en el confusionismo sino orientar de manera

objetiva.

El proceso de orientacién a familias en las cudles existe un

miembro con alguna atipicidad es muy complejo y extenso. El

(23) ibidem, p.25
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orientador debe empezar por ayudar a comprender a los padres los
problemas de su hijo. Debe guiarles en las diferentes etapas que
se presenten ante la noticia de un hijo atipico buscando siempre
la aceptacién de 1la persona con la problemitica, asi como
recalcar la importancia de la participacién de toda la fawmilia en

la educacién especial que requiere el nifio.

Su labor también serad la de elaborar programas de formacién y
actuacién educativa dentro del &mbito familiar, lo cual en el
caso de la educacién especial no se debe limitar a una
orientacién con base en conferencias o pliticas grupales, pues

podriamos quedar en un plano muy superficial de orientacién.

El orientador familiar en la educacién especial debe basar 1la
seleccién de sus contenidos tedricos en un planteamiento serio,
sistematico y cientifico, gue al tiempo que aclare dudas y disipe
temores, ofrezca ideas basadas en investigaciones de rigor
cientifico y que se enfoque a las necesidades concretas e

inmediatas de cada familia.

De esta manera al elaborar programas de educacién para padres
debemos ofrecerles los suficientes conocimientos teobricos vy
practicos y considerar siempre la estructura especifica de cada
familia. Debe concretar el caso de cada familia conociendo 1la
dinadmica e integraci6én familiar, gque le permita obtener 1la

informacién necesaria para disefar las mejores estrategias de
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participacién de 1los padres de familia,

efectividad de la accién educativa.

La orientacién familiar también se podra

diferentes etapas de la vida de la persona

que aumente la

realizar durante

atipica; por las

nuevas problemdticas que se presenten y gue la familia no pueda o

no sepa como enfrentar o en periodos en gque algin miembro de la

familia experimente sentimientos que no pueda manejar.
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CAPITULO II. VISION GLOBAL DEL SINDROME AUTISTA.

II.1. ANTECEDENTES HISTORICOS.

Muy probablemente siempre han existido nifios autistas, pero por
primera vez como entidad diagnéstica fue descrita por el Doctor
Leo Kanner, de la Universidad John Hopkins, en 1943. Se tienen
registros de que en la antigliedad existia una leyenda que hacia
referencia a niflos con caiacteristicas similares a 1las que
presentan los nifios autistas. Esta leyenda dice que las hadas
robaban un bebé humano y lo cambiaban por un hijo suyo; el cual
se describia como notablemente hermoso, pero extrafio y alejado de

la especie humana. (24)

La descripci6én mas completa, y posiblemente el primer intento de
rehabilitacién (por lo mencs de el qgue se tiene registro)} es el
de Victor, el nifio salvaje de Aveyron, tratado desde 1799 por el

Doctor Jean Itard (Francia).

Victor mostraba los siguientes rasgos de autismo: era hurafio,
inquieto, incapaz de fijar la atencién en cosa alguna, sus ojos
no mostraban expresién y no miraba directamente a las personas,

pero tenia una memoria sorprendente respecto a la posicién de los

(24) cfxr. WING, Lorna., La_Educacidén del Nifio Autista, p.21
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objetos en su,habita{:;lon y se resistia Aval mas minimo cambio.
El Doctor Itard utilizé ‘el . reforzamiénto positivo en la
rehabilitacién de Victor y aunque sus logros no fueron del todo
exitosos, le permitié mejorar lo suficiente para mostrar cierto
afecto por 1las personas y aprendié a comunicarse aungue no de

manera verbal.

Mas de un siglo después, en 1919 un psicélogo norteamericano,
Ligthner Witmer, escribié un articulo sobre Don, un nifio de dos
afios y siete meses que se comportaba como un nifioc autista y que
fue aceptado en la escuela especial de Witmer. La ensefianza
individual durante un periodo prolongado ayudd al nifio a

compensar sus desventajas. (25}

En 1943, Leo Kanner presentd los casos de once nifios que
mostraban un aislamiento extrafio a edad temprana, por lo que el

sindrome fue llamado Autismo de la Infancia Temprana.

Adem&s de la soledad extrema sefalé otras caracteristicas como el
deseo obsesivo de mantenerse sin cambios; falta de posturas
anticipatorias para ser levantado en brazos; falta de un lenguaje
comunicativo y en lugar de este un lenguaje mecénico y repetitivo

(ecolalia). Encontrd también una buena habilidad motora fina y

(25) ibidem,p.22
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una extraordinaria memorizacién. (26)

El término autismo, proviene de la palabra griega "autos", gque
significa "si mismo". Utilizado en Psiquiatria para significar

retrafdo y absorto en sf mismo.
II.2., DESCRIPCION DEL SINDROME AUTISTA.

Es un trastorno que afecta el desarrolle social, afectivo e
intelectual del nific y se manifiesta generalmente en los primeros

tres afios de edad,

Se caracteriza por falta de relaciones sociales, carencia de
habilidad para comunicarse, rituales compulsivos persistentes y
resistencia al cambio. Un nific con estas caracteristicas no se
relaciona con las personas$ que Se hayan a su alrededor (de manera
esponténea) y prefiere, jugar de manera repetitiva con un objeto,

con un juguete o con su propic cuerpo.

AGn cuando el nific esté consciente de su medio, si se interfiere
con el juego ritual o si los objetos conocidos a su alrededor se

cambian de lugar, él1 se molesta y hace berrinches.

(26) cfr. PALUSZNY, Maria., Autismo,p.16-17



Ocurren aproximadame
cuatro veces mas fr.
han encontrado caso
familias con toda

sociales.

En cuanto al tratam,

métodos, pero, ningl

casos. No existe una
En cuanto a la educa)
orientadas hacia el
necesidades es lo qu
Quienes sufren de ay

persona.

Al desconocer la eti
gran controversia, m
bastante rara,

sintomas, mis que po

A continuacién haren
caracteristicos de e
IX.2.1. BINTOMATOLOG

1. Falta de habilida

46

nte cinco de cada diez mil nacimientos y es

pcuente en los varones que en las nifias. Se
f de autismo en todas partes del mundo, en
clase de antecedentes raciales, étnicos y

iento mas efectivo se han probado distintos
ino en particular es efectivo en todos 1los
cura en el sentido mé&dico.

pién, elaborando sesiones bien estructuradas
desarrollo de habilidades y ajustadas a las
> ha probado ser mids efectivo.

tismo viven el tiempo de vida normal de una

blogia del autismo, éste se ve rodeado de una

4s afin, dado que el autismo es una condiciédn

se define y diagnostica segin ciertos signos y

I una etiologia especifica.

os una breve exposicién de los sintomas mas

ste sindrome:

IA DEL AUTISMO.

les sociales: el nifio autista parece no




47
diferenciar a las personas familiares de las extrafias,
Parece estar desinteresado en las personas en general y no
responde con placer a la familia ni reaéciona con muestras de

estrés a los extrafios.

Defectos del lenguaje: los nifios autistas seqlin diversas
investigaciones no muestran lenguaje interno o conceptual,
presentan poca comprensién de ideas, ritmos de lenguaje
inmaduros; por ejemplo el sujeto habla con tono monétono y
hay alteraciones en el énfasis, la frecuencia, el ritmo y la
entonacién. Utilizan palabras sin adjudicarle su significado

real; repiten frases (ecolalia) o no tienen lenguaje.

Respuestas ant6malas a las sensaciones de visién, audicién,
olfativas, gustativas, tactiles y de dolor (cualquiera de
ellas o una combinacién de éstas pueden estar afectadas).
Vvisién: no establece contacto visual cara a cara, movimiento
prolongado de las manos y los dedos, lo gque implica una
visualizacisén detallada.

Audicién: el nific autista si oye, pero atiende a los sonidos
de manera selectiva, es decir, puede escuchar un sonido en
particular pero no centra su atencién en el objeto que emitié
ese sonido. No pone atencién a la persona que le habla y
tampoco entiende el lenguaje verbal. Suele centrar su atencién
en los sonidos emitidos por &1 mismo.

¢lfato v Gusto: tienen preferencias especificas a comidas
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sélidas.
Tacto: poseen cierta intolerancia hacia algunas telas, por lo
general no aceptan la lana y muestran una marcada preferencia
por las telas suaves. Arafiar las superficies les proporciona

sensaciones agradables auditiva y tactilmente.

Deseo de inmutabilidad: no le gusta hacer cambios en su
rutina; por ejemplo: un nifio que estd acostumbrade a
levantarse y bafiarse todas la mafianas, el dia que no hay agua

Yy no se puede bafiar hace un gran berrinche.

Presentan labilidad emocicnal: pasan del llanto a la risa con

mucha facilidad y sin motivo aparente.

Trastornos motores: Aleteo de manos, gestos grotescos, girar
gobre si mismos, movimientos de balanceo y habilidades motoras

desiguales (apila cubos pero no patea la pelota).

Siente apego por objetos inanimados, por ejemplo: un nifio gque
lleva a todas partes un libro y cuando se lo guitan o

desaparece se altera su conducta.

Indica necesidades llevando la mano de otros, por ejemplo:
un nifio gue desea comer te lleva de la mano al canasto de

frutas.
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9. Suelen presentar perfodos de hiperactividad o extrema

pasividad.

10.No siente temor ante la presencia de peligros reales, por
ejemplo: al atravesar una calle no mira si viene un coche y si

viene, de igual manera trata de cruzar.

11.Juegos extrafios no imaginativos: tiende a girar los objetos
realiza movimientos repetitivos prolongados, por ejemplo:
en lugar de utilizar un carrito rodédndolo en el suelo lo
voltea y hace girar las llantas con sus dedos por periodos de

tiempo prolongados.

IX.3. ETIOLOGIA.

Para entender el Sindrome Autista hay que verlo desde diversos
enfoques que lo han estudiado, postulando teorias acerca de su
etiologia, de las cuales haremos primero una breve descripcién
para posteriormente retomar a los autores que las apoyan y sus

tesis.

Teoria Psicogénica: La patologia existente serd el resultado de
conflictos inconscientes personales e intrapsiquicos que son

elaborados por los mecanismos de defensa del sujeto.

Teoria PBiogénica (Quimico-Orgdnica): Consideran al sujeto como
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organismo y 1las causas de las patologias sérén puramente

somidticas; virales, metabélicas, neurodinémicas, etc.

Para describir el sindrome, se han empleado varios nombres:
sindrome de Kanner, autismo normal primario, autismo encapsulado
secundario, esguizofrenia de tipo autista, desarrcollo atipico de

la nifiez con rasqgos autistas, etc.

También se han empleado otros términos destinados a aclarar un

aspecto del diagnéstico o de la etiologia.

Como la etiologia no se conoce, tanto clinicas como
investigadores tienen puntos de vista divergentes y el autismo se
ve rodeado de una gran controversia, tanto en su diagnéstico como

en el descubrimiento de su eticlogia.
II.3.1. TEORIA PBICOGENICA.

Esta teoria postula gque el origen del trastorno es psicol6égico.
Este pensamiento surge a rafz del gran auge que tienen las
posturas psicoanaliticas y cuando las posibilidades de ofrecer
una explicacién exceden por mucho las posibilidades de la ciencia

para ofrecer una respuesta.

La teoria psicogénica atribuye a las primeras relaciones entre la

madre y el hijo como las causantes del autismo y de las psicosis
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infantiles en general.

Kanner propusco una doble causa en la etiologia del autismo, por
una parte indicé que los pacientes carecian de recursos
neurolégicos adecuados implicando con ello una etiologia org&nica
‘pero ademds menclionaba que la personalidad de 1los padres

constituia un factor no s6lo importante, sino hasta decisivo.

De ahi que Kanner aludiera a los padres refrigerantes descritos
por &l como muy inteligentes, bien educados, cominmente distantes
y poco expresivos, estimulando la especulacién acerca del factor
ambiental como basico, en la causa del autismo. Esta descripcién
origind una controversia muy grande del tipo naturaleza o

crianza. (27)

Con el tiempo Kanner modificé esta nocién afirmando que el factor
biolégico era una de las principales causas de la enfermedad, sin

descartar la interrelacién entre herencia y ambiente.

consideramos que la descripcién de los padres realizada por
Kanner no implica que todos los padres de nifios autistas, sean
como &l los describe, de hecho se han hecho estudios los cuales
muestran que las caracteristicas de 1los padres varian y no

siempre coinciden con el patrén que presenta Kanner.

(27) cfr. PALUSZNY, Maria., op. cit., p.65-66



_que ,sblo en este tipo de

poblacidn nacieran’ niﬁos autistas, fue quizds porque ese nivel

era quien tenia acceso a las cyin cas por su nivel cultural y

recursos econémicos. Actualmente‘se ha comprobado que el autismo
no respeta nivel socio-econémico, ni raza, ni credo, ni

poblacién.

Bruno Bettelheim (1967) considera al autismo como un trastorno

que se origina en las primeras experiencias de vida del nifo.

El autor subraya que es la ausencia de estimulacién del mundo
hacia el nifio en un momento critico, lo que provoca qgue &ste sea

vivenciado como fundamentalmente frustrante de un modo prematuro.

Si el nifo se frustra y se siente incapaz de hacer algo en un

mundo impredecible puede tornarse autista.

Bettelheim dice gue pueden existir factores orgdnicas implicados
en el desarrocllo del autismo, pero gue la actitud de los padres
permite que tales factores ocasionen la aparicidén del autismo en

algunos nifies y no en otros.

"Este investigador afirma que en todos los casos que estudis, el

nifio experimentaba las actitudes de los padres como por ejemplo,
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el deseo de los padres de que el nifio no existiera."(28)

otra de las autoras mis importantes de la teoria psicégena del
autismo es Margaret Mahler, (1968-1981) gquien afirma que este
padecimiento se inicia durante el primer afio de vida del nifio, es
decir, en las fases presimbiéticas y simbidticas del desarrollo

del nifo.

La autora nos define el autismo como una defensa psicética en
contra de la falta de una necesidad vital y b&sica del ser humano
en sus primeros meses de vida: la simbiosis con una madre o con

un sustituto materno.

Mahler sefiala que en las primeras semanas de vida el infante esta
en un estado de "autismo normal". Alrededor del tercer mes el
conocimiento confuso del objeto satisfactor es el principio de la
simbiosis normal, durante 1la cual el nifRo es absolutamente
dependiente del soclo-materno, en otras palabras, el estado
simbiético es una etapa de indiferenciacién, en donde el '"yo! ailn
no es diferenciado del "no yo'", en donde lo interno y lo externo

sb6lo empiezan a sentirse gradualmente como diferentes.

Finalmente para Mahler existen dos amplias categorias

(28) ibidem, p.67
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descriptivas de los sindromes psicéticos infantiles: hay nifios
psicéticos con mecanismos predominantemente’autisﬁas y hay nifios

psicéticos con mecanismos predominantemente simbiéticos. (29)

Ward (1976) sugiridé una etiologia que implica un origen
psicol6gico aunado a una deficiencia neurolégica. Dice que 1la
angustia de la madre durante el embarazo hace que el nifio sea mas
lento en su desarrollo sensorial. Como resultado de la angustia
materna ocurren cambios neurcendécrinos en la madre los cuales

afectan en el feto algunas estructuras.

Ulteriormente, las madres no son capaces de satisfacer las

necesidades especiales del nifio y se origina el autismo. (30)

Existen otros autores gue postulan distintas teorias psicogenas
como etiologla del autismo, entre otros se encuentran Melanie

Klein (1930) y Frances Tustin (1987).

A partir de esta teoria podemos entender por gqué muchos padres de
nifios autistas se han sentido frustrados y culpables y, a menudo,

hostiles con los profesionales.

(29) LEDEZMA, Guadalupe., Propuesta de un Modelo Curricular paga
a3 n

c ees e smo, p.l4a-16

(30) PALUSZNY, Maria., op. cit.,p.68-69
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En. la actualidad esta teoria continfia teniendo seguidores, lo
terrible es que al culpar a los padres, durante afios se han

paralizado a los aliados mas fuertes del nifio autista.

1X.3.2. TEORIA BIOLOGICA.

Considera al autismo como la manifestacién de un desorden

genético, viral o biogquimico del Sistema Nervicso Central (SNC).

Se sabe que la incidencia de complicaciones pre,peri vy
postnatales en nifios autistas se asemeja a las cifras encontradas
en grupos clasificados con retardo mental, par&lisis cerebral, y

otras formas de dafio cerebral (DeMyer, 1984).

En un estudio realizado en Suecia con mas de mil casos de
autismo, el Doctor Gillberg (1990), encontrd que aproximadamente
un 86% de nifos autistas padecen un dafio orginico de algGn tipo;
las partes del encéfalo mas afectadas son los 1l6bulos frontales y
prefrontales, el tallo cerebral y algunas veces el cerebelo. Esto
nos lleva a considerar al autismo como un trastorne

neurolégico. (31)

(31) CORZO, Rosa M., t bre os
e ue e stud te e

Universidades Privadas.,p.39
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El hecho de que el autismo se presente en etapas tan tempranas de
la vida sugiere, por si mismo, un problema biolégico. El autismo
ha sido wvinculado con diversas condiciones que producen

desajustes en el sistema nervioso central (SNC)

Se han descrito varios signos neurolégicos leves en nifios
autistas, signos que se refjeren a anormalidades neurolégicas gque
no sefialan el 4&rea de dafio especifico (la lesién no puede
localizarse por medio de los signos neurolégicos). Estos signos
se han asociados con dafios en el SNC o con cierta disfuncién del
mismo. Algunos problemas motrices, que presentan los nifios, como
caminar de puntitas o aletear con las manos se consideran en la
categoria de dafio neuroldgico, asi como varias incongruencias

perceptuales.

Se han propuesto diversos agentes biogenéticos o anormalidades
posibles que tal vez causan cambios patolégicos que originan los
sintomas del autismo. Destacando tres &reas: Gené&tica, Bioguimica

y Viral, que abordaremos brevemente a continuacién.

Genética:

Las investigaciones que en este campo se han realizado muestran
que es poco factible que el autismo sea resultado de una simple
herencia genética, pero si se ha encontrado evidencia de cierta
tendencia familiar. A partir de ciertos estudios realizados se ha

calculado que existe un dos porciento de posibilidades de tener
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otro nifio autista en la familia.

En otro estudio, realizado por Coleman (1976), con setenta y ocho
nifios autista mostré que el 8 % de los nifios autistas tenfa un

hermano gque también lo era.

Rimland (1964), hace una revisién en los estudios con gemelos,
concluyendo que hay una concordancia de autismo mayor entre

gemelos monocigotos que entre heterocigotos.

"Aunque parece poco probable que el autismo sea un trastorno
heredado por la anormalidad de un solo gene, deben investigarse
otras posibilidades genéticas; por ejemplo: una anormalidad

genética maltiple."(32)

Bioguimica:

La mayoria de las investigaciones bioguimicas del autismo se han
referido a los neurotransmisores, considerados como mediadores
bioguimicos, relacionados con la contraccién muscular y 1la
actividad nerviosa. De esta manera se ha estudiado el papel que
desempefian estos mediadores en varias situaciones psiquiatricas,
como la depresién y la esquizofrenia, pues se sabe que pueden
afectar los estados de &nimo, las emociones y los procesos del

pensamiento.

(32) ¢fr., PALUSZNY, Maria., op. cit., p.72
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Un exceso o una deficiencia de estas sustancias o incluso un
desequilibrio entre dos mediadores diferentes, pueden causar
perturbaciones en la conducta. Se han hecho varjios estudios en 1la
accién de varios neurotransmisores en adultos, y se ha encontrado
que la serotonina puede tener un papel en la etiologia del

autismo infantil.

Los defectos bioquimicos pueden originarse no s6lo por
anormalidades del metabolismo, sino por ingestién inadecuada de

sustancias o por mala absorcién.

En general la investigacién de las anormalidades biogquimicas,
conlleva muchos problemas técnicos y dificultades para evaluar la

importancia de los datos.

viral:

Se sabe gue durante el embarazo algunas infecciones virales
pueden causar dafios en el desarrollo del feto. La rubebéla durante
el embarazo suele dar lugar a numerosas anormalidades congénitas.
Se ha asociado la rubeSla al autismo como patologfa secundaria.
En seguimiento de la idea de infeccién viral como agente causal
del autismo, diversos investigadores han explorado otras
infecciones como la esclerosis tuberosa, citomegalovirus, herpes,

etc.

Muchos investigadores suponen que no hay una sola causa, sino que
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el autismo puede presentarse por varios desajustes biolégicos.
Sea este desajuste genético, bilogquimico, viral o de cualquier
otra indole, lo cierto es que produce un defecto en el SNC que da

lugar a los sintomas autistas.

Estos investigadores sugieren que el autismo al igual que el
‘retraso mental o las deficiencias de aprendizaje, es un sindrome
que puede tener origen en muchos factores. En la bisqueda de la
etiologia se han evaluado a los nifios autistas desde 1la
perspectiva de signos neurolégicos leves, anormalidades del EEG,
problemas del habla, patrones de aprendizaje caracteristicos y

otras variables.

Con esta base, se han propuesto varios tipos de desajustes del
SNC, como: la inconsistencia perceptual, el defecto cognoscitivo

central, el defecto del lenguaje, etc.

Es importante mencionar el postulado de Rimland en contra de la

teoria psicogénica del autismo.

1.~ No se ha podido demostrar gue la etiologia del autismo tiene

origen en la personalidad de los padres.

2.- Existen muchos nifios que sufren de vidas traumaticas sin
evidencia de autismo, como también muchos nifios autistas

tienen historias sin el mds minimo incidente patégeno.
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3.~ Se ha demostrado que los hermanos de nifios autistas son

normales, exceptuando el caso de los gemelos monocigéticos.

4.~ Los nifios autistas padecen de un trastorno innato.

5.- La ocurrencia del autismo varia en una proporcién de tres a

cuatro hombres por una mujer.

6.~ Cuando nacen gemelos monocigotos, ambos son afectados por

autismo, y cuando son dicigotos sélo uno es afectado.

7.- El autismo puede ocurrir en nifios con dafio cerebral orgénico

conocido.

8.~ La sintomatologia del autismo es muy peculiar y especifica.

9,- El Gltimo punto que expone Rimland es la ausencia de
gradaciones: si el autismo fuera una reaccidén a factores
ambientales, se esperaria que existieran, no sélo una
diversidad de manifestaciones de un caso a otro como
consecuencia de las diferentes situaciones, sino ademis la
gradacién usual de intensidad dependeria del grado de

adversidad del medic ambiente.

Rimland concluye gue en el nific autista existe una falla para

responder a los estimules sensoriales (de ahi su alejamiento) que
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puede ser por una anormalidad ‘en sus funciones cerebrales gue
mantienen el estado de alerta normal, como lo es la formacién

reticular. (33)

IXI.4. DIAGNOSTICO

Cuando los padres advierten por primera vez gque el nifio parece
tener algin problema, confian desesperadamente en que los médicos
podrén mejorarlo. Y al no encontrar una respuesta y solucién a la
situacién de su hijo, quizd busquen el consejo de un clinico tras
otro, sin encontrar el diagnéstico acertado debido a gue separar
el autismo de otras condiciones, suele ser una tarea dificil,

pues hay problemas en varias &reas.

El concepto de autismo infantil representa un diagnéstico global.

En la actualidad existen evidencias de que el sindrome autista
representa ia expresién final de varios factores etiolégicos, es
sorprendente la complejidad de 1la sintomatologia, y la dificultad
de hacer encajar todos los casos individuales dentro de un modelo
diagnéstico.

Los criterios del autismo infantil acordados en la actualidad por

la mayoria de los expertos son:

(33) cfr., RIMLAND,B.,Infantile Autism,p.51-60
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1- Inicio tempranc
2- Graves trastornos relacionados con el dmbito social
3- Graves anomalias en el desarrollo del lenguaje

4- Rutinas repetitivas y elaboradas

Estos cuatro criterios concuerdan con los que establecié Rutter

(1978), Yy el DSM-III.

otros autores exigirdn un quinto criterio para hacer un
diagnéstico definitivo el cual es:

Respuestas repetitivas anormales a estimulos sensoriales. (34)

otros sintomas comunes pero no Patognémicos (lo mas

caracteristico de un padecimiento) son:

La hiperactividad, especialmente en los nifios autistas de corta
edad. Los problemas de suefio (muchos logran con su 1llanto
mantener despierta a toda la familia y durante muchas horas cada
noche permanecen despiertos). Una falta de jniciativa casi total,
es el problema de ciertos nifios autistas. La inapetencia por 1la
comida es 1la regla general mis gque la excepcibn. La
autodestruccién (golpearse la cabeza, morderse las manos,

golpearse la barbilla, arafiar, tirarse del pelo, etc.).

(34) COLEMAN, M., Autismo: Bases Bjolégicas, p.26
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Pero como ya se menciond no todos los nifios presentan todos los
‘sintomas Yy aqui surge el problema para diagnosticarlos como

autistas o nifios con conductas autistas.

Es importante sefialar que todos los sintomas deben de estar

desfasados respecto al nivel intelectual general del nifio.

CRITERIOS PARA EL DIAGNOSTICO DEL TRASTORNO AUTISTA SEGUN EL
* DSM-III-R (manual diagndstico y estadistico de los trastornos

mentales) en su tercera edicién revisada 1988,

Este es el diagnéstico mas utilizado en todas las investigaciones

a nivel mundial.

El DSM-III-R, ubica el sindrome de autismo infantil dentro de los
trastornos profundos del desarrolle, y marca 16 Items que lo
definen, de los cuales deben ser cublertos por lo menos ocho para
obtener el diagnéstico del autismo, Estos 16 items estén
divididos en tres aspectos de la conducta y son A, B y C. Y deben
ser cubiertos al menos dos del apartado A, uno del B, y uno del

c.

A. El deterioro cualitativo de la interaccién social reciproca se

manifiesta por los siguientes aspectos:

1- Se tiende a ignorar de forma persistente la existencia o los
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sentimientos de los démas.

2~ Eﬁ periodos de estrés, no hay blsqueda de apoyo o &sta es

anémala.

3- Incapacidad o dificultad para imitar.

4- Anomallas o ausencia de juegos sociales.

S~ Déficit considerable en la capacidad para hacer amigos.

B. Existencia de un deterioro cualitativo en la comunicacién
verbal y no verbal y en la actitud imaginativa, como se

manifiesta en la presencia de algunos de los siquientes iftems:

1- No hay ninguna forma de comunicacién, como balbuceo, expresién

facial, gestualidad, mimica, o lenguaje hablado.

2~ La comunicacién no verbal es notablemente anémala en lo que
concierne al contacto visual cara a cara, la expresién facial, la
postura corporal, o la gestualidad, parece iniciar o modular la
interaccién social.

3- Ausencia de actividad imaginativa.

4- Anomalias graves en la produccién del habla, incluyendo
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alteraciones de volumen, el tono, el énfasis, la frecuencia, el
ritmo y la entonacidn.

5- Anomalias graves en 1la forma o contenidos del 1lenguaje,
incluyendo su uso repetitivo o estereotipado, uso del pronombre
‘"tu", cuando resulta apropiado utilizar el pronombre "yo',

Uso de palabras o frases peculiares y observaciones irrelevantes.
6~ Deterioro importante en la capacidad para iniciar o mantener
una conversacién con los demds, a pesar de lo apropiado . del

lenguaje.

c. Repertorio notablemente restringido de actividades e

intereses, como se pone de manifiesto en los siguientes items:

1~ Presencia de movimientos corporales estereotipados.

2~ Preocupacién excesiva por detalles o formas de distintos

objetos, o vinculacién a objetos particulares.

3- Malestar importante frente a pequefios cambios en el entorno.

4- Insistencia obsesiva en seguir rutinas con gran precisién.

5- Restricecién notable en el conjunto de intereses y preocupacién
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excesiva por algiin aspecto determinado.

D. Comienzo en la infancia o la nifiez.(35)

Observamos que estos pardmetros son muy amplios y es una muestra
clara del conflicto entre los diferentes puntos de vista gue

rodean el autismo.

IX.4.1. DIAGNOSTICO INTERDISCIPLINARIO

bado que el nifioc autista tiene problemas en varias A&reas, es
bastante Gtil emplear diversas disciplinas para formular el

diagndstico y evaluar el desarrollo del nifio.

Modelo utilizado por el Institute for the Study of Mental
Retardation and Related Disabilities (ISMRRD) (Instituto para el

estudio de retraso mental e incapacidades relacionadas).

Se seleccionan las disciplinas a participar en la evaluacidn
con base en una sospecha diagnéstica (diagnéstico diferencial), y
en una historia obtenida de 1la familia del nifio y de 1los

registros clinicos previos.

(35) al Diagnéstjico stadistico de stor
Mentales.,p.45-47
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Al emplear a un nifio del cual se sospecha padece autismo,

comunmente se emplean las siguientes disciplinas:

Audiologia, Pediatria, Psiquiatria, Psicologia, Educacién
Especial, Estudio del Habla y lenguaje, y trabajo social. La
neurclogia participa s6lo en aquellos casos que el pediatra lo
juzge conveniente. En caso de que se requiera evaluar las &reas
de coordinacién gruesa o fina, el terapeuta fisico o el

ocupacional quedaran incluidos en este tipo de evaluacidn.

Los miembros del equipo deben reunirse con anterioridad a 1la
evaluacién real para analizar las estrategias y 4reas a

considerar.

En ocasiones dos profesionistas deciden realizar un trabajo
conjunto. Se elabora un calendario de evaluaciones que

normalmente es por un periodo de dos o tres dias.

Algunas disciplinas suelen emplear a lo0s padres para administrar
partes de 1la prueba, especialmente por 1lo que respecta a
Educacién Especial y Psicologia, en los que se pueden utilizar
las observaciones en la interaccién entre los padres y los hijos

para formular recomendaciones.

Al término de las evaluaciones, y de gque se han redactado todos

los informes, el personal se reine para discutir los hallazgos y
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las recomendaciones del caso. En estas reuniones se integra la
informacién para formular un diagnéstico, para discutir las
diferencias de opinién y para decidir acerca de 1las metas
especificas inmediatas y las de largo plazo.
El lider del equipo se refine con los padres y discute con ellos

este informe.(36)

Desafortunadamente no existen pruebas especificas para detectar
este sindrome. Por 1lo que el diagnéstico debe basarse en la
observacién del comportamiento del nifio. A veces la Gnica guia es
el proceso de eliminacién con nifios mayores, cuyos primeros
sintomas pueden haber desaparecido o cambiado, siendo necesario
entrevistar a los padres acerca de los primeros afios del nifio,

para evitar diagnésticos errados.

II.4.2. DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

cada una de las cosas que hace el nifio autista puede hacerlas un
nifio normal en algGn momento de su desarrollo. Los nifios normales
tienen problemas cuando estén aprendiendo a hablar; a leer;

a escribir; tienen sus rabietas; miedos especiales; etc.

Pero la gran diferencia consiste en que estas cosas en los nifios

normales pasan, y en los nifios autistas continGan durante muchos

(36) efr., PALUSZNY, Maria, op. cit., p.43-44
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Uno de los problemas al diagnosticar el autismo ha sido que, con
frecuencia, se presenta acompafiado por otras discapacidades que

suelen dificultar la deteccién del sindrome.

El autismo, en ocasiones puede llegar a confundirse con otros
padecinientos. Y siendo el objetivo del diagnéstico el
seleccionar la terapéutica mas adecuada, es importante

distinguirlo de otros padecimientos,.

a) Sordera: en muchas ocasiones los padres llevan a su hijo a un

examen de audicién, pues llegaron a sospechar que era sordo.

Al igual que los autistas presentan problemas en la comprensién y
uso del lenguaje hablado, y pueden ser socialmente retraidos. Sin

embargo las diferencias son importantes y estas radican en que:

El nifio sordo utiliza el gesto muy répidamente y sefiala los
objetos con el dedo. En el caso del nific autista no existe el
empleo de gestos (significativos), y para obtener lo que quieren

suelen tomar la mano de otro para indicarlo.

Los nifios sordos no dan respuesta a los sonidos, pero reaccionan
a lo que ven, en el caso de los autistas no fijan la mirada en

personas u objetos. S6lo en el caso de que estén fascinados por
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algo (por un papel brillante), entonces miran fijamente durante

largos perlodos.

Ademds a los nifios sordos les agrada ser acariciados, reaccionan
al ambiente y a las personas, cosa que - no sucede con los nifios

autistas, (37)

b) Afasia : pérdida mds o menos completa de la capacidad de
hablar o de comprender el lenguaje hablado. La alteracién radica
en el cerebro, pero la inteligencia no estd perturbada. En 1la
afasia motora, el sujeto no puede expresar sus pensamientos; su
vocabulario esta empobrecido, pero entiende lo que le dicen,

En la afasia sensorial, el sujeto puede hablar, pero, por el

contrario, no comprende lo que escucha.

Ambos grupos de afdsicos difieren de los autistas en que usan los
ojos y gestos como ayuda para comprender el mundo, y en que se

comunican bien en las formas no verbales. (38)

c) Problemas de la Visién: SegGn la causa y naturaleza de 1la
desventaja, los nifios con problemas de visién pueden tener 1los

mismos tipos de movimientos manuales y las mismas tendencias a

(37) cfr., GISBERT, José., et. al. op. cit.,p.481

(38) cfr., WING, Lorna., op. cit., p.56
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saltar y girar sobre si mismos que los autistas.

Algunos se preocupan por lo rutinario y suelen molestarse si algo
les es cambiado de lugar, y su conducta social puede ocasionar

problemas.

Por lo general es sencillo diferenciar estos dos problemas, los
nifios con problemas de visién solamente, no tienen las mismas
dificultades en la comprensién de lo que oyen. La historia

clinica y el examen fSfsico tambié&n dan el diagnéstico. (39)

d) Mutismo Selectivo: En este trastorno, el nifio es capaz de
hablar, pero elige no hacerlo en ciertas circunstancias. Se
rehusa a hablar, aparece generalmente entre los cuatro y cinco

afios de edad.

Una de las caracteristicas m&s importantes para hacer una
distincién es que el nifio con mutismo selectivo puede usar el
lenguaje y los gestos con fluidez e intencién comunicativa cuando
qguiere, y no presenta las anormalidades del 1lenguaje, expresién
vacia, o carencia de expresién comunicativa que se presenta en el

autismo.

(39) cfr., ibidem., p.57
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e) Retardo Mental: El retardo mental abarca una gran cantidad de
estados diferentes. E1 retardo mental puede originarse en
mongolismo; microencefalia ( cabeza y cerebro muy pequefios ) ;
lesién cerebral al momento de nacer; o no estar presente desde el

nacimiento formando parte de una enfermedad degenerativa, etc.

Dunlap ( 1985 )} opina que de cada cuatro nifios autistas, tres
tienen también retardo mental. La ASA ( 1982 ) opina que mis del
60% de los nifios autistas tienen un CI por debajo de 50; un 20%
entre 50 y 70, y s6lo un 20% arriba del 70.(el DSM-III-R, sefiala

como retardo mental un €I de 70 o menos).

Asi podemos apreciar gque el autismo y el retardo mental se dan
muy frecuentemente de manera conjunta. Pero que podemos y debemos
distinguir aquellos gque s6lo son autistas o 86lo muestran retardo

mental, para seleccionar la terapéutica adecuada.

Normalmente, el nifio retrasado no entiende algo, pero puede

gesticular ¢ hacer mimica, Yy parece tener deseo de comunicarse.

También se observa gque las relaciones interpersonales en su

totalidad no estin desajustadas de manera grave:

Le sonrie a la gente, trata de agradar y muestra conducta visual,
aunque puede dar muestras de movimientos motores poco comunes

(aletear, hacer berrinches, mostrar respuestas de dolor y a la
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autoestimulacién, etc.) que se encuentran en los nifios

autistas". (40)

f£) Desarrollo Atipico: para los nifos que presentan un desarrollo
atipico se han propuesto una serie de diagnésticos, como
disfuncidn cerebral minima, trastorno por déficit de atencién con

o sin hiperactividad, inmadurez neurolégica, etc.

Estos nifios presentan caracteristicas similares a los autistas
como son dificultades en 1las funciones perceptuales, en 1las
relaciones sociales y atencién. Pero en el caso de los nifios con
desarrollo atipico estos problemas son menos severos Y en
ocasjones aparecen durante el segundo o tercer afio. Ademas de gque
este nifio en cuanto a su problema en las relaciones sociales, se
caracteriza mAs por inmadurez, que por aislamiento 6 incapacidad
de establecer lazos afectivos, Y conductas repetitivas vy
estereotipadas comunes en los autistas no se observan en el caso

del desarrollo atipico.

En general estos nifios tienen un desarrollo lento o tardfo, pero
sus fases corresponden a aquellas de un nifio normal; mientras que
en el caso del autismo estos presentan una distorsidén del
desarrollo y fases gue no corresponden a aquellas del nifio

normal.

(40) PALUSZNY, Maria., op. ¢it., p.61
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g) Psicosis: " La Psicosis es una enfermedad emocional grave,
caracterizada por patrones anormales de sentimiento, pensamiento
Yy accidén; y pérdida de contacto con distorsién seria de 1la

realidad ". (41)

En este grupo se puede incluir a la psicosis simbiética, psicosis

desintegrativa y a la esquizofrenia infantil.

En raras ocasiones se encuentra la psicosis simbiética (descrita

por Margaret Mahler por primera vez}.

" Este tipo de nifos se abrazan de su madre como si fueran una
extensién de ella pero no dan respuesta tan tipica del

autismo". (42)

La psicosis desintegrativa comienza alrededor de los tres afios,
y suele caracterizarse por un nerviosismo e hiperactividad

durante el primer medio afio, aproximadamente antes de gue el nifio
llegue a parecerse mucho a un nifio autista. Siendo estos casos

como el anterior extremadamente insélitos.

h) Eséuizofrenia : El DSM-III-R (APA, 1989 ) explica que,

(41) CHUSID, Joseph G., Neurcanatomfa Correctijva y Neuroloyia
Funcional., p.477

(42) PALUSNY, Maria., op. cit., p.63
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evidencias considerables han sugerido gue el autismo y 1la

esquizofrenia no se encuentran relacionadas.

Reuniendo criterios de varios autores podemos sefialar las

diferencias principales entre estos des6érdenes.

AUTIBMO ESQUIZOFRENIA
- Usualmente aparece antes de los ~ Comienza generalmente en
treinta meses. la infancia tardia &
adolescencia.

- Incidencia de $/10,000.

Incidencia de 8/10,000.

~ Incidencia marcada en varones, Se da en proporciones
de 4 varones por una mujer. iguales en hombres y

mujeres.

Es muy poco frecuente encon- frecuente encontrar

trar en los padres de nifios antecedentes de
autistas, hermanos (as) u esquizofrenia en
otros parientes con anteceden- familiares de esquizo-
tes de autismo. frénicos.

- El1 autismo se pre- ~ La deficiencia mental es
senta comGnmente acompafiada mucho menos frecuente-
de deficiencia mental. mente asociada con la

esquizofrenia.
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~ Los patrones caracteristicos

del CI indican que los nifios
autistas estén mejor dotados
en los aspectos viso-espaciales

que en el aspecto verbal.

Alucinaciones y delirios no se

presentan en el autismo.

Presentan muchas dificultades
en sus relaciones interperso-
nales, no comunicativos, ais-

lados.

En lenguaje presenta trastornos
graves. Estd ausente, es rudi-
mentario y no funcional. Presen-
tan ecolalia e inversién pronomi-

nal.

- Esto no es caracte-

risticos en la esquizo-

frenia

- Alucinaciones y
delirios son sintomas
caracteristicos de la

esquizofrenia.

- Las relaciones perso-
nales se encuentran

presentes.

Hay desarrollo del len-
guaje. Al aparecer el
trastorno, el lenguaie
se vuelve pobre, vago,
sobreelaborado o meta-

férico.
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~ Conducta Estereotipada - Las ideas expresadas
(extrafias y poco
comunes) suelen ser la
base de actos compul-

sivos poco comunes.
Ahora presentaremos la siguiente clasificacién diagnéstica,
realizada por M. De Myer, baséndose en tres criterios
principales:
1. Un grave y constante aislamiento social.
2. Una conversacibén de muy pocas palabras o el mutismo absoluto,
3. Una errénea utilizacién de los objetos.
De Myer seflala que estos tres sintomas varian enormemente de un
nifio a otro y se caracterizan por la gravedad del aislamiento,
cantidad de conversacién y por la presencia de aptitudes para

captar detalles.

De acuerdo a lo anterior, la autora desarrolla tres niveles

clasificatorios del autismo:

A. El grupo de rendimiento bajo tiene una edad de apariciébn de

los 0 a los 9 meses de edad; existen claras evidencias
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neurolégicas de un factor causal, hay una manifiesta incapacidad
de todo tipo de actividad intelectual y perceptivo-motora

respecto a su nivel cronolégico.

Su actividad es de tipo autoestimulativa y se presenta como
descarga sensorio-motora, no tiene lenguaje y su juego se reduce

a descargas de actividad sensorio-motriz.

B. El grupo de rendimiento medio tiene una edad de aparicién
entre los 9 y 18 meses, existen algunas evidencias de trastornos
nueroldgicos, tienen un desarrollo psicomotor disarménico,
manifestando ciertas aptitudes intelectuales o perceptivo-motoras
que pueden alcanzar el nivel cronoldgico que les corresponde, Su
relacién con personas es extrafia, son retraidos, confusos y su
relacién afectiva es de apego. Presentan una actividad de tipo
repetitiva desordenada, su lenguaje es poco funcional y su juego

estd dirigido a la bGsqueda de actividades placenteras.

€. Los autistas de nivel alto tienen una edad de aparicién de
alrededor de 1los 36 meses, las evidencias de trastornos
neurolégicos son dudosas, tienen un desarrollo psico-motor
errdtico y tienden al aislamiento en el gque manejan un control
sobre las personas. Su actividad se caracteriza por estar llena
de rituales obsesivo-compulsivo como un recurso de manejo de la
ansiedad. Poseen lenguaje pero presentan problemas de sintaxis y

de construccién gramatical. Llegan a adqguirir juego "como-si' o
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funcional. (43)
II.5. CARACTERISTICAS DEL NINO AUTISTA.

A continuacién haremos una breve revisién de las caracteristicas
del autismo en las diferentes etapas del desarrollo,
dividiéndolas en: infancia temprana, preescolar y primeros afios

escolares, pubertad y adolescencia y edad adulta.

cada nifio autista es una persona diferente. Esto se debe a que
este estado puede encontrarse en grados diferentes, pero también
a que cada nifio tiene su propia personalidad, que a pesar de sus

desventajas logra mostrarse.

Toda descripcién tiene que ser una generalizacidén y muy pocos

nifios tienen todos los sintomas caracteristicos del autismo,

La mayoria de ellos cambia al crecer, puesto que 1los problemas
conductuales tienden a disminuir, algunos sintomas llegan a
desaparecer mientras que otros pueden hacerse mis severos. Sin
embargo, los nifios tienen un esquema de conducta en comin,

especialmente en los primeros afios.

(43) SCHOPLER, Erik., et. _al., Psychopathology _and child
Development., p.9%4-96
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Asi el autismo se define y diégnostica segin ciertos signos b's

sintomas, mis que por una etiologia especifica.

El embarazo de una madre de un nifio autista no difiere del de una

madre con un nifio normal.

En ocasiones se presentan sangrados o partos prematuros, pero
ninguno de estos rasgos parecer ser consistente., En el caso de
los nifios que presentan rube6la congénita (Chess, 1971), observé
que se mostraba mayor incidencia de autismo que la que se

encontraba en la poblaci6n general. (44)
IX.5.1. INFANCIA TEMPRANA

Generalmente, los padres de nifios autistas no advierten problemas
en el primero o segundo afioc de vida del nifio, ya que el pequefio
parecer ser un nifio normal. Debido a esto existen pocos registros
de observaciones sobre nifios autistas recien nacidos pero algunos
datos proporcionados por los padres presentan que estos nifos
mostraban poco interés activo por el media que les rodeaba. Otros
bebés dan motivo de preocupacién a sus padres casi desde su
nacimiento. En general es bastante comGn: la falta de

iniciativa, hiperactividad o extrema pasividad, problemas del

suefio y dificultades en la alimentacién.

(44) cfr,, PALUSZNY, Maria., gp. cit., p.18
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Las peculiaridades de la mirada, parecen ser el sintoma temprano
especifico. El nific no parece ver a nadie gque se aproxime a &1;

su mirada parece vacia.

No hay respuesta anticipatoria, ni la sonrisa de sociabilizacién,
usual en bebés normales (alrededor del segundo mes), falla
también 1la exploracién de 1los rasgos de la madre y no se
entretiene con 1los <juegos que normalmente realizan los nifios
pequefios, gozan mis de 3juegos que los estimulen sensorialmente

{cosquillas, ser lanzados al aire, etc.).

La respuesta anormal a los estimulos auditivos se hace obvia, y a

menudo, son considerados sordos.

Para el afo de edad, el nifio autista no da sefiales de desarrollo,
ni muestra un lenguaje apropiado ni trata de comunicarse (no

gesticula, no imita).

El nific puede aprender una o dos palabras y emplearlas de manera

repetitiva e indiscriminada.

En cuanto a su desarrollo motor en su mayoria presentan un

desarrollo normal.

Durante el segundo y tercer afio de vida la falta de respuesta

emocional hacia sus padres y la falta de lenguaje se hacen més
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evidentes. No hay contacto visual y actGa con indiferencia a los

intentos de interaccién que hacen los adultos.

Su juego es estereotipado, repetitivo y no muestra variacién
alguna; el juguete se emplea sin relacién a su verdadera funcién.
Los movimientos repetitivos empiezan a llamar la atenci6n de los
padres junto con la aparente carencia de reacciones al dolor. Los
berrinches parecen presentarse sin provocacidn alguna: el nifio

rie o grita sin razén aparente y ocasionalmente 1llora.

En general los nifios autistas tienen un retraso en la adquisicidn
de habilidades de autocuidado, como comer o vestirse. El control
de esfinteres suele ser un verdadero problema y alin cuando puede
lograrse entre los tres y cuatro afios con mucho esfuerzo, las

evacuaciones "accidentales" persisten durante mucho tiempo.

En cuanto a la alimentacién evitan cierto tipo de comida pero
consumen esporadica o rutinariamente grandes cantidades de otro

tipo de alimento.

Los nifies autistas presentan problemas muy profundos en el
desarrollo del lenguaje. Presentan desajustes en la compresién
que se ve acompafiada por desajustes de la gesticulacién. Cabe
mencionar la importante diferencia entre habla y lenguaje,

términos que no son sinénimos.
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El lenguaje es un sistema de simbolos, un cédigo abstracto que
permite trasmitir mensajes (por ello la gesticulacién también es

una forma de lenguaje).

Por otra parte nos referiremos al habla como la vocalizacidn que

se emplea para articular palabras.

Comparativamente con el desarrollo de un nifioc normal, la mayoria
de los bebés, articula sus primeras palabras después del primer
afio de vida, sin embargo puede entender muchas cosas Yy
comunicarse mediante la gesticulacién. Por el contrario los nifios
autistas no se comunican por medio de gestos y es comGn gue no
realicen actos de imitacién. No ponen atencién a la persona gue

les habla y tampoco entienden el lenguaje verbal.

Se piensa que estos problemas se deben a la aparente incapacidad
del nifio para desarrollar un lenguaje interno o conceptos

verbales simbélicos.

Ejemplificado lo anterior diremos que un nific normal mostrar& que
posee ese lenguaje interno por medio del medio simbélico, como
"la escuelita® o "la comidita" . Mientras que los nifios autistas
no muestran lenguaje interno o conceptual, no emplean juguetes ni
cosas de manera funcional o apropiada y no crean Jjuegos de

imaginacién, es decir, no poseen juego simbélico.
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Los trastornos en el lenguaje varian desde el mutismo, hasta la
ecolalia e inversién de pronombres. Emplea los pronombres al
revés, por ejemplo: si se pregunta a un nifioc autista ;Quieres esa
pelota?, contestard "Tu dquieres esa pelota”, generalmente no usa

el pronombre yo.

Es posible que el habla se halle presente pero no se emplea como
forma de comunicacién. Estos nifios suelen emplear el "no", pero

el "si" nunca lo utilizan o lo usan muy rara vez.

La ecolalia, es decir, la repeticién exacta de lo que dijo el
adulto, es la respuesta mas frecuente de estos nifos. La
comunicacién no verbal es también defectuosa; el nifio es incapaz
de comunicarse mediante gestos o mimica. Piden lo gque quieren
usando la mano de otros como instrumento para alcanzarla, o

guiando a los padres hacia el objeto que desean.

II.S5.2. PREESCOLAR Y PRIMEROS ANOS ESCOLARES,

Para la familia desde aproximadamente los dos afios y medio hasta
los cinco afios de edad, son los mas dificiles de afrontar. Las
temibles rabietas asociadas a las formas mas extremas de
insistencia en la monotonia se encuentran, hormalmente, en su

cumbre durante este periodo.

La mayoria de estos nifios aprende a caminar a la edad normal, o
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con solo unos meses de retraso. Mientras gque el nifio normal
promedio a los cuatro afios muestra clerta independencia y gustan
de relacionarse con otros nifios, el nifio autista no se viste
solo, no se relaciona con nifios y prefiere jugar solo. 1La
comunicacién verbal continua siendo uno de los problemas

principales a medida que estos nifios crecen.

A los tres o cuatro afios pueden carecer por completo de
comprensién o de lenguaje expresivo. Pueden mostrar ecolalia
demorada y 1llegan a repetir de memoria largos mondlogos
haciéndolo en forma mecédnica y sin intencién comunicativa. Otros
tienen cierto repertorio verbal para comunicarse, pero lo usan
con el prop6sito de obtener algo o cuando se les demanda una

respuesta.

El nifio autista gusta de tener todos sus objetos en el mismo
lugar, y ante el menor cambio en su ambiente rutinario y

cotidiano cae en berrinches o en periodos de angustia extrema.

El Jjuego estereotipado y repetitivo continua siendo 1la mayor
precupacién del nifio. Algunos nifios desarrollan un vinculo
afectivo por algdn objeto o juguete, pero la verdadera funcién de

ese objeto o juguete es de minima importancia.

Lo gue despierta mayor preocupacién tanto a padres como a

terapeutas son los berrinches y los ataques agresivos que
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presentan, a menudo violentos y sin provocacién alguna. Estos
atagues son menos peligrosos o mids controlables en nifios pequefios
debido a su tamafio y a que su movilidad es m&s limitada pero a
medida que el nifio crece tiene cada vez mayor capacidad para
herir seriamente a otros y a si mismo. Un nifio de tres, cuatro o
cinco afios puede golpearse la cabeza contra el suelo o la pared

muchisimo mis fuerte que otro de uno o dos afios.

En esta etapa es notable la capacidad memoristica en algunos
nifios para recordar datos como poemas, nombres, etc.. Algunos
nifios autistas son particularmente talentosos para armar o en

habilidades musicales.

A grandes rasgos, no existe tanta tendencia a problemas de suefios
dramaticos y, aunque el nifio autista puede seguir sintiendo una
necesidad de suefic muy reducida, es posible que ahora pueda
mantenerse ocupado durante la noche, permitiendo el descanso a

los demds miembros de la familia.
II.5.3. PUBERTAD Y ADOLESCENCIA.

Durante muchos afios se ha descuidado la etapa de la pubertad en

el autismo.

Mary Coleman sefiala al respecto:

La mayorfia de las personas autistas pasan su adolescencia sin
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mayores problemas de los asociados habitualmente a la pubertad en

los nifios normales.

A medida que el nifio crece, las anomalias de relacién social se
hacen menos obvias a simple vista, en particular si se ve a la
persona en un contexto familiar. Por lo general 1la resistencia al
contacto fisico de otras personas disminuye con la edad, aungque
prefieran los juegos duros y agitados a las caricias suaves. La
conducta de evitacién de miradas podria reducirse. Es decir, 1la
persona autista parece hacerse algo m&s ceoperativa y la relacién
con él {ella) se torna mas facil. Desafortunadamente la
incapacidad para jugar de forma reciproca con sus compafieros de

edad permanece a lo largo de los afios, salvo en algunos casos.

Muchos jévenes autistas que no han sufrido crisis convulsivas
durante su infancia llegan a desarrollarla antes de la edad
adulta. Entre una cuarta y tercera parte de estos nifios sufriri

ataques de epilepsia en la edad adulta.

Ha habido una gran controversia con respecto a la inclusién de
los nifios autistas con una disfuncién cerebral evidente en la
categoria de autismo infantil. Algunos autores defienden 1la
exclusién de aquéllos individuos que sufren trastornos
neurolégicos mayores.

La aparicién de la epilepsia en los adolescentes autistas que no

habian dado muestras anteriores de disfuncién neurolégica
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-{incluso en. nifios sin previas anomalias del EEG ), demuestra la

imposibilidad de esta postura.

Actualmente siguen sin existir un modo de predecir desde 1la
temprana infancia gqué paciente sufrira crisis convulsivas al

llegar a adulto. (45)

IX.5.4. EDAD ADULTA.

De igual manera que en la pubertad, la edad adulta ha sido poco
estudiada. Creando una constante preocupacién para las familias

con hijos autistas.

Se estima gue entre un setenta y cinco y ochenta y cinco
porciento de la poblacién autista adulta presentarsd importantes
dificultades para afrontar las rutinas y estreses m&s normales de
la vida cotidiana.

Wing (1983), ha distinguido tres grupos principales de adultos

autistas:
A) Grupo Reservado:

* Son faciles de manejar siempre y cuando se les deje solos.

* Retienen muchos o algunos de los rasgos de la sociedad autista.

(45) COLEMAN., M., op. cit., p.44
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B) Grupo Pasivo:
* Aceptan los acercamientos por parte de personas conocidas o
extranas.
* Mayor aptitud para poder 1llevar una vida relativamente

independiente.

C) Grupo Activo pero Extrafio:

% Es el mds dificil de manejar.

+* Tiende a acercarse a los demds a través del contacto fisico
(si no posee lenguaje) o de las preguntas repetitivas vy

constantes.

En los tres grupos, los cambios bruscos en el entorno resultan

wuy irritantes y existe la misma ausencia de reciprocidad. (46)

Dentro de estos grupos existen variaciones considerables,
pudiendo haber sujetos gue presentan rasges de mds de un tipo;
tomando en cuenta en todos 1los <casos las diferencias

individuales.

(46) cfr., ibidem, p.45
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Capitulo III. DESAJUSTES EN LA DINAMICA FAMILIAR A PARTIR DEL

NACIMIENTO DE UN NINO AUTISTA.

La familia ha sido y ser4 un elemento basico de la sociedad,

constituye un ambiente adecuado para crecer y desarrollarse.

Es importante formar una familia en la que exista integracién,
comunicacién y aceptacién de cada uno de los integrantes. Ninguna
familia es perfecta ya que todas poseen en mayor © en menor grado
sus problemdticas particulares; lo que hace la diferencia es 1la

manera de afrontar dichos problemas.
IIX.1. DEFINICION DE FAMILIA.

“"La familia es 1la unidad social formada por un grupo de
individuos 1ligados entre si por relaciones de matrimonio,

parentesco o afinidad." (47)

Esta definicién s6lo hace referencia a la agrupacién de personas
vinculadas de alquna manera, queddndose en un plano muy
superficial, olvidando aspectos como la transmisién de
valores,desarrollo integral, etc.

Para Pable Carrefio la familia es "como cualquier otra

(47) Diccionario de las Ciencias de la Educacién,p. 912
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institucién, siendo un  conjuntc de personas que aceptan,
defienden y trasmiten normas-y valores interrelaciocnados que

satisfacen un conjunto de objetivos y propésitos." (48)

La familia es Gnica y primer agente educativo, por ello no se
‘puede igualar a cualquier otra institucidn, nacer en una
determinada familia no es opcional, uno no decide en que familia
quiere nacer. Las relaciones en la familia son fntimas,entre
pocas personas 10 cual las hace mis intensas, y continuas debido
a que el tiempo pasado en familia es superior al que se vive en
otros &ambitos. En el seno de la familia, el nifio incorpora

valores, metas y prejuicios por las ventajas que deriva de ello.

La familia también puede ser definida desde un enfoque

sistématico.

El concepto de sistemas fue extraido del mundo de la industria y
el comerclio y se ha convertido en una forma de comprender como

funcionan los seres humanos dentro de un grupo.

El modelo gque propone la teorfa general de sistemas es el de “La

familia como un sistema dinédmico constituido por el conjunto de

(48) CARRERO, Pablo., Fundamentos de Sociologia.,p. 152
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sus miembros cada uno en interaccién con los demas". (49)

A la familia la consideramos como un sistema dindmico porque esté
en continuo movimiento; son vinculos intimos y durables; son
interrelaciones en donde hay influencias y modificaciones

reciprocas.

La familia es el sostén de la sociedad y de la cultura, pues no
s6lo refleja sino que conserva los valores, costumbres y las

prohibiciones del grupo social.

Cumple también con varias funciones que son necesarias a la
sociedad: la reproduccién y protecciétn de sus miembros ademés de

proveer la maduracién emocional y social de los nifios.

IIX.1.1. ESTRUCTURA FAMILIAR

Desde el punto de vista estructural podemos considerar a 1la
familia por su tamafio; es decir, est&ticamente.

a)Nuclear: familia de menos de dos hijos.

b)Amplia: familia de m&s de dos hijos.

La familia rural por lo general tiende mis a ser amplia y la

(49) DE LA FUENTE, Ramén., Psicologia Mé&djica., p.162
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urbana tiende m4s a una estructura nuclear 6 conyugal.
Pueden observarse también tres tipos de familia en cuanto a las

funciones preferentes respecto del nifio.

a) Procreacién: que coinciden con la familia nuclear y la funcién

reproductiva y asistencial.

b) Orientacién: es en donde intervienen otras personas ademds de
los padres y de los hermanos, como podrian ser los tfos, abuelos,

huéspedes, amigos, etc...

€) Gran grupo familiar: que comprenden a otras personas unidas
por lazos de consanguineidad que sostienen contactos de
intimidad, coincidencia & participacién en niveles
socioculturales o con los que hay semejanzas de puntos de vista

que facilitan su influencia sobre el nifio.

Viendo a 1la familia desde un punto de vista mds dinamico,
abordaremos brevemente lo que es la interaccién social.

La interaccién social sera el tipo de relaciones existentes entre
los miembros de la familia, la cual dependerd del tamafio e

intensidad de los nexos.

La interaccién se desarrolla en tres niveles:
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ve H
No verbal; se llama también sensorial o gestual, y serian el tono
de la voz, una expresién del rostro, la proximidad fisica entre

dos personas, etc.

Parece ser que este nivel es el de mayor influencia en los
primeros afios de la infancia, tanto para el continuo nexo
emocional entre padres e hijos como para la falta de recursos

lingliisticos del bebé,

Nivel B:
Afectivo; reclama la intervencién del sentimiento, amor o

desamor, aceptacién o rechazo.

Nivel c:
Intelectual; hace referencia a la expresién verbal o racional de
sentimientos, ideas, juicios o valoraciones. Este nivel suele ser

el mds tardio en aparecer.

IIX¥.1.2. RELACIONES CONYUGALES.

Los cényuges son unidos por un acto de voluntad personal para

hacer algo en comfin, juntos elaborar un proyecto de vida.

Uno de los problemas gue surgen a partir de esta relacién es como

ser uno con el otro y a la vez ser distinto, original. Como



combinar la autonomia personal con la participacién en comtn.

Toda pareja tiene tres partes; tG, yo, y nosotros; dos personas;
tres partes, cada una de ellas significativa, cada una de ellas
con una vida propia. Cada parte hace posible a la otra. De este
modo, yo te hago mias posible a ti, tG me haces mis posible a mi,

y juntos nosotros hacemos mis posible a uno y otro. (50)

La posibilidad de que el amor siga creciendo depende de que las
dos personas hagan funcionar a las tres partes, es decir que
ninguna de ellas domine a las demis. El amor es el sentimiento
que da inicio a un matrimonio, pero la vida cotidiana "El proceso
de 1la pareja", es lo que condiciona el funcionamiente del

matrimonio.

Otro aspecto que hay que tomar en cuenta es que el conocimiento
de la pareja se da progresivamente conforme pasa el tiempo y las
personas se manifiestan sin reservas ni dobleces. Algunas veces
este afdn de conocerse puede acabar con la natural reserva de la
propia intimidad. No nos conocemos nunca del todo, debido a que

somos seres cambiantes.

(50) cfr.,SATIR, V., evas Relaciopes as_e NGele
familiar., p. 158
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Algunos aspectos que no deberian faltar entre los cdnyuges serfan

entre otros la confianza y el respeto.

La confianza es uno de los signos que debiera caracterizar la
vida conyugal, pero se puede caer en un exceso de o en una falta

de.

Por ejemplo: la absorcién de funciones por parte de un cényuge se
incluiria en la desconfianza; y el mandar o delegar todas o la
mayorfia de las funciones en el otro, se moveria en el extremo

opuesto.

El respeto se mueve en dos planos, el conductual y el interno o

profundo.

El nivel conductual se refiere a las reglas de buenos modales y
educacién civica. El respeto profunde se concreta en la actitud
de ayuda y aceptaci6n del cényuge. No ayuda al otro quién se

impone por el autoritarismo o quien se inhibe.

Compartir responsabilidades y criterio positivo en el matrimonio
no. quiere decir compartirlo todo, ni en igual proporcién. Habra
que atender a las capacidades y posibilidades de los cényuges por
un lado, y a las necesidades reales de su circun;tancias, por

otro.
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Las normas no pueden ser rigidas. Al contrario, los estilos de

cada relacién conyugal son variados y distintos, irrepetibles.

También consideramos dos criterios a tomar en cuenta:

los exclusivismos aislan y la comunicacién debe ser convergente
‘'no paralela. Si la comunicacién es convergente habrid algo que
compartir que serian las cuestiones bdsicas tales como los fines
del matrimonio y los principios fundamentales en la educacién de
los hijos. Puntos basicos en los que los cényuges deben estar de
acuerdo desde el principio, o deben ir poniéndose de acuerdo con
el tiempo y la ayuda mutua. El resto, el respeto debe concretarse
en aceptar zonas de personal autonomia, con o sin consulta al

cényuge.
IXII.1.3. RELACIONES FILIALES.

Las relaciones fraternales son muy complejas, en la vida familiar
existen diferentes etapas que conciernen a los hermanos:
solidaridad y rivalidad; asi como la proteccién y defensa de los

miembros de la familia contra extrafios.
Es normal que los hermanos peleen entre si como "perros y gatos",
pero sienten que nadie més tiene derecho de criticar a sus

hermanos.

Para que las relaciones entre los hermanos sean buenas y sin
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resentimientos es necesaria la intervencién de los padres desde
muy temprana edad o si ya hay un hijo, ain antes de que nazca el

nuevo hermanito.

La educacién que brindan los padres a sus hijos dependerd en
mayor o menor medida para que entre hermanos exista el amor
fraternal. Los padres deber&n tender a un equilibrio en las
relaciones siendo imparciales en el tiempo y amor que dediquen a
cada hijo y evitando las comparaciones. Cada hijo debera de
desarrollar su identidad propia, independientemente de la familia

y de sus otros hermanos.

La interaccién entre los hermanos es un aspecto cardinal de 1la
vida familiar. Son relaciones inclusivas - directas, e intimas,
francas y espontdneas - y sobre todo, entre iguales, aunque las
personalidades sean muy diferentes y sus roles diversos.

La solidaridad y rivalidad que ya mencionamos consiste en que la
solidaridad se dé& con base en la seguridad del "nosotros", y la
rivalidad a partir de las naturales diferencias en edad, sexo,
cardcter o rango, Y la distinta atencién que les prestan los

padres.

Esta rivalidad, en lugar de ser fuente de retraccién, es al
contrario estimulo competitivo, que prepara al nifio o adolecente

a incertarse en una sociedad donde no siempre vive la justicia y
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en donde se vive un clima de competicién.

Las diferencias personales entre los hermanos son:

La Edad.-
En nifios m&s cercanos en edad hay mayor interaccién y menos

rivalidad que cuando la diferencia en edades es mis extensa.

El Sexo.-

Aungue la igualdad de sexos se traduce hoy a chicos y chicas al
mismo tipo de oportunidades de cara a la educacién y al empleo,
‘subsiste en las familias cierta discriminacién respecto a algunas
normas tales como las de esfuerzo fisico, hébitos domésticos e
incluso comportamientos morales. Tales distinciones influyen
entre las mutuas relaciones entre los nifios y en lo que cada uno
de ellos est& dispuesto a dar a los otros como miembros de 1la

misma familia.

El Rango.-

Las diferencias aqui arrancan, en parte, de 1las distintas
actitudes paternales hacia 1los nifios, segin el orden de
nacimiento de éstos; en parte, también de su efecto sobre las

relaciones mutuas entre los hermanos.

El primogénito, por ejemplo, vive experiencias tnicas: ser hijo

anico por algin tiempo, pasando a ser destronado por el segundo
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hermano. Ello lo obliga a un esfuerzo de adaptacién, lo gque 1lo
lleva inconcientemente a adoptar actitudes como
regresar al estadio infantil, para 1llamar la atencién, o ser
responsable de los hermanos. Este destronamiento del hijo mayor
por los demds, sobre todo si la familia es numerocsa, es una

ocasidén de maduracién y desarrollo.

El reto del segundo hijo le viene de sentirse atacado de frente,
el hermano mayor es propuasto como modelo, Yy por la espalda es
destronado por los siguientes. En este sector de hermanos, los
hermanos intermedios, es donde la rivalidad puede darse en el mas
alto grado. Bien esforzandose en imitar al mayor, bien quedéandose

atrds y afilidndose al partido de los pequefios.

La primera actitud fue desarrollar actitudes competitivas, que
relacionan el éxito con la aprobacién de los demds(familia,
comunidad social). La segunda puede llevar al derrotisme y a la
pérdida de la iniciativa o desembocar en un despecho de no haber

podido igualar los éxitos del mayor.

El dltimo hijo, por fin, también es particular. Los padres estéin
cansados, son mis tolerantes y tienden a prolongar la primera
infancia de este hijo. Suele estar mimado, consentido. Por otro
lado, las influencias culturales gue recibe son las mads ricas, al
estar la familia ya completa. Por estas dos razones, puede darse

por la alternativa de los hijos intermedios: superarse o dejarse
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querer.
-IIX.1.4. RELACION PATERNO-FILIAL.

La base de esta relacién sera 1la crianza, la cunal es
‘proporcionada por el padre y la madre y es indispensable para un

nifio.

El nifio pasa por un large periodo infantil en el gque se
desarrolla y aprende. Durante los primeros afios dependen de los
padres para sobrevivir; requieren alimento, refugio, seguridad y
amor. Los padres sienten la necesidad de amar y proteger a sus

hijos, ayuddndoles a desarrollarse lo mas posible.

En los seres humanos esta relacién padres-hijos es muy intensa.
Los padrés aman a sus hijos independientemente de sus cualidades
y defectos. El nifio adquiere el conocimiento de los todos los

valores esenciales a través de sus padres.

Por ello no es conveniente sustituir el valor educativo de esta

relacién.

Los padres deben comprender que el bien de su hijo consiste en su
desarrollo, en su perfeccionamiento y en su progreso en todos los

Srdenes.
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“Por consecuencia la dependencia del hijo respecto de los padres
debe ir disminuyendo a medida que el hijo crece; y sus relaciones

deberan irse complementando con otras relaciones personales."(51)

Los hijos se mueven en dos tendencias:

~ La identificacién a los padres cuando nifios y de autoafirmacién
cuando son adolescentes. Los padres deben conocer esto vy
favorecer la gradual independencia de los hijos sin que afecte el

clima de seguridad.

- Los padres pueden hacer educativa la convivencia con el hijo
por dos vias: Por la informalidad de la convivencia y los
sentimientos que en ella desencadenan y por la intencicnalidad
conciente y sistemitica de los actos educativos, identificando,

aprovechando, fomentando o creando situaciones de mejora.

Ambas facetas se logran mids o menos segfin sean los estilos de los
padres y el modo como se lleven las relaciones conyugales. Pero
sobre todo, segﬁn' sean las actitudes de estos padres cara a la

paternidad y cara a los hijos.

(51) cfr.,GOMEZ PEREZ, R., Fa 8 odo ; pP.63-67.
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En el siguiente cuadro tratamos de aclarar algunos de los roles
que asumen los padres para dirigir la educacién de los hijos. En
ocasiones &stos roles se convierten en un modo permanente de
actuar y cada uno de los padres puede adoptar diferentes papeles

o combinaciones de éstos.

son los padres, los que practicamente edifican el devenir
emocional y la estabilidad de los miembros de la familia, por
ello es importante saber y reconocer cuidl o cudles son las
actitudes que con mayor frecuencia asumimos y si con ellas

confundimos u orientamos adecuadamente a los hijos.
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En el siguiente cuadro quedan apuntadas las diversas modalidades
de las actitudes de aceptacién o inaceptacién de los hijos.

Rechazo
Inaceptacién
Sobre
Proteccién
Autoridad
Aceptacibn
Indulgencia

Autoritario:

Indulgente :

Autoritario:

Indulgente :

Padres tiranos
Hijo:"gue no
moleste.

Padres
indiferentes
~dimisionistas
-camaradas
Hijo:"que se las
arregle sdlo".

Padres
perfeccionistas
Hijo:"debe
amoldarse".

Padres
paternalistas
narcisistas
Hijos: sobre un
pedestal.

[ Elemento: Direccién
participativa
Hijo:"lo que se
espera de é&1".

Elemento: Libertad responsable
Hijo:" lo que es Yy
puede ser™,



105

Actitudes de los padres cara a los hijos:

Inaceptaci6n y Aceptacién,

Aceptar a los hijos se traduce en la familia por un clima de
armonia, confianza y cordialidad, no exento de una cierta
disciplina, que sea convincente mis gue impuesta, en el estilo
‘propio de la familia. Cuando no se le acepta al hijo, aparece un
clima tenso: abundancia de prohibiciones, excesiva dependencia de
los hijos hacia sus padres, ansiedad y angustia, temor y

desconfianza.

como podemos observar existen algunas actitudes que, matizadas,
resultan una muy buena combinacién para la educacién de los
hijos, evidentemente tomando en cuenta el contexto familiar y la

situacién en que se quiera aplicar.

IIX.2. RELACION PAMILIAR A PARTIR DEL NACIMIENTO DE UN NINO

AUTISBTA.

Siempre sera dificil para cualquier persona enfrentarse con el
hecho de que su hijo ha nacido con caracteristicas especiales

(alguna incapacidad).

Los efectos que causa el nacimiento de un nifio autista en la
familia son similares a 1los que pueda causar alguna otra
incapacidad, es decir, el proceso por el que pasardn los padres

serd similar. Este proceso se constituird de varias fases, y se
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verd influido por las relaciones que en la familia se den. Es
decir, relaciones conyugales, relaciones filiales y paterno-
filial recibirdn un fuerte impacto ante esta situaciédn. Y
dependiendo de su fuerza, comunicacién y unién podrén

sobreponerse y salir adelante.

Las fases gque constituyen el proceso de aceptacién son las

siguientes:

Primera Fase ---- Impacto al recibir el diagnéstico.
Sequnda Fase ---- Negacién.

Tercera Fase ---- Culpabilidad e Impotencia.

Cuarta Fase ---- Duelo.

Quinta Fase -~--- Aceptacién.

Por el contrario la relacién entre los miembros de la familia,
dependerad en gran medida del padecimiento del nific. Por ejemplo,
afectjvamente nunca serd Jjgual 1la relaciéon madre-hijo con
Sindrome de Down, gque la relacién madre~hijo autista; debido a
gue los nifios con Sindrome de Down se caracterizan por ser
carifiosos y afectivos., Y el nifio autista rara vez expresa afecto

y la interaccién con su madre es muy pobre.

Es natural que la llegada de un nifio autista afecte de manera
distinta a cada miembro de la familia y que este efecto varie

segin la etapa en que se encuentre cada uno.
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IIT.2.1. PROCESO DE ACEPTACION,

Primera fase: Impacto al recibir el diagnéstico.

Independientemente del tiempo y la cantidad de visitas realizadas
a diferentes especialistas, nada es suficiente para preparar a
los padres al recibir el diagnéstico. Siempre sera un gran
impacto que se podria describir como un sentimiento de
indiferencia en el que al escuchar las palabras, saben lo gque

quieren decir pero en realidad no logran asimilarlas.

Suele ser un fuerte impacto para los padres, gque ya han pasado
por meses o afios de preocupacién, desilusién y de presentimientos
indescriptibles, pero claros de que algo no marcha bien en el

nifio.

Los padres que se enteran inmediatamente de que su bebé esta
incapacitado parecen estar menos afectadas que los que se enteran

mas tarde.

En el caso del autismo el diagnéstico se hace alrededor de los
tres a los cinco afios de edad y esto dificulta la aceptacién,
debido a qgue durante los primeros afics los padres suelen tener

- la esperanza de que el nifio va a mejorar con el tiempo, pensando
que es algo pasajero.

Esta etapa inicial, puede ser muy breve o bien prolongarse, pero
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todos los padres atraviesan por este perifodo.
Segunda Fase: Negacién.

La negacién es una de las reacciones tipicas que experimentan los
padres, es negar que existe un problema. "S6lo esta cansado" o
"Ya se le pasard", son manifestaciones evasivas al nho guerer

reconocer y aceptar que su hijo tiene una incapacidad.

Las caracteristicas propias del autismo favorecen en la familia
la negacién del problema. Debido a que en muchas ocasiones el
nific autista parece fisicamente normal y por afiadidura al no
encontrar (con sus debidas excepciones) problemas org&nicos que
expliguen el comportamiento del autista, es comin que los
miembros de la familia se planteen la idea de que si no se ve lo
que tiene el nifio entonces no existe una causa justificada y por

lo tanto el nifio debe ser normal.
"Aungue es natural sentirse asi, cuanto mds tiempo se niegue que
existe un problema, el nifio tardarid mias en recibir el cuidado

adecuado®. (52)

Tercera Fase: Culpabilidad e Impotencia.

(52) BARBARANNE, B., Un Nifio Especial en la Familia.,p. 12
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En algGn momento del embarazo, casi todas las mujeres tienen un
temor, a veces oculto y otras manifiesto de que su bebé no sea
“sano" y en algunas mujeres este temor se convierte en realidad,
desencadenando una serie de sentimientos confusos que suelen

manifestarse también en culpabilidad.

Es normal que los padres se consideren responsables y se culpen
por el problema del nifio. Ante esto la madre piensa que fue por
algo que hizo mal o que dejé de hacer antes o durante el
embarazo. En realidad, en la mayoria de los casos no se sabe por

qué algunos nifics estdn incapacitados.

El siguiente paso es atribuir la culpa a alguien, ya sea al

cényuge porque no es capaz de aliviar el dolor, con los doctores
por no encontrar la cura, con los terapeutas por no lograr gue
aprenda, con familiares y amigos por no saber dar consuelo,
contra otros padres por que no aprecian la normalidad de sus
propios hijos y contra su hijo enfermo por padecer la

incapacidad. (53)

El enojo es otro sentimiento, resultado de la culpabilidad y que
sirve scbre todo para ocultar el dolor y la tristeza pues hace
sentirse a los padres menos vulnerables gque si demostraran su

tristeza.

(53) cfr. CORZO, Rosa M.,op.cit.,p. 67
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En algunos casos, los padres no pueden librarse de este ciclo de
culpabilidad y enocjo en donde abundan las recriminaciones vy
terminan divorcidndose. Otras parejas se dan cuenta de que sélo
se estdn haciendo dafio mutuamente y se proponen hacer a un lado
estos sentimientos; en algunos casos no importa gque tan intensos
sean estos sentimientos, la informacién (cuando existe) y el
sentido comfin ayudan a sobreponerse. Las parejas que aprenden a

hacerlo permanecen juntas ayudandose y ayudando a su hijo.

Es natural gue los padres busquen la causa de la incapacidad de
su hijo. En el caso de los nifios autistas al desconocer la

etiologia, los padres llegan a la conclusién de que el origen no
es tan importante sino la ayuda que se va a dar al nifio de ahora
en adelante. Esto los lleva a sentir una gran impotencia respecto

del futuro.

También es comGn que los padres se sientan incapaces de seguir
adelante, atn antes de comenzar. Tener un hijo autista es un
golpe a la autoestima y a la confianza en si mismo, implica el no
saber como se es padre de un nifio autista; enfrentarse a
conductas extrafias e inexplicables, reacciones impredecibles y
necesidades para las cuales ning(n padre estd preparado, asi como

la falta de informacién y el miedo a lo desconocido.
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Cuarta Fase: Duelo.

El duelo es la base de todas las otras emociones, y se trata de

un gran sentimiento de pérdida del anhelado bebé perfecto.

Otros padres expresaron este mismo sentimiento de haber perdido
al bebé& que debi6 haber sido de ellos. Cada dia lo amo mas bero
ansio, aquel bebé normal. Como que dejas que tus fantasias se
desvanezcan: agquella hija normal creciendo, el jardin de nifios

la primaria, la universidad. (54)

Cada persona maneja de manera distinta este sentimiento de
pérdida, algunos lloran y se preguntan incesantemente :Por qué a
mi?, estableciendo un circulo de autocompasién y deseando que el

mundo entero se de cuenta de lo mucho gue est&n sufriendo.

Otros manejan este duelo mds controlada y calladamente,
permanecen en silencio, pensativos y sombrios. Algunas veces
sienten tal tristeza que llegan a pensar que el nifio enfermo no

hubiera nacido.

Son naturales las depresiones y el sentimiento de soledad que
acompafan a este proceso, en donde, mientras mis aguda es 1la

depresién m&s negativos son los pensamientos.

(54) cfr. SEGAL, Marylin., A Tiempo y Con amor, p. 23
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Es importante por ello, que los padres, si sienten gue no pueden
manejar o aceptar estos sentimientos busquen la ayuda de

especialistas o algin tipo de orientacién profesional.

Quinta Fase: Aceptacién.

La aceptacién no significa que las cosas les tengan gque gustar
tal como son; significa el aceptar al hijo como un nifio y
aceptarlo como &1 es. Aceptar que el nifio tiene impedimentos en
algunas 4&reas pero gque puede ser capaz de realizar ciertas
actividades. Aceptar que el nifio tiene un impedimento y que tal
vez nunca serd capaz de hacer todas las cosas que un hifio que se
desarrolla normalmente puede hacer, no obstante se esti decidido

a ayudar al hijo en los problemas gue se le presenten.

Estos sentimientos son reacciones normales ante el autismo. AGn
cuando se intensifican al recibir el diagnéstico, se presentan
muchas veces, inclusive cuando los padres piensan gue ya han
aceptado la condicién de su hijo. Estos padres serin siempre
sujetos a mayor tensiédn que otros padres, y deberin hacer frente
a intensas y contradictorias emociones. Lo m&s importante sera
aclarar gque esto es normal, que si es posible manejarlas y salir

adelante,
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IIX.2.2. Relaciones Conyugales.

Por fuerte que sea la relacidén con el cényuge, un bebé& que nace
con un problema, causa tensién en el matrimonio. La pareja debera
de hacer un esfuerzo todavia mayor pues no sélo cambia 1la
relacién esposo-esposa, sino gue ambos se cuestionan a si mismos,

el uno al otro, asi como acerca del valor de la relacién.

Desgraciadamente, algunos matrimonios no son lo suficientemente

fuertes para resistir este tipo de tensién.

Suele suceder que la pareja trate de resolver por separado sus
temores y sus culpas, pueden dejar de comunicarse entre si cuando
mas necesitan uno del otro, y es necesario que mantengan una

relacibén de apoyo reciproco.

En algunas situaciones la madre, tiene que dejar de trabajar para
cuidar al bebé y esto produce en algunas madres frustracién al
tener que permanecer en casa y no poderse desarrollar
laboralmente ni ayudar en los gastos del hogar. Por otro lado el
esposo puede sentirse agobiado al saber que es el Gnico sustento
econémico de la familia. Aungue la pareja puede reconocer que ha
encontrado el nico arreglo posible, los resentimientos

persisten.

También puede suceder que uno de los padres no pueda resistir la
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idea de tener un hijo especial; esto agrava la tensiétn gque el

otro padre experimenta.

Algunos hombres piensan que no deben mostrar ninguna emocién, se
sienten incapaces de ayudar a su hijo y por ello se cuestionan su
propio valor, sienten que buscar ayudar no es asunto de hombres.
En esta situacién, la comunicacién serd basica y lo mejor es que
ambos acepten el desafio de criar juntos al nific incapacitado.
Sin embargo, alguno de los cényuges puede no estar listo para
hacerlo. En este caso, hay gque empezar por cuenta propia a
conseguir la ayuda que su hijo necesita. Lo importanté de esto
serd el comunicar a la pareja los avances del nifo, 10 gque
platican otras mamds, lo que dice el especialista y sobre todo
compartir sus sentimientos y hacerle saber a la pareja que no lo

culpa y que necesita su ayuda y apoyo.

otras situacién frecuente es que uno 6 ambos padres tomen la
decisién consciente de dedicar su vida entera al bebé&. Estos

padres est&n en peligro de dedicar muy poco tiempo a su pareja.

cuando es uno de ellos que asume la mayor parte de 1la
responsabilidad del cuidado del nifio, la tensibén entre la pareja
aumenta, los desacuerdos se vuelven resentimientos y las parejas

que se necesitan mucho mutuamente, empiezan a distanciarse.

Adem&s de las diferentes reacciones gue ya hemos mencionado en el
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proceso de aceptacién, en ocasiones estos estados de &nimo se
convierten en un modo permanente de actuar y cada uno de los

padres puede adoptar diferentes roles:

Negador : Se piensa y se vive con la idea de que todo esti bien

y de que con el tiempo pasarai; negando el problema.

Autocompasivo: Este rol implica que el padre sienta una gran pena
por el hijo y sobretodo por &1 mismo, sintiéndose abatido por lo
gue le sucede. Con frecuencia se encuentran en estados depresivos
que le impiden actuar eficientemente y apoyar al resto de 1la

familia.

Protector: En este caso el padre sobreprotege al hijo
incapacitado, pero sobre todo protege al padre Negador o
Autocompasivo de sus propias frustraciones. Le oculta situaciones
que puedan alterar el deficiente equilibrio en que su pareja se

encuentra.

Culpable: Uno de los padres no cesa de culparse y dirige todos

sus esfuerzos para “pagar" esa culpa.

Cobrador: Consiste en el que de una manera clara o encubjierta el

padre cobra a su pareja el haber tenido un hijo incapacitado.

Dependiente: Uno de los miembros de la pareja desempeiia la



116
funcién dependiente permanentemente, obligando a su cényuge a
tomar el rol de independiente y dejandole todas las
responsabilidades y toma de decisiones.
Dentro de estos roles pueden darse diferentes combinaciones:

autocompasivo-protector, negador-protector, etc.

Es importante que las parejas se apoyen mutuamente y enfrenten su
situacién. "En el matrimonio existe el dar y el recibir; tratamos
de dar a nuestros cényuges lo que necesitan, y ellos, a su vez,
nos proporcionan lo que requerimos. El1 matrimonio es una

asociacién de apoyo." (55)

ITX.2.3. RELACIONEEB FILIALES.

cuando un miembro de la familia estd incapacitado, el hermano
normal puede sentir que el nifio especial recibe demasiada
atencidén, Si se permite que los celos se desarrollen, el nifio
normal puede comenzar a desahogar su hostilidad con su hermano
incapacitado, o puede tomar medidas para acaparar la atencién de

los padres.

Es dificil equilibrar las necesidades de los hijos. Pero es mas
diffcil cuando uno de los hijos tiene un desarrollo normal y el

otro est& incapacitado, por ello es necesario ayudar a los hijos

(55) BARBARANNE, Benjamin., op.cit.,p. 19
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a enfrentar sus sentimientos y necesidades. Hay que motivarlos a
hablar. Se deben mantener abiertos los canales de comunicacién y
dar informacién, para asi discutir los sentimientos que 1los
hijos pueden tener.

Log hermanos y hermanas del nifio especial experimentan diversos
sentimientos hacia é&l. Estos sentimientos no estan limitados a
ninguna edad en particular, pero la habilidad para expresarlos

depende de la edad y de su destreza verbal.

Algunos de los sentimientos que experimentan los hermanos de
bebés incapacitados no estdn relacionados directamente con las
necesidades especiales de su hermano. Algunas familias colman de
atencién al hijo normal, otras son demasiado indulgentes para de
esta manera protegerlos y otras presionan demasiado al hijo
normal, depositando en &1 todas sus esperanzas y suefios. Ante

esta Gltima situacién:

"El hermano hnormal puede volverse demasiado maduro, demasiado
estudioso o demasiado responsable. La conclusién podria ser un

nifio muy ansioso que no ha aprendido a divertirse." (56}

NingGn nifio es perfecto y el que los padres lo obliguen a cumplir
expectativas irreales puede ser una gran carga para el nifio

normal.

(56) cfr. SEGAL, Marylin., op.cit., p. 49
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Algunos hermanos menores de un nifioc especial no se dan cuenta de
que su hermano (a) mayor tiene un impedimento, y creen que es su
forma de ser, pues es la Gnica realidad que conocen, por ende esa
conducta les parece normal o natural.

Respecto a los hermanos mayores pueden adoptar una postura
servicial y atenta hacia su hermano menor. Esta actitud es
admirable pero no debe permitirse que 1los hermanos mayores

sobreprotejan al nifio incapacitado.

Una ventaja que trae consigo el ser hermano de un nifio especial
es que la interaccién del hermano normal con el hermanc especial
es que los hace sensibles y empadticos, teniendo poca dificultad

para hacer amigos.

Como vemos es importante hablar con los hijos y escuchar que es
1o que les incomoda. Debemos ser sensibles con respecto a sus
necesidades, unas cuantas palabras en el momento adecuado pueden
significar mucho para los hermanos de nifios especiales. Los hijos
experimentan muchos sentimientos y temores por lo gue hay que
ayudarlos hablandoles, escuchando lo que tienen que decir y

proporciondndoles informacién sobre la incapacidad de su hermano.

IXI.2.4. RELACION PATERNO-FILIAL.

Ahora se mencionardn algunas de las actitudes negativas que los

padres toman ante su hijo incapacitado, anteriormente se
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describieron actitudes que no sélo son entre la pareja sino que
tienden a ser muy similares a 1la actitud con el nifio

incapacitado:

Sobreproteccién: Consiste en hacerlo todo por el nifio, limitando
.atGn m&s sus posibilidades de desarrollo.

Rechazo: Actitud generalmente inconsciente que se manifiesta en
exigencia; exige al nifio como si fuera normal. Olvido; pensar en
el nifio lo menos posible. Hostilidad; manifestaciones de
agresividad para con el nifio en situaciones limite.

culpabilidad: Sentirse culpable por la incapacidad del nifio,
interfiriendo en las relacicnes conyugales y entorpeciende 1la
interaccién con el hijo.

Fracaso: Los padres consideran al nific como su fracaso

personal. (57)

Serfia interminable enumerar las diferentes actitudes que toman
los padres ante esta situacién, cada caso es particular,
complejo Yy se maneja de acuerde a l1a dindmica familiar vya

establecida.

A nuestro parecer describimos las actitudes que con mayor

frecuencia se presentan.

(57) cfr.FREIRE, J. B., Hijos que Duelen., p. 41,43 y 45
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AGn en familias normales, el papel del padre o de la madre se
tréslapa con muchos otros papeles: educador, cocinera, cuidador,
chofer, etc. En la familia del nifio autista es bastante posible
que se deje que el rol de educador o de cuidador ensombrezca a
los otros, aGn asf, para la salud y estabilidad de la familia,
los padres deben de reconocer a los otros miembros de la familia

y a si mismos como individuos.

Los padres no deben olvidar gue los nifios son nifios y que los
nifios especiales son nifics en primer lugar y especiales en

segundo, o en tercero, o en cuarto.

III.2.5. Estrategias Utiles para las Familias:
A continuacién se presentan algunas alternativas para la familia,

con el fin de mejorar el ambiente y las relaciones en el hogar.

1. Enfrentar las emociones.
Negarlas no ayuda a eliminarlas.

2. Darse tlempo. Es necepario elaborar las emociones &ntes- de poder
sobreponerse y actuar.

3, Obtaener informaci6n sobre al autismo, esto ayudard a poder actuar con
mayor seguridad.

4. Buacar la ayuda de otros padres o de profesionales.

8. Comunicacién clara y ablierta.

6. Organizacién de las rutlnas diarias.

7. Ajustar las expectativas.

8. Hantener un balance en los interesés, actividades y tiempo de todos.

9. Respeto y compresién para todos los miembros de la familia.

10. Mantener el msentido del humor.

Lo que hay que evitar:
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1. Sobreproteccién.

2. 1Involucracién total.

3. Rechazo.

4. Vergiienza. (58)

IIX.3. EL AUTOCUIDADO DEL NINO AUTISTA.

Las habilidades de autocuidado comprenden la ensefianza Yy préactica
de los hdbitos y la higiene corporal, como el aseo de las manos,
el aseo de las manos al comer, el uso correcto de los cubiertos

asi como la higiene corporal, los hdbitos de dormir, vestirse y

desvertirse y el control de esfinteres., (59)

El término de autocuidado constituye una parte esencial en el
inicio de la autonomia personal.

En el caso de la educacién especial se hace referencia a hébitos
de autocuidado, donde se incluyen los repertorios basicos

relacionados con el arreglo y cuidado personal del nifio.

En este trabajo haremos referencia al autocuidade como el
siguiente repertorio:

* Vestirse

* Comer

* Control de Esfinteres

(58) cfr. CORZ0O, Rosa Maria., -op. cit., p. 76
(59) UNICEF.,Manual para Padres, p.49
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* Aseo (lavarse manos y cara, peinarse y lavarse los dientes)

El autocuidado es mucho mds extenso gque lo que acabamos de
mencionar pero debido a la edad a la que hemos enfocado este
trabajo {Infancia), seleccionamos las actividades que

consideramos mas cotidianas en la vida del nifio.

Los nifios autistas presentan muchas dificultades en el
aprendizaje de las habilidades b&sicas de autocuidado,

siendo necesario realizar un gran esfuerzo para que sigan
instrucciones que implican una socializacién, como las que

incluyen las acciones de vestido o el control de esfinteres. (60)

Ademés, tienen extrafias preferencias por ciertas comidas,
limitando su alimentacién y presentando un funcionamiento anormal
de las modalidades sensoriales como son las reacciones de hipo e
hipersensibilidad a olores y sabores o tener dificultades en

identificar sensaciones como frio, mojado, hambre o dolor.

Es por eso que en la ensefianza de habilidades de autocuidado se
debe descomponer cada actividad en pasos precisos y en una
secuencia graduada en donde se le ensefia al nifio cada paso de la
operacién dando la orden verbal (con pocas palabras) y mediante

la demostracidn de la accién, llevindola a cabo con el nifio.

(60) LOVAAS, O.I.,_The Me Book., p. 115
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La cual debe realizarse con ademanes sucesivos, precisos vy
preparados, siguiendo una secuencia l6gica y ordenada de manera
que el nific aprenda a concentrar su atencién y analizar 1los
movimientos de su cuerpo a medida que repite la secuencia, ademis
de desarrollar pautas motrices eficientes y movimientos

‘ordenados.

Siendo entonces una de las mayores preocupaciones de padres y
maestros la demanda de cuidados cuando se presenta una prolongada
dependencia del nifio, que es incapaz de realizar estas funciones
basicas, es necesaria 1la instrumentaci6én de programas para el

desarrollo de habilidades de autocuidado.

Es muy importante que en la ensefianza de estas habilidades 1la
familia tenga una intervencién en forma paralela al trabajo de la
institucién, de manera que las actividades de autocuidado sean
incorporadas dia a dia en las rutinas de aprendizaje tanto en

casa como en el saldén de clases.

IIX.3.1. BL PAPEL DE LA FAMILIA PARA LA INICIACION DEL

AUTOCUIDADO.

Es importante conocer las desventajas especificas de cada nifio

para seleccionar las actividades que éste podra desarrollar.

Con esto qgueremos decir que el nimero de habilidades y el tiempo
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en que el nifio las adquiera va a variar en cada caso, dependiendo
de las posibilidades y 1limitaciones del nifio. Otro factor
importante serid la constancia con que se lleve a cabo el proceso

para la adquisicién del repertorio basico.

También hay que tomar en cuenta que en los nifios autistas suelen
presentarse periodos en los que hay poco progreso o ninguno y

otros en los que los progresos son lentos pero perceptibles.

Los padres y los especialistas deben ser realistas en cuanto al
ritmo lento de progreso, éste serd muy distinto al del nifio con

un desarrollo normal.

Para el logro de habilidades en el autocuidado presentamos

algunos pasos que pueden servir como guia a los padres:

1. Manejo de conductas inadecuadas; es recomendable que a los
nifios autistas se les deje bien claro que conductas son
inadecuadas para que el nifio pueda discriminar entre 1las
conductas funcionales y disfuncionales. Para esto habremos de
reforzar las conductas adecuadas e ignorar o corregir las

conductas inadecuadas.

2. Dividir 1las conductas en pasos simples, en lugar de ser
presentadas de un solo golpe, es decir, descomponer la conducta

en sus partes e irla ensefiando al nifio poco a poco. Esto va
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favorecer los logros gque realice el nifio, y va a evitar el

fracaso si se le presenta todo de golpe.

3. Un nifioc puede ser alentado aprender nuevas conductas
ayudaﬁdole en forma bastante evidente al principio, y , después

de manera cada vez menos perceptible.

4. Es util asociar el nuevo conocimiento con otras conductas que

ya le son familiares al nifio. (61)

Cualquier tipo de tratamiento que se aplique en cualquier clase
de trastorno, busca como fin eliminar las causas de 1la
enfermedad; cuando esto no es posible, como en el caso del
autismo, las medidas terapéuticas o educativas se encaminan a
impedir que el proceso continie y a proporcionar los medios
necesarios para que el nifio puede desarrollar su vida, lo m&s

normal posible.

En el caso de nifios autistas se trata de organizar su conducta,
pensamientos y en algunos casos sentimientos (dentro de sus
posibilidades) para vencer las dificultades graves de aprendizaje

que poseen.

otro obstdculo gue hay que vencer es el que determinadas

(61) cfr.WING, L., op._cit., p. 103
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conductas que el nifio mantiene son un impedimento para las

medidas terapéuticas o educacionales.

También puede ocurrir que sus alteraciones bioldgicas no estén
totalmente diagnosticadas, con 1o cual se dificulta el

tratamiento y se ensombrece el pronéstico.

Desde esta perspectiva hay que hacer énfasis al proponer un
tratamiento global y ecléctico en cuanto a los principios
tedricos, empleando aquellas posibilidades de una u otra escuela,
que proporcionen resultados positivos en un momento dado del

tratamiento.

Las técnicas de modificacién de conducta son capaces de obtener
resultados asombrosos, cambios de conducta y obtenci6én de héabitos
basicos de autonomia, pero si son los Gnicos utilizados podemos

caer en el error de conseguir individuos mecanizados. (62)

IIX.3.2. BENEFICIOB DEL AUTQCUXIDADO.

La educacién practicada en la escuela y en el hogar es probable

que obtenga su mayor éxito si se aplica a objetivos realistas;

casi todos estos nifios permanecen en desventaja durante toda su

(62) GISBERT ALOS, José.,_et. al., op. cit., p. 309
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vida en mayor o menor grado. Estos objetivos pueden parecer poco
ambiciosos pero sus logros permiten al nifio y a la familia tener

una vida m&s llevadera.

Lo que pretenden los hdbitos de autocuidado es lograr que el nifio
obtenga su autonomia en las actividades m&s cotidianas, lo que
repercutiria directamente sobre la familia, disminuyendo 1la
tensién y permitiendo a los integrantes de &sta mayor tiempo para

si mismos o para realizar otras actividades.

otro beneficio es que ayuda al nifio a convertirse en un miembro
mas integrado a 1la sociedad. Compensando desventajas pues

necesita que se le indiguen formas de enfrentarse al mundo.

Los padres y educadores mas capaces de ayudar a nifios autistas
son los que se sienten recompensados por cualquier progreso sea

grande © pequefio que obtenga ef nifio.

Evidentemente el pretender llevar una vida con cierta autonomia,
requiere q;e el nifio sea capaz de proéurarse a si mismo los
cujdados minimos. En este sentido es importante orientar la
educacién del autista desde pequefio.

III.4. RELACION FAMILIA-INBTITUCION.

< -
Un recurso muy importante para que se de esta relacién es la
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actuacién paralela en casa, la intervencién de la familia dando

un seguimiento a lo que se ensefia en la institucién.

Esto evita caer en contradicciones en el adecuado manejo y
educacién del nifio, pero ello reclama un contacto continuo de

cuantos intervienen en el procesoc de ensefianza del nifio.

Es muy importante la comunicacién que se mantenga entre la
familia y la institucién, las observaciones tanto de padres como
de educadores facilitardn el proceso de ensefianza del nifo. Al
ser los padres los cque pasan mis tiempo con el nifio conocen sus
conductas Yy reacciones y de esta manera podran mantener
informados a los educadores para la mejor adecuacién del nifio al
educador. A su vez el que los profesionales mantengan una
adecuada comunicacién con los padres les ser& fitil para conocer
los progresos en el nifio, a fin de lograr el mantenimiento y la

generalizacién de las conductas tratadas.

Esto no significa que los padres tomen el papel de los educadores
sino que se de un mantenimiento de los logros que el nific ha

obtenido en la institucién.

Por ejemplo, si el nifioc ha logrado trinchar la carne con el
tenedor se le informa a los padres de esta conducta para gqgue le

den seguimiento en casa y el aprendizaje se generalice.
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A medida que la institucién asuma cada vez m&s el papel que le
ccrreséonde,:él entrenamiento a los padres deberi de dirigirse en
hacerlos. participar en las actividades m&s relacionadas en su

labor como padres y con la vida familiar.

-Desafortunad te pocos ed dores se encuentran preparados para

ensefiar el rango de autoayudas necesarias para el nifio, menos ain
para enseflar a los padres las habilidades afectivas e
interpersonales necesarias para integrar a la familia a un nifio

autista. (63)

Los terapeutas o educadores deben actualizarse constantemente y
conocer en este sentido diversas técnicas para poseer diferentes
alternativas de trabajo.

III.4.1. LO QUE HACEN LOS EDUCADORES.

A grandes rasgos la labor de los educadores consistiri en:

1. orientacién a los padres.

2. Elaboracién de programas.

3. Aplicacién de los mismos.

1. Orientacién a los padres; consistird en ayudar a los padres en

(63) cfr. PALUSZNY, Maria., o cit., p. 173
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el proceso de aceptacién del nifio, asi como la integracién del

nifio a l1a familia y el manejo adecuado del nifio en casa.

2. Elaboracién de programas;
* Se realizari la formulacién de objetivos educacionales.
* Organizacién de las experiencias de aprendizaje y la
blsqueda de estrategias metodolégicas.
* Materiales y medios mis adecuados.
* Forma de evaluar el proceso.

* La previsién para una revisién permanente.

Los programas se elaborardn a partir de las necesidades y

desventajas que cada nifio presente.

3, Aplicacién de los mismos; é&ste es el proceso de realizacién en
donde se supervisari que todo se lleve a cabo como lo planeado

con apertura a modificaciones.

La tarea del maestro es mds facil si el nifio presenta una
conducta social razonable, si puede alimentarse, lavarse y
vestirse por si mismo y esta limpio y seco durante el dia, pero
con frecuencia deberi comenzar por ensefiar dichas habilidades.

Factores BtiolSgicos que influyen en la Bducacidn.

Estudios recientes y an&lisis detallados de los problemas
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neurolégicos evidentes en los nifios autistas son importantes en
la formulacién de programas educacionales. Estos estudios han
demostrado que los nifios autistas tienen dificultades en diversas
dreas cognoscitivas. A menudo, estos nifies no pueden usar
simbolos, lo cual puede ser una de las razones para la falta de
desarrollo del lenguaje. Adem&s es posible que tales nifios no
reciban una estimulacién integrada, congruente que provenga del

mundo externo.

El estudio realizado por Ornitz y Ritvo sugiere que los nifios
autistas pueden tener, a veces, una estimulacién excesiva gue no
alcanzan a diferenciar, mientras que en otros momentos los mismos
nifios no son capaces de recibir el estimulo sensorial y, por
tanto, se quedan completamente sin respuesta ante la estimulacién

externa.

Estas y otras observaciones similares son muy importantes cuande
se recuerda que la funcién principal de la educacién especial es
ensefiar al nifio, mediante ciertas técnicas, . a superar su
dificultad para aprender, mientras que se acentGa o se construye
sobre 1las &reas intactas. En los nifios autistas, dados los
numerosos impedimentos, encontrar Areas adecuadas sobre las

cuales construir suele ser un problema.

Las técnicas gque funcionan bien para un nifio autista quiza no

funcionen bien con otros; por ello, las estrategias de 1la
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educacién general suelen usarse conjuntamente con los métodos mas

especificos de tratamiento del sindrome del autismo.

La conducta de aprendizaje de cualquier nifio suele verse influida
por otras circunstancias gue no sean la habilidad innata o
cualquier Iimpedimento inexistente. Factores como 1la relacién
maestro~alumno, la madurez del alumno y las circunstancias
ambientales pueden influir en la situacién del salén de clases,
pero los problemas en cualquiera de estas &reas suelen quedar
compensadas en el nifio promedio o terminal; en cambio, en una
clase para nifios impedidos, se debe tener gran cuidado para

reducir cualquier interferencia adicional para el aprendizaje.

Los nifios normales pueden mostrar pericdos de falta de respuesta,
porque se encuentran fatigados, nerviosos o angustiados, o porque
tienen lapsos de sofar despiertos; sin embargo, los nifios
autistas normalmente se encuentran preocupados poxr su propio
mundo y suelen autoestimularse. Un gran reto para cualquier
maestro que trabaja con un nifio autista es determinar cémo

detener la autoestimulacién estereotipada.

Otro gran reto para el educador es la forma de organizar las
sesiones de ensefianza debidoc a que es muy importante para obtener
la atencién del nific autista y ayudarlo a que aprenda. Para
ayudar al nifio, es dtil que aprenda a anticipar las sesiones y

que establezca una rutina particular tanto del tiempo como del
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espacio. Se ha sugerido que la repeticidn cuidadosa de la rutina
hace gque se tenga seguridad y confianza en el maestro y en el
programa mismo. Estructurar las sesiones también se relaciona con
los resultados favorables, pues se deben comparar las claras
expectativas con 1los enfoques didscticos en wuna situacién
.estructurada, lo cual parece ser mds eficaz que una aproximacién

no directiva y permisiva.

La situacién en gque se llevan a cabo las sesiones también es
importante. Normalmente se usa una habitacién con pocas

distracciones. (64)

Desafortunadamente, pocos maestros estin preparados para ensefiar
el rango de autoayudas y otras habilidades domésticas necesarias
para el nifio autista. Menos ain han sido entrenados para ensefiar
a los padres 1las habilidades afectivas e interpersonales
necesarias para integrar a la familia a un nifio autista, por
ello, esto implica una gran preparacién y un gran reto para
cualquier pedagogo que quisiera adentrarse al estudio y al disefio

de programas para nifios autistas.

XIX.4.2. AYUDA MEDICA

La primera tarea del médico serd el asegurarse del diagnéstico,

(64)_ibidem., p.175
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(siendo recomendable en este caso la participacién de distintos
especialistas).
El médico deberd estudiar la historia clinica del nifio asi como
su conducta pasada y aplicar las pruebas necesarias para ho
confundir conductas similares que se presentan en otras
desventajas con el autismo o bien detectar si ésta se encuentra
acompafiada por alguna otra enfermedad. Para después dar un

pronéstico fundamentado, del padecimiento.

Un diagnéstico detallado lleva tiempo y requiere de la confianza
y cooperacién de los padres.

Los padres desean conocer el nombre exacto del padecimiento de su
hijo, pero un buen mé&dico adem&s de esto les explicarid a los
padres cudles son las desventajas del nifioc y la forma en que

éstas interfieren para expresar sus emociones y su conducta.(65)

El médico no terminard su participacién con el dictamen del
diagnéstico sino que deberd de mantenerse en contacto con el nifio
para mejorar las desventajas fisicas adicionales gque puede
presentar asi como los problemas de conducta (hiperactividad,
insomnio, etc.). Para recetar farmacos s6lo en los casos en gue
lo ameriten y exigiendo un estricto control en el hogar y en la

institucién a la que asista el nifio.

(65) cfr., WING, Lorna., op. cit., p. 64-65
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Esto con el fin de estar al tanto de las reacciones del nifio,
pues en ocasiones, pueden ser negativas y se tendra que suspender
o modificar la dosis del medicamento. Es recomendable no estar
experimentando con los fdrmacos y es obligacién del médico (que
siempre lleva la ventaja en conocimientos, respecto de los
-padres) el explicar los efectos colaterales que pueda llegar a

provocar el farmaco.

Otra labor del médico, serd el sefialar el régimen de vida y

alimentacién adecuada.

Por Gltime el médico puede ayudar a los terapeutas o maestros en
la elaboracién de algunos programas educativos, explicando los
detalles de las desventajas del nifio. ¥ le serdn Gtiles a su vez
las observaciones de los terapeutas y padres puesto que le pueden

informar de detalles gue en una cita el médico no puede apreciar.
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CAPITULO IV. NIVEL DE INTERVENCION DE LOS PADRES EN LA

EDUCACION DEL NINO AUTISTA.

La integracién de la familia en el programa de trabajo de cada
nifio autista es un elemento esencial para alcanzar los objetivos
fundamentales en el logro del autocuidado. Por 1o que
consideramos importante investigar el nivel de aceptacién,
intervencién y seguimiento en los programas destinados a lograr

cierto grado de independencia en el nifo.

Se elaboré una propuesta destinada a cumplir las necesidades de
los padres frente a la educacién de un nifo autista, haciendo
hincapié en el logro del autocuidadoc del nifio, por considerarlo
el punto de partida para que é&ste logre un cierto grado de

independencia.

El curso se desarrollari en las dos instituciones privadas en
donde se realizé la practica de campo. Los temas gque en este
programa se proponen fueron obtenidos con base en la deteccién de
necesidades llevada a cabo con el instrumento de investigacién.

El curso tendrd una duracién total de doce horas y media, se
impartird dos dias a la semana con dos horas y media de duracién

por dia, de seis a ocho y media de la noche.

Se elaboré un curso de orientacién no muy extenso por peticién de

los encuestados y los directivos de las instituciones.
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Esto se debe a que se ha confirmado qgue en cursos de una extensa
duraciébn la asistencia disminuye considerablemente y por ende los

objetivos establecidos no llegan a cumplirse.

El curso se elaboré tomando en cuenta la calidad de los
contenidos a seleccionar, buscando contenidos tedricos gue puedan
ser facilmente llevados a la practica. A pesar del cuidado con el
que se seleccionaron los contenidos, cabe mencionar que las ideas
sobre terapia y educaci6én especial, no son faciles de expresar en
forma de consejos practicos. Por lo gque se pretende dar a los
padres una pequefia orientacién sobre los procedimientos que se
emplean en las terapias y c6mo pueden ellos darles seguimiento en
el hogar. Debido a gque existen diferencias individuales tan
marcadas entre los nifios autistas y varian hasta tal punto sus
necesidades a lo largo del desarrollo, que, en muchas ocasiones
los consejos préacticos no resultan pertinentes para los casos

especificos.

Por ello se implementaron, al final del curso, entrevistas
individuales con la finalidad de atender cada caso de mnanera
individual y de acuerdc a las necesidades del nifio en ese momento

del desarrollo.

El curso estd integrade con carga teérica y practica, con la
finalidad de gue sea de gran utilidad para los padres Yy que

responda a necesidades concretas que se establecieron en el
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instrumento de investigacién.

Todavia es muy largo el camino que hay que recorrer para poder
llegar a hacer recomendaciones precisas. Lo mejor es emplear los
mejores métodos de los que se dispone para educar y tratar a los
nifios autistas. Pero hay gue mantener una actitud critica ante
los tratamientos que se basan en fundamentos gque se dicen
cientificos, pero que no estdn comprobados y que pueden hacer
mucho dafio sin ayudarle nada al nifio, Cuando se utilizan simples
testimonios para garantizar 1la eficacia y el éxito de un

tratamiento, es evidente gue faltan pruebas cientificas.

IV.1. PROBLEMATICA

La mayorfia de los padres de nifios autistas delegan su compromiso

educativo a la institucién que el nifio asiste.

Esto trae como consecuencia un proceso excesivamente lento en la
instrucciédn y desarrollo del nifio, afectando a la familia de
manera muy particular, impidiendo un desarrollo integral normal,
en donde el proceso de autocuidade del nifio autista se ve

bloqueado, interrumpido u olvidado por parte de los padres.

La falta de participacién formal y sistemitica por parte de los
padres con hijos autistas impide el logro de actividades de

autocuidado de los nifios autistas que a su vez desequilibran la
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dindmica familiar.

IV.1.1. BELECCION DEL UNIVERSO

En la ciudad de México existen cuatro instituciones dedicadas al
tratamiento de personas que padecen el sindrome autista de las
cuales tres son privadas y una pablica.

- Centro Educativo Domus A.C.

~ Clinica Mexicana de Autismo A.C.

- Escuela de Autismo de la Universidad Intercontinental.

- Hospital Infantil Psiquidtrico,
Se seleccionaron dos de las instituciones privadas por ser las
Gnicas instituciones especializadas en el tratamiento de el
autismo y gue buscan el mayor grado de autosuficiencia en estas
personas, a través de la aplicacién diaria de programas
individuales y grupales encaminados a satisfacer las necesidades

de cada uno de los nifios.

IV.1.2. SELECCION DE LA MUESTRA

Padres con hijos autistas de nivel profundo y medio, entre

primera y tercera infancia vinculados a instituciones privadas.

IV.1.3. CARACTERISTICAS DE LA MUEBTRA

El nivel socioecondmico del grupo de nifios autistas fluctia entre
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medio bajo, medio alto y alto.

Existe un promedio de veintid6s nifios, los cuales se encuentran
entre los tres y diez afios. En general existe una marcada
diferencia entre varones y nifas, encontrando entre la muestra
dieciocho varones por cuatro nifas.

IV.2. DISEHO DEL INSTRUMENTO

El cuestionario se realizé utilizando los siguientes objetivos:

Analizar el nivel de participacién educativa de la familia

con respecto al nifio autista en el drea del autocuidado.

Analizar el concepto de autismo que tienen los padres.

- Detectar las actitudes de los miembros de la familia ante el

padecimiento del nifio autista.

- Investigar a través de que medio didactico prefieren los
padres se les proporcione ayuda en la educacién de sus
hijos.

Las dreas utilizadas en la elaboracién del cuestionario fueron:

1) Informacién general de la familia gue corresponden a las
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preguntas: 2,3,4 y 19.
2) Informacién del nifio éue corresponden a las preguntas:
1,6,7,y 23.
3) Concepto de Autismo gue manejan los padres, que corresponden a
las preguntas: 5 y 16.
-4) Actitudes de la familia frente al padecimiento del hijo,
que corresponden a las Preguntas: 8,9,11,13,14,15,17,y 18.
5) Concepto de Educacién de los padres y forma de llevarlo a
cabo para el logro del autocuidado, que corresponden a las
preguntas: 10,12,20,21,22, y 24.
6

Medio Did&ctico, gue corresponde a la pregunta: 25.

De nuestra muestra total de 22 nifios autistas, sdlo se
recolectaron 19 cuestionarios, lo cual nos otorga un nivel de

confiabilidad del 95%, ya que:

L Asi: n= ———-—---- = 18.0327
0.01 N+1 0.01(22)+1
donde:
N = Universo total.
n = Univérso de la muestra.

0.01= Nivel de confiabilidad de 95%.



142

IV.2.1, JUSTIFICACION DEL INSTRUMENTO

La realizacién de cualquier trabajo de investigacidén debe partir
de una metodologia cientifica, es decir, el conjunto de
orientaciones y sugerencias encaminadas a ordenar y facilitar 1a
actividad cientifica. Estableciendo un camino a seguir con
estrategias y técnicas acordes al objeto que se estudia o al
nivel o aspecto al que se dirige la atencién, ya que la
naturaleza de los objetos estudiados puede imponer condiciones o

limitaciones al método con que se estudia.

Ante esto se eligié el cuestionario como instrumento de
investigacién, ya que posee varias ventajas; La persona que
aplica el instrumento tiene oportunidad de establecer contacto,
explicar el propésito del estudio y el significado de los items o

elementos que no se encuentren claros.

La disponibilidad de un nimero de sujetos que responden en un

lugar posibilita una alta proporcidn de respuestas fltiles.

El cuestionario que se utiliz6é6 fué cerrado debido a gque é&stos
son los que solicitan respuestas especificas, piden que se
conteste si o no, una respuesta breve, o sefialando un item en una

lista de respuestas sugeridas.

Para cierta clase de informacién, el cuestionario cerrado es
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completamente satisfactorio. Es f&cil de 1llenar, requiere poco
tiempo, mantiene al sujeto en el tema, es relativamente objetivo,

facil de clasificar y analizar.

IV.2.2. PILOTAJE

La muestra corresponde a un total de veintidés nifios autistas. Lo

cual indica que:

Férmula = ¥22 ==> 4,692 %

Por ello se aplicaron cinco cuestionarios de manera aleatoria

para el pilotaje.

Con base en los resultados obtenidos de los cinco cuestionarios

aplicados, se vié 1la necesidad de hacer las siguientes

modificaciones:

La pregunta del pilotaje referente al concepto de autismo por ser
abierta dificultaba la calificacidn de la misma, debido a que los
padres describian a su hijo y no utilizaban un concepto general
de lo que es el autismo. Por lo que se vid la necesidad de

cerrar la pregunta.

En la pregunta en relacionada con la actitud de los hermanos del

nifio autista, se modificaron tres incisos para que fueran més
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claros.

La pregunta acerca de la reaccién de la pareja se modifica
sustancialmente debido a que la persona que respondia a esta
pregunta tenia que omitir un juicio positivo o negativo respecto
a su pareja. Todas las personas contestaron positivamente lo cual
nos parecié poco veraz, y modificamos la prequnta involucrando a

los dos cbdnyuges para obtener respuestas mis confiables.

En otra de las preguntas se modificaron tres incisos,
considerando que hay personas de nivel bajo incluimos incisos mas

accesibles a su nivel socioeconémico.

Hicimos otra modificacién sustancial debido a que la respuesta de
una de las preguntas dependia del nivel de autismo y habilidades
que ya tuviera el nifio. Y porgque el conceptc de educacién de los

padres no era claro.

Dos de las preguntas del pilotaje se unieron en una sola, pues
eran repetitivas y nos parecis lo mis conveniente.

Cuatro de las preguntas se eliminaron. Tres por no cumplir con
ninguno de los objetivos y una por ser demasiado obvia, quedando

el cuestionario como se muestra en el anexo I.



145

IV.2.3. INTERPRETACION CUANTITATIVA.

A continuacién presentamos los resultados de los cuestionarios
seglin respondié la muestra poblacional con respecto a sus

porcentajes maximos y minimos encontrados.

Estos datos pueden apreciarse graficamente mds adelante con todos

sus valores obtenidos.

1. Edad actual del nifio:
Mayoria = Mayor de seis afoS.....cie0000000ee. 53 %

Minoria = Entre tres y cuatro afios ....o.s.00. 5 %

2. Parentesco con el nifio:
Mayoria = Madre...ccceeveesvecsscrnsesecssssP4.73 %

Minoria = Padre......esceevesccnncssassssess 5.26 %

3. Nivel educativo del padre:

Mayoria = No Profesionistas .......es200....52.63

o

Minoria = OLrOS...cceeescrcscaccecnsanaseassl0.52

o

3a. Ocupacién de la madre:

. Mayoria = Madres del hOgar....sseseevessss+.57.89 %

Minoria = Madres laborando.......cveeees....42.10 %

NOTA: Nos parecié importante reflejar los resultados en minimos
y méximos como complemento de las graficas.Encontramos respuestas

poco relevantes de la misma manera respuestas muy interesantes.
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4. Lugar gue ocupan los nifios autistas entre los hermanos:
Mayoria = Hijos menores ....cvecvvceeevee.es36,84 %

Minorfa = Primogénitos......cecvevevneese. . 15,78 %

5. Concepto de autismo de los padres:

Mayorfa = Sindrome que afecta al nific en su desarrollo
intelectual y emocional...........73.28 %

Minorifa = Un sindrome en el que el nifio no demuestra

afecto a sus padreS.....cecccevsaee O %

6. Edad en que los padres notaron comportamientos diferentes en
el nifio:
Mayoria = Antes del aflo ....uctvevrervene.s52.63 %

Minorfa = Después de dos afioS...ceveevser.e.22.05 %

7. Edad del nifio en que inicié tratamiento o terapia:
Mayoria = Después de dos afioS...c.ieaeeeesss37.57 %

Minoria = Después de cinco afioS....vevere... 5.20 %

8. Actitud de los hermanos ante el padecimiento del nifio autista:z
Mayoria = Colaboracibn......c.evevseerens.s71.42 %

Minoria = RechazO.....cevevvcvccnccscccnraas O %

9. Ha informado a sus otros hijos lo que es el autismo:
Mayorfa = Si...vressiceccrascercseransaess 58,00 %

Minorfia = NO...iveerervorassavencnsensseness16.00 %
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10. Existe un horario establecido en casa con respecto al nifio

autista:
MAYOXIa = NOuuusevnnnonnsusessnnsnsioisese 253,00 %
%

MINOTEA = S5uvuenrrenrneneesransnacoeieosiesed?.00

"11. como ha afectado el nacimiento del nific en la relacibn de

pareja:
Mayoria = Nos ha unido..eveeeerecencancesesa3d3.33 %
Minorfa = Falta comunicacién entre nosotros.12.05 %

12. Participacién de los hermanos en el cuidado del nifio autista:
Mayoria = COOperan muy POCO.«.csvseressess..42.00 %
Minoria = Cooperan en actividades basicas

cotidianas.......ciiiiienieceeress32.00 %

13. Primeras reacciones de los padres al enfrentarse con el
diagnéstico de autismo:
Mayoria = Impotencia y angustia.............26.92 %

Minoria = Buscdé otras opiniones.............11.63 %

14. Aceptacién de la situacién en la familia para ayudar al nifio:
Mayorfa = Sl...c.eeceriaitcosssensrosness 84,00 %

Minoria = NO:..tesriesseeotaasannearssasnesses 5,00 %
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15. Actividad de los padres en su tiempo libre:
Mayoria = Sale de paseo con su familia......36.84 %

Minoria = Procura estar solo para descansar.15.78 %

16. Etiologia del autismo segqin los padres:
Mayorfa = Se deSCON0CE....stcetvesversneaeaerB68,42 %
Minorfa = Problemas de adaptacién y préacticas

inadecuadas de educaci6n por parte

de 105 padres s.eceveecesccsocnas
17- Lugares que frecuenta la familia con el nifio autista:
Mayoria = Familiares......oeenevevivnseasess27.53 %

Minoria = Feria y restaurantes.............,.21.73 %

18. Considera que reparte su tiempo equitativamente entre
otros hijos, su pareja y si misma:
Mayoria = SIl..cceeceeecreacssensonesssessars63.00 %

Minoria = NO..ceeieessseraroenasnosoassanses32,00 %

19. como considera la convivencia familiar en el hogar:
Mayoria = Buena, pero podria mejorar........57.89 %

Minoria = Tensa@...:cevveavtsvasssscnncessves O %

20. Reaccién de los padres cuando el nifioc hace berrinche:
Mayoria = Trata de calmarlo.....cc.eeees:+..63.15 §
Minoria = No le hace caso, lo deja solo,

lo castiga..ieieiereonesssnceeannss O %

sus
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21. Concepto de educacién de los padres:
Mayoria = Que los padres proporcionen a sus hijos herramientas
para enfrentarse a la vida........73.68 %
Minorfa = Que los padres gquieran y mantengan a sus

hiJOS.ievuvenvecesaressarocsnnnanss O %

22. Actividades que ensefiaron los padres a los nifios:
Mayoria = COMer...:ceveosscrsscsrscsensanses 26.08 %

Minoria = Ninguna......eceeeceeacssavenaoese O %

23. Actividades gque puede realizar el nifio solo:
Mayoria = COMEer....c.covsrasaveonsscssscasass35.71 %

Minoria = NinQuna....se.ceeseevacnvcoceanesss 2.38 %

24. Seguimiento de la terapia en el hogar:
Mayorfa = Si....ieeeeccsssacasesscassneass.100.00 %
Minorfa = NO.e.vvveseavuoveactsasasnvreanseses O %
24a. Como dan seguimiento los padres de la terapia en el hogar:
Mayoria = Tratando de corregir conductas negativas
y estimulando conductas positivas.42.10 %
Minorfa = Estimulando mediante la misica, juegos,
etc. y llevando a cabo instrucciones de

AOCEOreS. cveevterasesnnsecases-aa.15.78 %
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25. Medio didictico por el cual los padres prefieren ser
orientados:

Veiedeiieaes.239.39 &

Mayorfia = CUrSO..cesecesocens

Minoria = FOlletO....cvecseevansnoasecsesnss2l.21 §
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1. EDAD ACTUAL DEL NINO.

a) Enire 3 y 4 afios c) Entre 5 y 6 afios
b) Enire 4 y § afios d) Mayor de 6 afios

5% a)

d) 53%

(4-14



2. PARENTESCO CON EL NINO.

Incisos
a) Madre
94.73
; g
b) Padre 5 | !
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3. NIVEL EDUCATIVO DEL PADRE,

Nivel
a) Protesionistas ; !
b
! :
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b) No profesionistas 3 P
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c) Otros % §
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'3q. OCUPACION DE LA MADRE.

Ocupacioén
. T T T
N !
o
a) Madres laborando !
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b) Madres del hogar ‘ :
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4. LUGAR QUE OCUPAN LOS NINOS AUTISTAS

ENTRE LOS HERMANOS.

Escala-lugar

a) Hijos dnicos

b) Primogénitos

c) Hijos intermedios

d) Hijos menores
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5. CONCEPTO DE AUTISMO DE LOS PADRES.

Porcentaje %

a) Un sindrome on el que o! nific
no demuesira afeclo o sus padres.

b) Un reiraso mental.

c) Un sindrome que afecia al nific
en su desarroilo intelectual y
emocional

d) Una polarizacion del nific
bacic st mundo inlerior.

a) b)

73.28

c)

Inciso-Concepto

d)
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6. EDAD EN QUE LOS PADRES NOTARON

COMPORTAMIENTOS DIFERENTES EN EL NINO.

Edad

a) Antes del afio

5263

b) Después del afio

c) Después de 2 afios
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7. EDAD DEL NINO EN QUE INICIO

TRATAMIENTO O TERAPIA.

Edad

a) Antes del afio

b) Después del afio

¢) Después de 2 afios

d) Después de 3 afios

e) Después de 4 afios

1) Después de 5 afios

1
|
i
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Porcentaje %
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8. ACTITUD DE LOS HERMANOS ANTE EL
PADECIMIENTO DEL NINO AUTISTA,

Concepto

a) Ind{ferencia 714

b) Sobreproteccién 714

c) Rechazo

d) Colaboracién

e) Aceptacién ‘g 14.28
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9.

Al

QO DO
QUE ES EL AUTISMO.

a) st <) Htjos untcos
b) No

©) 58%

SUS OTROS HIJOS LO

e

'a) N conmaron.

) Para compmager o o
€} %010 ave arwdan
T colesomn en o

ua cuidedo del bermeao

O 10 2 30 & 20 s 9 80 0 00
Porcenirie %

o) Jorde f Darmane
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19, EXISTE UN HORARIO ESTABLECIDO EN

10g, LAS RESPUESTAS AFIRMATIVAS SE
AGRUPARON EN DO5 OPCJONES

locteo

o) Famtlias que cusnlan
<ot un botatle.

) Familias qus no cuentan

coa un barario.

2 38 40 80 &0 70 KO 90 100
Porcentare %
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1l. COMO HA AFECTADO EL NACIMIENTO DEL
NINO EN LA RELACION DE PAREJA.

Porcentaje %

100 -
a) Hay contradiccion entre nosotros
90 on cuanfo g ordsnes hacia nuestros hijos.
_J b) Nos hemos olvidado un poco
80 de nuestra relactén como pareja.
c) Falta comunicacion entre nosolros.
70 d) Nos ha unido.
60 e) Continta igual que sjempre.
50 -
a0 33.33
30
16.66
20
10 )
0- -

a) b) c) d) e)
Inciso-Concepto
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12. PARTICIPACION DE LOS HERMANOS EN EL
CUIDADO DEL NINO AUTISTA.

a) Cooperan en actividades
basicas cotidianas.
32%

42% \ X

b) Cooperan muy poco.

26% <) Hijos tnicos.

vot



13. PRIMERAS REACCIONES DE LOS PADRES

AL ENFRENTARSE CON EL DIAGNOSTICO DE

AUTISMO.

Concepto

Impotencia y angustia.

@ 26,92

Depresion.
b) 23.07

<) Rechazo al diagnéstico.
17.3

d) Buscé otras opiniones.

11,53

e) 2115 Aceptacion.
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14. ACEPTACION DE LA SITUACION EN LA
EAMILIA PARA AYUDAR AL NIRO.

Incisa

a) Ko contestaron
D) Forque lo quieren
¥ lo aceptan.

O 10 20 3 40 &0 40 70 80 90 100
Forcentaje %
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14 ACEPTACION DE LA SITUACIONENLA ~ 14b. LAS RESPUESTAS NEGATIVAS SE

FAMILIA PARA AYUDAR AL NIRO.

tacus0

ENGLOBARON EN DOS INCISOS,

50
a} Ko
) Es attictl,
10 tengo factics.
Y

0 10 30 30 40 50 &0 70 s 90
Porcentaje %
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15. ACTIVIDAD DE LOS PADRES EN SU
TIEMPO LIBRE.

Porcentaje %

a) Sale con sus amigos.
b} Procura estar solo para descansar.
c) Sale de paseo con su familia.

d) Otros.

36.84

qa). b) c) d)
Inciso-Concepto
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16. ETIOLOGIA DEL AUTISMO SEGUN LOS
PADRES.

Porcentaje %

100 7 a) Problemas de adaptacion.
90 b) Pr&cticas inadecuadas de educacién
80 - por parte de los padres. 68.42
c) Problemas orgdanicos.
70 ] d) Se desconoce.
60 -
50 1
40 A
30
20 A
10+ ° 0
0 T T ¥
a) b) c) d)

Inciso-Concepto
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17. LUGARES QUE FRECUENTA LA FAMILIA
CON EL NINO AUTISTA.

Lugares

a) Restaurantes 2173

b) Familiares é7,53 ‘ ’

c) Ferla 2173 | !

d) Parque

e) Otros -& 579
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18. CONSIDERA QUE REPARTE SU TIEMPO

EQUITATIVAMENTE ENTRE SUS OTROS HIJOS,

SU PAREJA Y SI MISMA.

a) S| c) No contesiaron
b) No

TLT.




19. COMO CONSIDERA LA CONVIVENCIA
FAMILIAR EN EL HOGAR.

Inciso
a) ‘
26.31 a)iAgradable -
» 1678 b) Contlictiva | _
i
% c) Buenda,
57.89 pero podria
mejorar '
d) A !
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20. REACCION DE LOS PADRES CUANDO EL
NINO HACE BERRINCHE.

Inciso

b) No le hace caso

¢) Lo deja solo

d) Lo castiga

e) Le grita

1) Varias opciones

i
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2l. CONCEPTO DE EDUCACION DE LOS PADRES.

Porcentaje %

100 a) Que los padres les ensefien a sus
hijos buencs modales.
90 1 b) Que los padres quisran y
mantengan a yus hijos. 73.68
80 ¢) Que los padres proporcionen todo
a sus hijos para que sean felices.
70 1 d) Que los padres proporcionen <
sus hijos herramienias pdra
60 enirentarse a la vida.
50
40 A
30
20 :
526
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22. ACTIVIDADES QUE ENSENARON LOS PADRES

A LOS NINOS.

Concepto

@ 26,08 Comer.

b) 17.39 Vestirse.

2 18.84 Ir al bafio,

d) 18.84 Lavarse los dientes.

e) 13.04 Aseo personal.

n 5.79 Otras

)] 0 Ninguna.
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23. ACTIVIDADES QUE PUEDE REALIZAR EL

NINO SOLO.

Concepto

o s ...

b)

16.66 Vestirse.

©) 16.66 Ir al bafio.

d) 7.4 Lavarse los dientes.

e)

11,9 Aseo personal.

9.52 Otras

2.38 Ninguna.

¥ ¥ T T T 1t & T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
Porcentaje %

‘100

9Lt




24, SEGUIMIENTO DE LA TERAPIA ENEL 24, SE ENGLOBARON LAS RESPUESTAS
AFIRMATIVAS EN CUATRO INCISOS,

Incizos
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25. MEDIO DIDACTICO POR EL CUAL LOS
PADRES PREFIEREN SER ORIENTADOS.

Inciso
i i | : .
a) Curso
39.39
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¢) Manual ! i |
e 1
i I ;
i |
d) Otros : ! i :
i i I
. i 7 oy

T
40 50 60 70 80 90 100
Porcentaje % : R

‘8LT




179

IV.2.4. INTERPRETACION CUALITATIVA

En la pregunta referente al concepto de autismo el porcentaje mas
alto correspondié a la poblacién que define el autismo como un
sindrome que afecta al nific en su desarrollo intelectual y
emocional y s6lo una parte muy pequefia de la poblaci6n contesté
que se debia a un retraso mental, lo que indica que la gran
mayorfa de los padres conocen y tienen formado un concepto

adecuado de lo que es el autismo.

En la pregunta gque se relaciona con los conccimientos sobre la
etiologia del padecimiento, la mayoria de los padres sabe que se

desconoce la o las causas exactas de lo que origina el autismo.

Los padres que no coincidieron con esto Gltimo <fueron més
especificos al indicar gue el autismo estd ligado a problemas
org8nicos. Por las respuestas ya citadas concluimos que 1los
padres en su mayoria poseen la informacién acertada de lo que

actualmente se sabe de la etiologia del autismo.

Contrario a lo anterior, encontramos gque ain teniendo informacién
acertada del autismo, los padres carecen de actitudes y té&cnicas
para manejar y poder controlar conductas inadecuadas de los

hijos.

La mayoria de los padres ante berrinches de sus hijos, lo primero
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que hacen es tratar de calmarlo, sin saber que probablemente

estan reforzande la conducta negativa del nifio.

Los nifios autistas bresentan grandes berrinches por su baja
tolerancia a la frustracién. Para los padres lo mas f&cil es
calmar al nific. Lo mis recomendable es buscar decrementar 1la
conducta inadecuada (para lo cual existen diversas técnicas), es
decir, gque el nifio no me controle a mi mediante sus conductas

disruptivas sino yo controlar al nifio.

Con referencia a 1la edad en que los padres detectaron
comportamientos diferentes por parte del nifio, y la edad en que
el nifio fué llevado a tratamiento o terapia, por ser preguntas

abiertas se englobaron opciones para unir edades.

El mayor porcentaje correspondié a una temprana edad que es antes
del primer afio de vida. Se obtuvo un 31.57 % de la poblacién que
empez6 a acudir a tratamiento después de los dos afios de edad.
Entre los tres y cinco afios de edad se obtuvo un 31.7 %, lo cual
retarda el tratamiento del nifio, ya que pierde de dos a tres afios

de terapias gue ayudan al avance en su desarrollo.

con respecto a si el nacimiento del nifio afectd como pareja,
encontramos que la poblacién opté por la opci6én mds positiva ya

que sefiala una mayor unién de la pareja ante el problema.
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Un 20.83 % recae en la opcldén que indica 1la contradiccién de

6rdenes al nifio por parte de los padres.

En otra pregunta, mis de la mitad de la poblacién habla de una
convivencia familiar buena pero que podria mejorar, lo cual

denota realismo ante el problema.

Relacionando las dos preguntas anteriores podemos ver que 1la
relacién como pareja y el ambiente familiar es bueno, pero al
mismo tiempo estdn concientes de que puede mejorar, esto refleja

una gran necesidad de guia y ayuda profesional.

Enfatizando la necesidad de ayuda profesional para los padres, en
otra pregunta hacemos referencia a si el padre o 1la madre
reparten su tiempo equitativamente entre si mismos, su pareja, y

sus otros hijos, lo cual arrojé los siguientes resultades:

La mayoria de la poblacidén respondié negativamente. Tomemos en
cusnta que este cuestionario fué respondido en el 94.73 % por la
madre del nifio lo cudl indica que son las madres las que estan
més cerca del cuidado del nifio, llegando a polarizar su atencién
al nifio autista, y olvidandose de si misma, de su pareja y de sus
otros hijos. Incluso al preguntirseles gue hacian en su tiempo
libre, la mayoria de la poblacién respondié que la dedicaba a

salir de paseo con su familia.
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Teniendo varjas opciones a elegir, como:

Salir con sus amigos, estar solo para descansar u otros como

salir con su pareja, realizar actividades recreativas, etc.

Consideramos que es importante gque 1los padres realicen
actividades de forma individual o de pareja. Lo cual no se

manifiesta en los resultados obtenidos.

En cuanto a la aceptacidn del niifio en la familia para ayudarlo,
se obtuvo que el 84.21 % respondié afirmativamente, pero de este
mismo porcentaje el 43.75 % no contesté el porqué la familia

habia logrado aceptar al nifio para ayudarlo.

El 10.52 % de la poblacién respondié negativamente, pues no saben
como enfrentar el problema, es decir, como integrar al nifo
autista con los demds miembros de la familia; sienten que el
problema rebasa sus capacidades, lo cual nos indica la necesidad

de ayuda profesional.

confirmando lo antes mencionado el lugar m&s frecuentado por
todos los miembros de la familia, son reuniones con parientes.

Las primeras reacciones ante un diagnéstico de autismo, fueron
gque la mayoria de la poblacién reaccioné con impotencia y
angustia, siguiendo la depresisdn posterior al diagnéstico, que

alude a las fases por las que se pasa antes de la aceptacién del
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problema.

En las siguientes tres preguntas debe considerarse el hecho de
que de nuestra poblacién total el 26.31 % de los nifios autistas

son hijos Gnicos.

El porcentaje mi&s alto de la poblacién eligié la opci6bn que

implica colaboracién de los hermanos hacia el nific autista.

La siguiente pregunta hace referencia a si 1los padres han
informado a los hijos lo que es el autismo, y se obtuvo que la
mayoria si les ha informado; Pero mé&s de la mitad de la poblacién
no fundamenté porqué debe informar a sus otros hijos lo que es el

autismo.

La Gltima pregunta por ser abierta, se englobaron los resultados,

obteniendo la siguiente informacién:

Menos de la mitad de la poblacién de hermanos de nifios autistas
participan en el cuidado del nifio realizando actividades basicas

cotidlanas como bafiarlo, darle de comer, vestirlo, etc..

El resto de la poblacién de hermanos no participa, algunas veces
es porgue son muy pequefios de edad, y en otras no se aclara

porque no lo hacen.
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Con base en esos resultados, encontramos contradiccién entre las
respuestas, ya que en realidad no es la mayoria de hermanos los
que colaboran en el cuidado del nifio autista, esto se puede deber
a que los padres no se sienten capaces de informar a sus otros
hijos el padecimiento del nifio autista, o no le dan la debida

importancia.

Esto lo podemos comprobar ya que a pesar de las respuestas
afirmativas, el porqué no se pudo responder; pues carecen de

fundamentos sélidos.

En el Area de autcocuidado la mayoria de la poblacién afirmé haber
ensefiadeo al nific todas las actividades basicas cotidianas que se
les dieron como opcién. Sin embargo los resultados sobre las
actividades dgue puede realizar el nifio solo, fueron los
siguientes:

Comer- 35.71 %, Vestirse- 16.16 %, Ir al bafio- 16.66 %, Lavarse
los dientes - 7.14 %, Aseo Personal- 11.90 %, Otras Actividades-

9.52%, Ninguna- 2.38 %.

Como podemos ver muy pocos de los nifios pueden realizar todas las

actividades y el resto realiza s6lo una de todas.

En otra de 1las preguntas, toda la poblacién respondibé que

continuaba la terapia en el hogar.
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Cuando se les pregunté " Cémo " lo hacian, optaron por las
siguientes respuestas; La mayorfa dijo que corrigiendo conductas
negativas y estimulando conductas positivas, sin embargo como ya
se habia sefialado ante la conducta negativa del berrinche, la
mayoria respondié que sélo trataba de calmar al nifio, lo cual es
contrario a su respuesta, pues en realidad no buscan corregir

conductas negativas.

La siguiente opcién por la que optaron, fué que siguen
instrucciones del terapeuta pero que les gustaria que se les
explicara més, lo cual indica gque est&n concientes de que les
falta informacién y técnicas adecuadas para el control de los

nifios.

Relacionado con lo antes mencionado encontramos que mas de la
mitad de la poblaciébn, no tiene establecido ningin tipo de
horario en casa para ayudar al nifio autista. De las respuestas
afirmativas de la poblaci6n, s6lo una persona menciondé cuil era
el horario gue seguia en casa para lograr el autocuidado del nifio
autista. Por lo que vemos que la mayoria de la poblacién no tiene
un horario establecido para realizar actividades de autocuidado

con el nifio.

Se observé que la poblacién cuenta con un adecuado concepto de
educacién con respecto a sus hijos. Indicando que los padres

deben proporcionar a sus hijos las herramientas necesarias para
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enfrentarse a la vida.

Como se puede observar en las preguntas pasadas los padres tienen
las bases para educar a sus hijos, pero el problema radica en que

muchas veces fallan en la aplicacién de este concepto.

Por ultimo se investigd mediante qué medio didactico la poblacién
preferia recibir orientacién, de lo cual se obtuvo que la mayoria

de la poblacién le gustaria ser orientada a través de un curso.

Por ello, el curso se realizard segln las necesidades detectadas

en este instrumento de investigacién.

consideramos importante realizar wuna pequefia sintesis del

diagnéstico, puntualizando lo mis importante.

La gran mayoria de los padres conocen y plantean un concepto
adecuado de lo que es el autismo y su etiologia.

La mayorfa, ha informado a sus hijos lo que es el autismo, pero
mds de la mitad de la poblacién no fundamenté porqué es
importante informar a sus otros hijos el padecimiento del

hermano.

Los padres cuentan con un adecuado concepto de educacién, pero
carecen de actitudes y técnicas para manejar y poder controlar

conductas inadecuadas.
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Con respecto a si el nacimiento del nifio autista afectd su
relacién de pareja, encontramos gque 1la poblacién opté por 1la
opcién mas positiva, indicando que por el contrario los unif nas.
Al aludir al ambieﬁte familiar, m4s de la mitad de la poblacién
respondidé que les gustaria que mejorara el ambiente familiar de
‘su casa.

Al preguntar si reparten su tiempo equitativamente, es decir,
entre los otros hijos, su pareja y si mismos, la mayoria de la
poblacién respondi6é que no lo haclan, que précticamente todo su

tiempo lo dedicaban a su nifio autista.

Este es un gran problema que enfrentan las madres, debido a 1la
polarizacién de su tiempo a una persona que, ademads lo reguiere.

Pero que compartiendo responsabilidades entre todos los miembros
de la familia se hace m&s llevadero el problema y beneficia la

dindmica familiar.

En este sentido obtuvimos que menos de la mitad de la poblacién

de hermanos participa en el cuidado de su hermano autista.

En cuanto a la aceptacidén del nifio en la familia, se obtuvo que
la mayoria lo acepta, pero de este mismoe porcentaje,
aproximadamente el 43% no respondié el porqué es importante para

ellos aceptar al nifio.

Los resultados gque obtuvimos en el drea de autocuidade fueron que
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muy pocos nifios pueden realizar todas las actividades de

autocuidado y el resto realiza s6lo una de ellas.

Al preguntarles si ellos daban algGn tipo de seguimiento de las
terapias en el hogar, la mayoria contestd que si, pero la mayoria
no pudo anotar siquiera un ejemplo o anotar el horario que existe
en casa para facilitar el aprendizaje y el manejo del nifio en el

hogar.

Por Gltimo el medio didactico por el cual optaron entre varias
opciones fue un curso, en donde mds de la mitad de la poblacién
enfatizé que dicho curso fuese corto, en relacién a horas, con
horario vespertino, para asistir con sus parejas o hijos y que
fuese conciso, concreto e informando acerca de los puntos en

donde m&s problemas enfrentan.
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IV.3 LOS8 PADRES COMO COPARTICIPES EN EL TRATAMIENTO DEL NIRO

AUTISTA.

Como respuesta a las necesidades detectadas en nuestro
instrumento de investigacién, se elaboré el siguiente curso
dirigido especificamente a padres con hijos autistas de nivel
profundo y medio entre primera y tercera infancia vinculadas a

instituciones privadas.

Planteamiento de Objetivoes.

Objetivo General

del Curso H Orientar las relaciones familiares hacia
actitudes positivas mediante la
esquematizacién de diferentes técnicas que
contribuyan a facilitar el logro del
autocuidado del nifio autista y que beneficie
la dindmica familiar.

Objetivos

Particulares H Los padres valorardn la necesidad de trabajar
juntos para lograr la integracién del nifio
autista en el hogar Yy una dinadmica familiar
firmemente estructurada.
Los padres deduciran la necesidad de una
intervencién educativa formal y sistematizada

para el nifio autista en el hogar.
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Los padres aprenderadn el manejo de algunas
técnicas especificas con el propésito de
facilitar su aplicacién en el nifio para el

logre del autocuidado.

A continuacién presentaremos una visién genérica de los

contenidos, métodos y técnicas gue se impartirdn en cada sesion

del curso.
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PROGRAMACION

NOMBRE DEL TEMA FECHA HORARIO DESTINATARIOS INSTRUCTORES LUG“
1} Procese de Aceptacidn Agosto 3 6:00 a 8:30 Padres de Nifios Asesor Interno Instituciones
y Relaciones Conyugales 1993, P.M. Autistas. y Externo Privadas
2) Dindmica Familiar: Agosto 4 6:00 a 8230 Padres de Nifios Asesor Externo Instituciones
Buscands 11 Integracién. 1991, P.M. Autistas. Privadas
3) Aspectos Organicos del Agosto 10 6:00 a 8:30 Padres de Nihos Asesor Interno Instituciones
Autismo y Papel que 1993. P.H. Autistas. Yy Externc Privadas
Desempefian los Padres.
4) Técnicas para el Manejo Agosto 11 6:00 a 8:30 Padres de Nifos Asesor Interno Instituciones
en Casa del Nino Autista. 1993, P.M. Autistas. Privadas
5) Como Facilitar el Auto- Agosto 12 6:00 a 8:30 Padres de Nifios Asesor Interno Instituciones
cuidado del Nifio Autista. | / 1993. .M. Autistas. Privadas
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PRINERA SESION: Proceso de Acsptacién y Relaciones conyugales.
Objetivos Espacificos: - Los padres describiran las diferentes
fases del proceso‘de aceptacién con la
finalidad de reconocer la fase en
que se encuentran para facilitar el
enfrentamiento del problema.

- Los padres reconoceran su situacién
actual como pareja con la finalidad de
establecer metas en comGn.

- Contenido: 1) Reacciones ante la problemdtica de un hijo
atipico.
- Impacto al recibir el diagnéstico.
-~ Negacién.
- Culpabilidad e Impotencia.
- Duelo.
~ Aceptacién.
Método: Analégico o Comparativo.
Técnica: Cronolégica.
Material Diddctico: Pizarrédn, Gis y Borrador.
2) Relaciones Conyugales.

- cambios que se presentan en la relacién
de los padres ante la p?escencia de un
hijo autista. )

- comunicacién entre la pareja.

- Exigencia acorde a las capacidades

individuales.
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- Metas en com@n.

Método: Deductivo.
Técnica: Expositiva y de Didlogo.
Material Didactico: Retroproyector, Pantalla y Acetatos.

Evaluacién Intermedia ( anexo 2 ).
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BEGUNDA BESION: Dinémica Familiar.

Objetivos Especificos: Los padres coempararin algunos tipos de
interaccién que se dan entre los
miembros de la familia con la finalidad
de ubicar el tipo de interaccidn que
prevalece en su hogar y mejorar 1la

dindmica familiar.

- Los padres apreciaran diferentes
problemiticas que se presentan ante la
prescencia de un nifio autista, para
revisar las situaciones y aprovechar
las experiencias en su caso.
contenido: 1) Relaciones Paternc-~filiales.
- Tipo de Autoridad.
- comunicaci6bn con los hijos.
Método: Deductivo.
Técnica: Expositiva.
Material Didéctico: Retroproyector, Pantalla y Acetatos.
2) Relaciones filiales.
- Solidaridad y Rivalidad entre hermanos.
Método: Deductivo.
T&cnica: Expositiva.
Material Didéctico: Retroproyector, Pantalla y Acetatos.
3) Ambito Familiar.
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- Problemiticas que se presentan ante
prescencia de un nifio autista.
~ Sugerencias iltiles para la familia.
Método: Analdgico o Comparativo.
Técnica: Discusién en Pequefios Grupos.
Material Did&ctico: Pizarrén, Gis y Borrador,

Evaluaci6n Intermedia ( anexo 2 )
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TERCERA SESION: Aspectos Orgénicos del Autismo y Papel que
desempefian los Padres.
Objetivos Especificos: Los padres identificaran las
limitaciones y posibilidades del nifio
autista para establecer parametros

reales ante el padecimiento del nifio.

Los padres determinardn la importancia
de su participacién en un equipo
interdisciplinario para el logro del

autocuidado en el autista.

Los padres relaclonardn los beneficios
del logro del autocuidado en el nifio
autista con los cambios que conlleve

en la dinamica familiar.

contenidos: 1) Posibilidades y Limites del Nifio Autista.

Método: Deductivo.

Técnica: Exegética.

Material Did&ctico: Nota Técnica, Carteles, Pizarrén, Gis y
Borrador.

2) Responsabilidad Educativa de los Padres.

Método: Deductivo.
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Técnica: Exegética.
Material Didactico: Nota Té&cnica, Carteles, Pizarrén, Gis y
Borrador.
3) Equipo Interdisciplinario, Especialistas
Padres de Familia.
Método: Deductivo.
Técnica: Expositiva.
Material Did&ctico: Pizarrén, Gis y Borrador.
4) Definicién y Beneficios del Autocuidado.
Método: Analégico.
Técnica: Promocién de Ideas.
Material Did&ctico: Rotafolio, Pizarrdn, Gis y Borrador.
5) Alcances de los padres en el
tratamiento de los nifios.
Método: Anal6gico.
Técnica: Promocién de Ideas.
Material Didactico: Rotafolio, Pizarrén, Gis y Borrador.

Evaluacién Intermedia ( anexo 2 ).



198
CUARTA SESION: Técnicas para el manejo en casa del nifio

autista.

Objetivos Especificos: Los padres reconocerdn algunas técnicas
para el logro del autocuidado y el manejo

adecuado del nifio autista.

Contenido: 1) Procedimientos para reducir o eliminar conductas.
disruptivas: -~ Extincién.
- Reforzamiento de conductas incompatibles.
- Tiempo fuera: parcial y total.
- Cambio de estimulos.
~ Practicas positivas.
~ Costo de respuestas.
Método: Deductivo.
Técnica: Expositiva y Participativa.
Material pidactico: Nota técnica, videos, Televisién y
videograbadora.
2) Procedimiento para aumentar
conductas positivas.
-~ Refuerzo positiva.
- Refuerzo negativo.
- Aproximaciones sucesivas.
- Modelado (Reforzamiento

intermitente y encadenamiento).
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Método: Deductivo.
Técnica: Expositivo y Participativo.
Material Didactico: Nota técnica, videos, Televisién
y Videograbadora.

Evaluacién Intermedia ( anexo 2 ).
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QUINTA SESION: Como facilitar el autoculdado del nifio

autista.

Objetivos Especificos: Los padres reconocerdn algunas técnicas
para el logro del autocujidado y el manejo

adecuado del nifio.

Los padres apreciaran la importancia

de una comunicaci6n sistematizada entre
familia e institucién, con la intencién
de fomentar una intervencién constante

de la familia en el logro del

autocuidado del nifio.

Contenido: 1) Seguimiento de la terapia en el hogar.

Método: Deductivo.
Técnica: Demostracién.
Material Did&ctico: Rotafolio.
2) Observaciones Generales sobre la
ensefianza de conductas.
- Necesidad de mantener una
regularidad y constancia.
- Descomposicién de la conducta en
pasos mis pequefios{ moldear ).

- Uso adecuado de las recompensas.
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- Previa definicién del tipo y
cantidad de ayuda que se va a dar
al nifio.
Método: Deductivo.
Técnica: Expositiva y participativa.
‘Material Diddctico: Nota Técnica, Videos, Televisién
Yy Videograbadora.
3) Progrémas de Ensefianzas en
conductas de autoayuda.
- control de esfinteres.
- Vestido.
- Aseo.
~ Ccomida.
Método: Deductivo.
Técnica: Expositiva y participativa.
Material Did&ctico: Nota Técnica, Videos, Televisién
. ’ y Videograbadora.
4) Recomendaciones Finales.
~ Una sesién de ensefianza no debe
acabar nunca en fracaso.
- No recompense nunca que se produzca
una conducta desadaptada.
- cuanto mis nervioso e inquieto se
manifieste el nifio, tanto mds tran-
quilo tiene que estar usted.

- No proceda con prisas en la
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ensefianza de una determinada
actividad, témelo con calma, esté
atento a la evolucién
del nifio.
Método: Analégico.
Técnica: Expositiva.

Evaluacién Final ( anexo 2 ).

Al término de este curso los padres deberan sostener una
entrevista personal con los terapeutas, con el fin de que le
proporcionen una lista con los avances o fases del programa en

las que el nifio se encuentre.

Con base en ésto los padres conocerin el grado de exigencias y
los procedimientos gque pueden utilizar con el nifio. De esta
manera se dard un seguimiento adecuado a los programas en el

hogar.

Las entrevistas deberdn efectuarse peribédicamente con el fin de
sefialar los cambios, avances o dificultades que los. padres
observen en la conducta del nifio, y a su vez, los terapeutas
tendr4n que informar sobre la evolucién del nifio en la

institucién, ser& una forma de retroinformacién.

Se propone también de manera opcional al término del curso,

entrevistas de los padres con el orientador o psic6logo familiar
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de la institucién, con la finalidad de orientar problemiticas
familiares de indole personal que no pueden ser tratadas en un

curso. La primera entrevista no serd de indole opcional.

Los asesores gue se proponen para llevar a cabo dicho curso son:
Psicélogos y Pedagogos expertos en el tratamiento de nifos

autistas.

Se seleccionaron asesores internos debido a que ellos mantienen
contacto directo con los padres y nifios autistas que asisten a la

institucién.

como asesores externos intervendrdn psiquiatras y un neurdlogo
para tratar aspectos de disfuncién orgénica que padecen algunos

nifios autistas.

Como se puede apreciar, el curso busca extender el tratamiento
que se imparte en las instituciones, al hogar, mediante 1la
participacién de 1los padres; con el fin de lograr el
mantenimiento y generalizacién de conductas de autocuidado en el
ambiente cotidiano del niffio. Lo cual favorece su aceptacién vy
beneficia la dinamica familiar. Debido a esto se debe orientar a
los padres hacia actitudes positivas que 1les permita actuar
conjuntamente con la institucién y lograr asi ﬁayores avances en
el nifio autista. El1 tratamiento de nifios autistas debe

contemplarse no s6lo hacia el nifio con el problema, sino como un
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problema que afecta a toda la familia; la cual necesita conocer
técnicas adecuadas para manejar las conductas extrafias de su
hijo.

El tipo de intervencidén terapéutica que se ofrece en este curso
busca hacer participe a 1la familia de 1la solucidén de sus
problemas, orientada por la institucién a la gque asiste el nifo.
Esto es debido a que cuando la familia no se compromete con la
educacién del nifio y no asume las responsabilidades que ello
conlleva, por mucha atencién que reciba el nifio en wuna

institucién, los logros en su conducta ser&n mas lentos.
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CONCLUBIONES.

Durante los Gltimos afios se han hecho muchos esfuerzos para
descubrir las causas que provocan el sindrome de autismo, se han
realizado estudios desde miltiples enfoques a partir de lo cual

ha perdido su valor la teoria psicogénica del autismo.

Las ftltimas investigaciones apoyan la teoria orgadnica, la cual en
nuestra opinién es la mas acertada; pues los resultados que
arrojan las investigaciones son en cuanto a que la causa del
sindrome autista no recae en un sélo factor etiolégico, sino mas
bien en varios por lo que se estard tratando con un sindrome
multifactorial.

En este sentido la labor de 1los investigadores serd la de
encontrar la causa que subyace a todas las manifestaciones o a

las manifestaciones mis importantes del autismo.

A través de este trabajo de investigacién hemos corroborado que
la relacién entre padres e hijos con dicho sindrome tiene poco
tiempo de ser investigada con un nuevo enfoque: los padres como

pieza fundamental para estimular el desarrollo de sus hijos.

También comprobamos que son comprensibles las actitudes que
presentan los padres de nifios atipicos, como  la negacién
impotencia o angustia, lo cual repercute directamente en el nifio.

Egtas actitudes dejan de ser comprensibles cuando persisten atn
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pasado un tiempo prudente de asimilacién y no aceptan ni integran

el nifio a la familia,

Como sabemos, la familia es la primera influencia directa en los
.hijos y de ella depende en gran medida la formacién y desarrollo
de sus miembros. Dicha tarea entre familias normales no es facil,
pero se agrava alin mds cuando llega a la familia un nifo atipico;
por ello consideramos gque es fundamental proporcionar a 1los
padres la informacién necesaria sobre el sindrome y conductas que
presenta el nifio autista; esto facilitard 1la aceptaciédn del

mismo.

Nadie estd exento de tener un hijo incapacitado, de igual manera
nadie est& preparado para recibirlo en la familia.

Por ello es un gran reto para los padres el enfrentar una
situacién de este tipo, pues conlleva mGltiples problemas que si
no se saben enfrentar pueden dafiar irreversiblemente a 1la

familia.

Por esto es fundamental que los padres reciban orientacién a
tiempo que los lleve a tomar actitudes congruentes de acuerdo a

la situacién que viven.

Se ha podido concluir que hace falta comunicacidén sistematizada

entre padres e institucién, para dar seguimiento a los programas
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en el hogar. No se pretende hacer de los padres terapeutas
especializados pero si que se integren al proceso de educacién

del nifio.

Los padres enseflan a sus hijos normales las habilidades simples
de la vida cotidiana y las relaciones sociales entre otras cosas.
Los padres se las arreglan para criar a un nifio normal a la luz
de las ideas que sobre la crianza se tienen comGnmente en 1la
cultura a la que pertenecen. Los nifios autistas requieren 1la

misma educacién pero con una metodologia diferente.

Por ello consideramos gque es muy importante gque los padres
conozcan esta metodologia. Para 1lo cual se deben elaborar
diferentes estrategias que muestren a los padres los distintos

procedimientos a seguir en la educacién de su hijo autista.

Es importante la colaboracién de todos y cada uno de los miembros
de la familia, para evitar la polarizacién de un solo miembro en
el cuidado y educacién del’ nifio autista, y evitard conflictos
familiares y descuido de 1los otros miembros e impedira el

desarrollo individual en otros &mbitos.

En este trabajo se pudo observar que es importante desarrollar el
autocuidado del nific autista, ello repercutird en el ambiente

familiar, evitando que el nifio autista sea s6lo un agente pasivo



que debilite la din&mica familiar.

El que los padres sepan ¢6mo dar seguimiento a los programas en
el hogar, facilitari la adquisicién de habilidades en el nifio que

le serdn Gtiles como base para una mayor autosuficiencia.

Mientras no se conozca la etiologia del padecimiento sélo se
contard con la educacién psicopedagégica y 1la orientacién
familiar como recursos principales en virtud de la imposibilidad

actual de una cura total.

A pesar de s6lo conocer el autismo por sus manifestaciones el
nific autista es una persona gue como parte de14género humano debe
disfrutar de todos los derechos que la ley y la sociedad otorgan,
asi como, de una educacién integral e interdisciplinaria dirigida
a promover su desarrollo y a superar sus deficiencias, buscando

su integracién a la sociedad.
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ANEXO I.

La informacién obtenida de este cuestionario es confidencial y
exclusivamente con fines de investigacién, con el propbsito da
mejorar la orientacién proporcionada a padres con hijos autistas.
Por ello le suplicamos contestar con la mayor sinceridad.

A continuacién tiene usted una serie de preguntas, sirvase tachar
s6lo una de las respuestas.

1. Edad actual del nifio:

a) entre 3 y 4 afios.
b) entre 4 y 5 afos.
c) entre 5 y 6 afios.
d) mayor de 6 afios, indicar la edad

2. Parentesco con el nifio:

a) madre.
b} padre.
¢) otro. (Indicar cual)

3. Ocupacién del padre:

Ocupacién de la madre (actual):

4. Namero de hermanos: Edad Sexo

5. Para usted el autismo es:

a) Un sindrome en el que el nifio no
demuestra afecto a sus padres.

b) Un retraso mental.

¢) Un sindrome que afecta al nific en su
desarrollo intelectual y emocional.

d) Una polarizacién del nifio hacia su
mundo interjor.

6. ¢ A qué edad notd usted comportamientos diferentes por
parte del nifio ?

7. ¢ A qué edad lo 1levdé a tratamiento o terapia ?




219

8. ¢ Cudl es la actitud de sus otros hijos ante el
padecimiento del nifio autista ?

a) Indiferencia.

b) Sobreproteccién.
c) Rechazo.

d) Colaboracién.

e) Aceptacién.

|

9, ¢ Les ha informado a sus otros hijos lo que es el autismo?

si

No
¢ Por qué ?

10. ¢ Existe algin tipo de horario establecido en casa, con
respecto al nifio autista ?

si
No
Menciénelo:

11, ¢ El nacimiento del nifio ha afectado su relacién como
pareja ? (Aqui puede contestar mAs de una respuesta).

a) Hay contradiccién entre nosotros en cuanto
a 6rdenes hacia nuestros hijos.

b} Nos hemos olvidado un poce de nuestra
relacién como pareja.

¢) Falta comunicacién entre nosotros.

d) Nos ha unido.

e) Contintia igual que siempre.

12. ¢ Como participan los hermanos en el cuidado del nifio
autista ?

13, ¢ Sefiale cudles fueron sus primeras reacciones al
enfrentarse con el diagnéstico de autismo ?
(Aqui puede contestar mis de una).

a) Impotencia y angustia.
b) Depresién.
c) Rechazo al diagnéstico.
d) Busc6é otras opiniones.
e) Aceptacién.

Il



14. ¢ Cree usted
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que su familia ha logrado aceptar la

situacién para ayudar al nifio ?

si
~No
e

Por qué ?

15. ¢ Qué hace usted en su tiempo libre ?

Sale con sus amigos.

Procura estar solo para poder descansar.
Sale de paseo con su familia.

Otros.

16. Segin usted el origen del autismo se debe a :

a)
b)

c)
d)

Problemas de adaptacién.

Practicas inadecuadas de educacidn por parte
de los padres.

Problemas orgéinicos.

Se desconoce.

17. ¢ Qué lugares frecuenta la familia con el nifio autista ?

Restaurantes.
Familiares.
Feria.
Parque.
otros.

18.  Considera usted que reparte su tiempo equitati-vamente
entre sus otros hijos, su pareja y si misma ?

si
No

19. Considera usted que la convivencia familiar en el hogar

es:

Agradable.

Conflictiva.

Buena, pero podria mejorar.
Tensa.

20. ¢ Como reacciona usted cuando el nifio hace berrinche?

Lo trata de calmar.
No le hace caso.
Lo deja solo.

Lo castiga.

Le grita.
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21, Para usted una buena educacién implica:

a)
b)
c)

d)

Que los padres les ensefien a sus hijos
buenos modales.

Que los padres quieran y mantengan a sus
hijos.

Que los padres proporcionen todo a sus hijos
para que sean felices.

Que los padres proporcionen a sus hijos
herramientas para enfrentarse a la vida.

22..¢ Qué actividades le ensefi6 a su hijo de las siguientes ?

l

Comer.

Vestirse.

Ir al bafio.

Lavarse los dientes.
Aseo personal.
Otras.

Ninguna.

23. ¢ Qué actividades puede realizar el nifio solo ?

Il

Comer.

Vestirse.

Ir al bafo.

Lavarse los dientes,
Aseo personal.
Otras.

Ninguna.

24. ¢ céntinua usted de algGn modo la terapia en el hogar?

si
No

En caso que conteste afirmativo lo hace:

a)
b)
c)

|

d)

Estimulando mediante la maGsica, juegos, etc.
Llevando a cabo instrucciones de doctores.
siguiendo instrucciones del terapeuta,

pero me gustaria que se me explicara més.
Tratando de corregir conductas negativas y
estimulando conductas positivas.

25. ¢ A través de qué medio didactico le gustaria recibir
mayor orientacién ?

curso.
Folleto.
Manual.
Otro.
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ANEXO IX.
EVALUACION DE BEBION (BESION I).
A continuaci6tn tiene usted una serie de preguntas que debe de
responder con 1la finalidad de gque realice su autoevaluacién y

evalfie la calidad de la sesidn.

1. ¢ Cuadles fueron las ideas mAs significativas para usted en

esta sesién ? Mencione mas de dos.

2. ¢ Como considera su participacién en la sesién de hoy ?
a) Excelente
b) Buena

c) Regular

d) Mala

3. ¢ Considera usted que esta sesifén ha sido una experiencia de
aprendizaje satisfactoria desde el punto de vista

personal ?




4.

a)
b)
c)
5.

a

~

i

b)
)

d)

223

¢ Piensa usteq que se logrs mantener Su interés a lo iargo

la sesién ?

si
No

Regular

]

En su opinién 1a e posicién de los conferencistas fue:

Excelente
Buena
Regular

Mala

de
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EVALUACION DE BESBION (BESION II}.
A continuacién tiene usted una serie de preguntas que debe de

responder con la finalidad de que realice su autoevaluacién y

evalte la calidad de la sesién.

.1. ¢ Cuiles fueron las ideas mis significativas para usted en

esta sesi6én ? Mencione mds de dos.

2. ¢ Considera que compartid sus conocimientos y experiencias con

el expositor y el resto del grupo ?

3. ¢ Piensa usted que lo visto en la sesién le ayudard en su
relacién familiar ?

a) Ssi

b) Muy Poco

¢) Nada

l



4.

a)
b}
c)
5.
a)
b)
c)

a)

225
¢ Piensa usted que se logrS mantener su interés a lo largo
la sesién ?
si
No

!

Regular
En su opinién la exposicién de los conferencistas fue:

Excelente

Buena
Regular

Mala

i

de
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EVALUACION DE BESION (SESION IIX).

A continuaci6n tiene usted una serie de preguntas que debe de
responder con la finalidad de que realice su autoevaluacién y

evalie la calidad de la sesién.

1. ¢ Cudles fueron las ideas mas significativas para usted en

esta sesién ? Mencione mis de dos.

2. ¢ Como considera su participacién en la sesién de hoy ?
a) Excelente
b) Buena
c) Regular
d) Mala
3. ¢ Piensa usted que el neur6logo logré esclarecer sus dudas en
cuanto a las posibilidades y limitaciones del nifio
autista ?

a) si, en su totalidad

b) casi totalmente

¢) Muy poco
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4. ¢ Piensa usted que se logré mantener su interés a lo largo de
la sesién ?
a) si
b) No
c} Regular
5. ¢ En que temas le gustaria profundizar mads, respecto a los

problemas orginicos del nifio autista ?
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EVALUACION DE SEBION (SESION IV).

A continuacién tiene usted una serie de preguntas que debe de
responder con la finalidad de que realice su autoevaluacién y

evalie la calidad de la sesié6n.

1. ¢ Cudles fueron las ideas mds significativas para usted en

esta sesiébn ? Mencione mis de dos.

2. ¢ Encontrd en la sesién de hoy algunas ideas o técnicas
aplicables a su vida familiar ?

a) Ssi

b) No

c) Muy Poco

3. ¢ Piensa usted que las técnicas presentadas el dia de hoy
fueron ?

a) Excelentes

b) B s

c) Regulares

d) Malas



4.

a)
b)

c

5.

a

~

b)

229
¢ Pilensa usted que se logr$ mantener su interés a lo largo de
la sesién ?
s1
No
Regular
Piensa gque el intercambio de informacién y opiniones gque hubo
entre los padres fue:
Provechoso

No provechoso
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EVALUACION DE SESION (S8ESION V).

A continuacién tiene usted una serie de preguntas gue debe de

responder con la finalidad de que realice su autoevaluacién y

evalGe la calidad de 1la sesién.

1. ¢ Cudles fueron las ideas més significativas para usted en
esta sesién ? Mencione mis de dos.

2. ¢ Encontrd en la sesi6tn de hoy algunas ideas o técnicas
aplicables a su vida familiar ?

a) Si

b) No

c) Muy Poco

3. ¢ Piensa usted que las técnicas presentadas el dia de hoy
fueron ?

a) Excelentes

b) Buenas —

c} Regulares

d) Malas
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4. ¢ Piensa usted que se logré mantener su interés a lo largo de
la sesién ?
a) st
b) Ro

c) Regular

5. Piensa que el intercémbio de informacién y opiniones que hubo
entre los padres fue :
a) Provechoso

b) No provechoso
6. Piensa gue la calidad de los instructores o conferencistas
fue:

a) Excelente

~

b) Buena

c

~—

Regular

d) Mala

7. En su opinién, el curso logré cubrir los intereses y
necesidades de los padres:

a) Si, en su totalidad

b) casi totalmente

f

¢} Muy poco
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