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(lna ausencia era
De sensacioén familiar indefinida.
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{Un hambre atroz. (_In vacio 5randc.

{na calidez entré en esta nada
(_in aroma entrd, un tacto, una
b[andura cnvolvcntc, una dulzura
Fara mamar de ella Yy calmar el vacio.
{Ina bienaventurada comp|ckad para tomar

Con las manos. Con la Icnguu, consoladora Yy nutricia.

Dcspués fue la nada
Cln asujcro negro que abismaba
Sin. marcas orientadoras
{Ina traicion, una negativa asaz terrible
E n sunulidad. Anonadamiento.

Arrancamiento de si o de lo otro.

Trasel Principio fue la tinicbla
Tras el princiPio fue el silencio
{Una ausencia fue
Anclada porun ob)'cto duro
Aprctado con fuerza: la vnica realidad

Enel espacio sin sentido.
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INTRODUCCION.

Dentro del marco histérico de la psiquiatria y de la psicologia, tal vez sean la
paidopsiquiatria y la psicologia clinica infantil las subespecialidades cuyo
nacimiento sc ha venido realizando durante casi dos siglos. Estas tomaron como
punto de partida el Tratado Médico Filoséfico sobre la Alienaciéon Mental de
Philippe Pinel en 1800, la publicacién de la cual sobresale la
descripcion de la “practica moral” y reflexiones cientificas por medio de las
cuales los nifios salvajes y los idiotas, por su humanidad se convirticron en
motivo de tratamiento. Asi, el primer “tratamicento moral” (realizado por el
meédico cirujano J.M.G Itard) de un nifio mudo encontrado en el bosque de
Aveyron, se constituyé en el fundador de “la ciencia mental infantil” (Postel

y Quétel ;1987).

Llama la atencién que sea Victor, el nifio salvaje de Aveyron, el tltimo niiio lobo
y el primer nifio loco (Postel y Quétel, 1987). Paraddjicamente, es de
¢l de quien por su descripcién tanto fisica como comportamental, se piensa
actualmente que sc tratd de un nifio autista. Sin embargo, doscientos afios
después de haber ‘“descubierto” el autismo, éste ain se ve rodeado de una gran
controversia asi como de una profunda ignorancia.

Leo Kanner, psiquiatra, fue quien colocé al autismo como entidad
diagnéstica diferenciada dentro de la nosologia de las patologias mentales.

Actualmente todo lo relacionado con la infancia ha adquirido gran importancia,
mas aun tratandose del desarrollo anormal. Dentro de éste gran rubro se
encuentra cnclavado cl autismo, patologia que ha acaparado la atenciéon de
profesionales especializados cn las diferentes ramas del saber. Se han realizado
investigaciones con la finalidad de buscar y encontrar la ctiologia o etiologias de
dicho sindrome; para formular mcjores y mas precisos criterios de diagndstico y
terapéuticos; y se ha dicho y hecho casi todo lo que se ha podido decir y hacer.
Sin embargo, el gran desconocimiento que se tiene sobre el ser humano ha
imposibilitado al hombre de ciencia el finalizar dicha blsqueda. Tal vez sea éste
el primer problema con ¢l que nos enfrentamos al abordar el autismo.

Llama la atencién cl hecho de que los diferentes profesionales utilizan términos
distintos cuando describen o se refieren a dicho trastorno. Asi, se le denomina
“esquizofrenia infantil” (suponiendo al autismo como una forma especial de la
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misma enfermedad en los adultos), psicosis infantil, “perturbacion emocional
grave”, “nifios excepcionales™, entre otros.

Para Wing (1985) ésta confusion ticne sus raiccs en cl hecho de que tanto la
ctiologia como wun criterio diagndstico adecuado (tanto médico como
psicoldgico) son inexistentes, quedando como unica solucién la descripcién
minuciosa de la conducta del nifio. Es en base a la configuraciéon conductual,
como se buscan las explicaciones de las posibles causas, utilizando los “rotulos™
anteriormente mencionados, segun las ideas formuladas en cuanto a su ctiologia.

Esta opinion es compartida por De Villard, (1986), quien escribié que
al ser usados indistintamente y de manera general los términos “autismo
infantil” y “psicosis infantil”,se creaban ademas confusiones suplementarias al
introducirse en cllos la descripcion de muchas y variadas formas.

Sobre la misma lineca se encuentra la observacién de Paluszny (1987)
quicn comenta que entre mas estudios se realizan, aparecen mas controversias en
torno al tema, ya que cada trabajo esta destinado a aclarar un aspecto del
sindrome global. Rutter (1984) eclabora todo un enlistado de pequefios problemas
dentro del gran problema del autismo, sefialando lo siguiente:

1.No se sabe si el autismo es solo una enfermedad o si se trata de un sindrome
comportamental de varias causas.

2.No se tiene claro si el autismo debe subclasificarse, y en dado caso, la manera
de realizarlo.

3.No sc tiene la certeza sobre si el autismo es el mismo tanto para los mnos con
inteligencia normal como para los que presentan retraso mental T

4.Aun se discute la mejor forma de cla51ﬁcar a los nifios. que presentan algunasv
caracteristicas autistas y adolecen de otras. :

5.Existe desacuerdo en la clasificacion de los sintomas pnmanos y secundanos a
la patologia. ;

6.No se ha determinado la etiologia o etiologias del autisr’r'lq.;N(")" se sabe si es un
sindrome de alteracién bioldgica o si se trata mas bien de un conjunto de
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sintomas que se pudicran debcr a un grupo heterogeneo de mﬂuencnas blologlcas
y psicosociales. : i . - o .

7.No se han determmado los mecanismos pSlCO]OglCOS subyacentes al desarrollo:j»
de dicha patologia i :

Todo ello segiin Rutter (1984) genera la existencia de conjuntos de
diversos criterios diagnésticos, una bibliografia que reporta descripciones
clinicas e investigaciones de problemas diferentes dentro de la denominacion de
autismo y la carencia de especificidad tanto en el diagnéstico como en las
clasificaciones clinicas y objetivas.

Garantdé (1984) reconoce la importancia de poder delimitar de manera clara
y diferenciada el cuadro autista, encontrar la o las etiologias de dicho cuadro y
establecer las pautas mas adecuadas para abordarlos psicopedagdgicamente.
Espera poder preparar a los padres para que scan cllos mismos quienes auxilien a
los especialistas cn el cuidado de sus hijos, esperindosec obtener un mejor
beneficio para el nifio tanto dentro del marco del tratamiento como dentro de su
ambito familiar. Asi podra también implementarse el ambiente familiar como
una prolongacion de las medidas terapéuticas llcvadas a cabo durante su
tratamiento, situacidon que posibilita el subsanar hasta cierto punto la escasa
posibilidad de atencion especializada continua.

Por otra parte, ademis de los beneficios que el estudio de las actitudes de los
padres proporcionen directamente al paciente, se observan igualmente beneficios
para los padres de cstos nifios, los cuales abarcan instancias tales como: la
relacion de pareja, el compartir roles, compartir (y disminuir) sentimientos de
culpa, vergiienza, decepcion, entre otros. La oportunidad de reparar de alguna
manecra ¢l “dafio” causado al hijo autista asi como trabajar incidiendo sobre las
fantasias que giran en tormo al padecimiento de su hijo.

El conocer las actitudes de los padres de estos nifios, asi como sus diferencias,
posibilita un mancjo adecuado de las mismas hacia una actitud mas realista y
positiva hacia dicha situaciéon, la cual en momentos posteriores su manejo,
llegara a abarcar a todo el ambito familiar, tanto a la familia nuclear como nifios.

Tenemos un panorama de céno se encuentra el autismo en la actualidad. En esta
tesis se hara una revision documental sobre cémo el diagnéstico de autismo
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tendra repercusiones en la familia, para lo cual se hard una investigacion de los
origenes del autismo, estructurandose de la siguiente mancra:

En el capitulo 1 se estudiardn las principales dcfiniciones del autismo con el
objetivo de llegar a una ; en el capitulo 2 se explicaran los principales sintomas
y criterios de diagndstico, que c¢n éste caso serdn los utilizados por el DSM-
IV(1995) y el CIE-10 (1992); en el capitulo 3 se analizara a la familia, los tipos
de familia que existen, las fases de una parcja y de la familia, cdmo reaccionan
ante ¢l diagnéstico del autismo; en el capitulo 4 se llegara a una discusion de los
autores encontrados y finalmente en el capitulo 5 se daran las conclusiones.

Justificacién.

En la actualidad no existen estudios epidemiolégicos que informen el nimero de
nifios autistas en la Repiblica Mexicana. Sin embargo, una aproximacién es que
existen 15 o 16 nifios con conductas autistas en un grupo de 10 mil nifios
(London, 2000)y éstaincidencia aumenta el 3.8% anual.

En México se cuenta con pocos lugares en donde se pueda tratar a los nifios
autistas, los cuales estan integrados por especialistas en la rama infantil, mas no
especialistas en el tratamiento de ésta patologia. Ademas, estos nifios requieren
atencion constante, razén por la cual ¢l numero de especialistas resulta
insuficiente. Al scr escasos los recursos para ayudar a los padres, éstos pasan
gran parte del tiempo buscando quién les diagnostique a sus hijos y una vez
diagnosticados, les dé conscjos y apoyo en cuanto a lo que se debe hacer con
cllos.

Para los padres existe una realidad: el hecho de tener un niiio autista en casa que
trae consigo innumerables problemas dentro de todos los aspectos de la vida
familiar (sociales, econémicos, psicologicos, entre otros). Estas situaciones se
tornan aun mas problemadticas al tomar los afectos un papel importante dentro de
la relacion del nifio autista con sus padres (DeMyer, 1979., Brauner,
1981, Berlin, 1984, Berenstein, 1987 y Paluszny,

1987).

Es importante conocer las diferentes actitudes por las cuales atraviesan los
padres, como es la relacion de pareja, el compartir sentimientos de culpa,
vergiienza, decepcion, etc. El conocer las actitudes y diferencias de los padres

4
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van a posibilitar un manecjo adecuado que los [leva a una actitud mas realista y
positiva, la cual en momentos posteriores ese manejo llegara a abarcar a todo el
ambito familiar.

OBIJETIVOS.

Objetivo General:

1.Conocer qué tipo de desintegracion se presenta en la’ familia ante el
diagndstico de autismo. :

Obietivos Especificos:

1.1.- Conocer las reacciones de la familia, en sus dlferentes etapas, ante el
diagnéstico de autismo. S

1.2.- Describir las conductas que tendra la familia ante unl'irpiembi'o,,autista.ﬂ'
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CAPITULO 1: AUTISMO.

¢ No puedes socorrer & un espiritu doliente,

Quitar de la memoria una armigada cuita,

Borrar [os inscritos infortunios del cerebro,

Y con algin antidoto de dulce olvido

Purificar el abrumado pecho de esa materia peligrosa
Quc apesadumbra el corazon?”

Shakespeare, Macbeth, acto V, escena 3

1.1.- Antecedentes,

Cuando se menciona la palabra autismo se nos viene a la mente una lluvia de
ideas, algunas acertadas, otras no tanto, asi como  también muchas preguntas,
la que en éste momento resalta es qué fue lo que origind que éste trastorno fuera
estudiado y que poco a poco se fueran llegando a contestar esas preguntas,

Sc debe partir de un punto muy importante, a qué ecdad aparece, el rango
aproximado que se marca cs dc los 2 a 3 afios en nifios y nifias, esto nos hace ver
que ¢l autismo se empicza a manifestar desde muy temprana edad, actualmente
eso ya se sabe y se le dedica una mayor atencion a los padecimientos de los
nifios, en el siglo pasado no cra asi ya que los tenian catalogados como personas
que no tenian voluntad y por lo tanto no sentian, esto se podia observar desde Ia
forma en cémo los vestian, ya que parecian “adultos chiquitos”y porque no se
les tomaba cn cuenta su indice de mortandad era muy clevado, por lo que las
familias tomaban sus precauciones y tenian muchas hijos para que al menos uno
o dos llegaran a la edad adulta.

Las enfermedades eran indistintas y no tenian una guia que les ayudara a
identificarlas y con cllo poderles darle un tratamiento, ya que la creencia era que
las enfermedades eran castigos de indole divina y cuando los nifios llegaban a
fallecer era porque los padres habian pecado. Esta ignorancia costé muchas
vidas en esa época.

Es Philippe Pinel (1745-1826) quien comicnza a clasificarlas y
publica dos tratados ( Traité médico-philosophique sur l'aliénation mentale,
1801; Traité Médico-philosophique, 1809) en donde habla sobre las
caracteristicas que presentaban, pero a pesar de ello le dedica muy poco espacio
a las enfermedades infantiles, la principal aportacién de ¢l es que comienza de
forma muy tenue la sistematizacion escrita de lo que acontecia en su época y fue
cl legado que dio a

6
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sus discipulos.(Postel y Quetel, 1987)

En esa misma época existian muchos nifios enfermos que eran catalogados como
locos, es a un discipulo de Pinel a quien le toca estudiar a un nifio que
sobresalié por los sintomas que presentaba, fue a Jean Marc Gaspard
Itard (1774-1838) quicn tomod a su cargo la investigacion y el tratamiento
de Victor de L’Aveyron (;1789-1829?) quien es considerado en la
historia de la investigacion psiquidtrica como el Gltimo nifio lobo y el primer
nifio loco.

Lo mas importante de ésta investigacion fue que Victor presentaba sintomas que
en la actualidad serian catalogados como autista. El resultado al cual llegé Itard
con Victor fue nulo, ya que no lo pudieron adaptar a vivir con una familia y
finalmente desistié de continuar en dicho tratamiento, poco se sabe que pasé con
Victor después. Sin embargo en ese momento todavia no era considerado como
un trastorno individual por lo que no tenia nombre.

Es hasta 1911, cuando Eugene Bleuler (1857-1949), psiquiatra suizo,
quicn estaba dedicado al estudio de la esquizofrenia retomo los trabajos de Itard
y le dio el nombre de “autismo”(vocablo derivado del griego “autos™ que
significa uno mismo); ¢l concluyé que c¢l autismo era parte de la esquizofrenia
en los adultos y s¢c apoyaba en que ambas tenian una preferencia por el mundo
interno mas que por cl externo, tampoco Bleuler al igual que Itard le dieron

continuidad a sus estudios.

En 1943, aparece publicado el articulo “Perturbaciones autisticas del contacto
afectivo™, su autor, cra Leo Kanner, un psiquiatra infantil de la universidad
Johns Hopkins. En dicho articulo informaba de 11 chicos que habia observado a
lo largo de 8 afios y en donde mostraba una serie de sintomas descritos con
detalle asi como la situacion familiar, los sintomas que mds sc repetian eran las
perturbaciones que estos nifios mostraban en las relaciones sociales y en
lenguaje, una intensa necesidad de repeticion y de uniformidad; retomo el
nombre de autismo y lo modificé denominandolo desde ese momento Autismo
Infantil Precoz y lo convirtié en una entidad nosoldgica diferenciada

Kanner concluyé que el Autismo Infantil Precoz tenia una base bioldgica
(perturbaciones innatas del contacto afectivo), que los padres eran muy poco
afectuosos ya que se encontraban preocupados por abstracciones de naturaleza
cientifica, literaria o artistica y un limitado interés por las personas. A pesar de
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la explicacion que da Kanner sobre lo que considera el origen del autismo aun
quedan dudas sobre ¢l origen y sobre qué es en realidad el autismo.

A partir de éstc momento surgen dos lincas muy importantes y sobresalientes dc -
investigacion, no con cllo digo que las unicas, existen otras que no son'tan -
relevantes pero que si se analizan con detalle nos conducen al mismo sitio: la
organica y la psicolégica. Cada una ha buscado explicar y contestar las
preguntas sobre qué es ¢l autismo.

1.2.- Desde el punto de vista organico.

Dentro de ésta clasificacion lo definen a partir de la existencia de alguna
malformacion o alteracion de tipo organico( y por lo tanto que se puede medir) y
en la definicién, ubican un origen que abarca desde aspectos genéticos,
malformaciones cerebrales, alteraciones en neurotransmisores bioquimicos y

aspectos virales.

1.2.1.- Origen.

Las siguientes hipotesis, se les llaman asi porque ninguna se encuentra
totalmente confirmada, por lo cual son tomadas como suposiciones de que eso
puede ser el origen, pero son muchos los estudios que existen, aunque son un-
poco diferentes los resultados. :

« OCASIONADO POR FALLAS GENETICAS Y POR LO TANTO Es"'?
HEREDITARIO. ;

Esta hipoétesis se basa en ¢l hecho de una serie de estudios, los cuales hablan‘ .
desde problemas cromosomicos, genes alterados, etc.

Un recurso para el estudio es hacerlo con gemelos. Folstein y Rutter
(1977) realizaron el primer estudio con gemelos para ver la implicacién
genética, encontraron que habia una mayor concordania en gemelos
monozigdticos (MZ) que dizigoticos (DZ) (82% y 10%)., a partir de esto
llegaron a sugerir que como era algo heredado se podia extender a los demas
familiares, por medio de trastornos psiquidtricos, principalmente con gemelos
monocigodticos (Ritvo 3% Jorde, 1985; Piven, 1999;
Smalley,1995; Bolton, Murphy, McDonald, witlock,
Pickles, Rutter, 1997; Piven y Palmer, 1999;).
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Recientemente London y Etzel (2000) rcalizaron un estudio similar'y -
encontrdé que la concordancia en monozigdticos es del 66% y va a’ existir un

2.6% de probabilidad dec que sc vuclva a presentar un caso mas de auusmo enla
familia a diferencia del 0.1-0,.5% en la poblacién general. : :

Otros estudios realizados con familias de nifios autistas, han calculado que existe
el 25% dc posibilidades de tener otro nifio autista en la familia (mas que la
proporcion de 4/10 000 que hay en la poblacién gencral).

En un estudio rcalizado con 78 nifios autistas, ¢l 8% tenia un pariente que
también lo era (Colman, 1976; Smalley, 1988).

Folstein y Rutter (1984) contradicen su teoria y agregan que el
autismo no puede ser heredado pero se puede originar por alguna anormalidad
genética de idioma o cognicidn o sociabilidad y que va a actuar reciprocamente
con otros factores. (Murray, 1996).

También se dice que cl autismo se genera debido a la presencia del cromosoma
“X” fragil. Segiin Reiss (1986) el autismo presenta anomalias en los
cromosomas scxuales, particularmente el sindrome “X” fragil, y el 60% de los
hombres autistas lo han presentado (Fish 1986, Jorgensen
1984).

Sin embargo, al no estar prescnte esta anormalidad en todos los casos, no se ha
podido concluir la exacta relacién entre la fragilidad del cromosoma “X” y el
sindrome autista (Levitas 1983).

Aunque no solamente el cromosoma “X” fragil, también se menciona la
alteracion del cromosoma 7 (HOXA 1) o el cromosoma 17 (HOXBI)
(Rodier, 2000). O la mutaciéon mitocondrial del. ADN G8363A. (Graf,
2000). L

La existencia de genes que van a predisponer a la presencia del autismo, tales
como los genes 7 y 15 (Bower, 2000, Holden 2000; Rodier,
2001).

También se han rechazado propuestas tales como la participacion del gene
HOPA (Michaelis, Copeland-Yates, Khalido, 2000).

Lo que se puecde obtener de todos estos estudios es que las principales
propuestas son dos: que el autismo es causado por alguna falla genética y que va
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a tener antecedentes familiares tales como trastornos psiquiatricos;

e COMO. CONSECUENCIA DE LA SECRECION DE ALGUN
NEUROTRANSMISOR.

Dentro de nuestro organismo, especificamente, de nuestro sistema nervioso, se
secretan una serie de neurotransmisores, los cuales desempefian funciones muy
importantes, dichos transmisores son los responsables de la presencia o ausencia
de algunos trastornos. Estos transmisores también son participes en la gestacion
del autismo.

En primer lugar, tenemos a la serétina, que es una sustancia que se encuentra
presente en ¢l organismo de manera natural y en altas concentraciones en ciertas
partes del cercbro y otras regiones corporales, como la mucosa intestinal y las
plaquetas sanguineas; es necesaria para ¢l funcionamiento normal del cerebro.

En algunos cstudios realizados con adultos, sc observaron trastornos
conductuales cuando los niveles de serotonina decrecen (por medio de la
ingestion de LSD o de reserpina), asi como cuando tales niveles se incrementan.
A pesar de los datos de investigacion, que indican que hay altos niveles de
serotonina en los nifios autistas, existen problemas y resultados conflictivos en la
evaluacion de las concentraciones de serotonina.

Schain y Freedman (1961) reportaron cncontrar el nivel de 5-HT
clevado cn la sangre de nifios autistas de forma considerable, siendo éste atn
mayor en los autistas severamente rctardados. Sin embargo, estos resultados no
son generales para todos los nifios autistas estudiados.

Los defectos bioquimicos pueden originarse no solo por anormalidades del
metabolismo, sino también por ingestion inadecuada de sustancias necesarias o

por mala absorcion

Los medicamentos inhibitorios de las funciones dopaminérgicas reducian el
cuadro autista en ciertos niflos, mientras que los medicamentos que liberan la
dopamina, ecxacerbaban la sintomatologia. Al administrar una mayor
concentracién de serotonina, la sintomatologia disminuia, por lo anterior se
concluye que algunas manifestaciones del sindrome autista pueden deberse a
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una sobreactividad dopaminérgica, a su vez que a una subactividad inhibidora.
de la serotonina (Cohen, 1978; 'Hoshinol ,1984).: )

En cambio, Sverd (1978), Hurwic y Bécquer: : (1978) no
encontraron prucbas que apoyen

la hipotesis del déficit serotoninérgico cerebral (citado por Ruiz,
1989; Bobadilla, 1984; Garanto, 1984; Polaino, 1982).

Desafortunadamente estas alteraciones no son concluyentes y no pueden
considerarse confiables para una relacién de causa-efecto, algunos nifios pueden
presentar anomalias en ¢l SNC sin que haya otra sefial de deterioro, en tanto que
otros nifios pucden presentar defectos multiples, ya sea genéticos, bioquimicos y
enel SNC.

Mientras que en otros casos mas, no se ha podido determinar alguna causa fisica
lo cual no la excluye, mas bien llcva a buscar alteraciones mas especificas con
técnicas cada vez mas sofisticadas. Al presentarse alteraciones cn uno o varios
aspectos puede ser, que varios trastornos interactiien entre si para conformar el
sindrome, o simplemente coincidan de una forma azarosa, como factores
independicntes.

También podria suceder que varias alteraciones fueran consecuencia de un
factor, desarrollandose al mismo tiempo, todo esto son espcculaciones, pero la
coincidencia de anormalidades tan variadas sin duda obliga a considerar al
autismo como un sindrome causado por etiologia multiple, tal como sucede en
cl retraso mental.

Algunas veces se busca la causa, esperando que ésta lleve hacia la curacion o
hacia la cvitacion de las circunstancias que producen la enfermedad, sin
embargo, en varias enfermecdades aunque se conozca la causa se desconoce.
totalmente como ayudar a solventar las deficiencias (Ahedo, 2000).

Resumiendo podriamos decir que a nivel quimico las principales deficiencias
que originarian el autismo serian:

* Falta de sustancias esenciales que el cuerpo por si mismo no puede formar:
vitaminas, aminodcidos, acidos grasos y enzimas. Una “alimentacién:.
inadecuada (por ejemplo, el consumo de alimentos en conserva de alcohol) -
puede provocar la falta de vitamina B6 (piridoxina).
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Respuesta débil o excesiva por parte del sistema inmunolégico ante
microorganismos (trastorno de¢ la inmunidad): la falta de vitaminas y de
oligoelementos disminuye la actividad del sistema inmunoldgico. Si sc
forman demasiadas células que median el rechazo inmunologico (linfocitos
T) y pocas células que ayudan (linfocitos T helpers) para la regulacion de la
respucsta inmunolégica, ¢l organismo no pucde defenderse adecuadamente
de los virus y toxinas del entorno, unos anticuerpos defectuosos y una
reaccion insuficicnte frente al virus de la rubéola son probablemente los
responsables del autismo rubeolico.

Metabolopatias enzimaticas: el trastorno del metabolismo, producido por
enzimas mas frecuentes (uno de cada 10,000 nacimientos) es la fenilcetonuria
(secrecion de cuerpos fenilcetoniricos). Esta enzimopatia hereditaria puede
ser también el punto de partida de trastornos autistas. Sc produce porque la
fenilalanina-un aminoacido -, al faltarle la enzima necesaria, no se
descompone.

Otro defecto enzimatico hereditario (desencadenado por un trastorno en la
secuencia catabolica natural de la histidina, esencial para el lactante) es la
anemia histidinica (acumulacién de histidina en la sangre y en los tejidos)
que produce retraso mental, trastornos del desarrollo del lenguaje y espasmos
¥y que también puede ser desencadenante de trastornos autistas.

Casi la mitad de las enzimopatias (en su mayor parte hereditarias) pueden ser
detectadas ya en el liquido amnidtico. Los trastornos metabdlicos causados
por cnzimas también pucden deberse a infecciones, intoxicaciones o
medicamentos.

Hiper o hipoproduccién de hormonas o neurotransmisores (trastorno
neurotransmisor): en algunos nifios el pdncreas tiene una reaccion
hipersensible a la leucina, que es un aminoacido csencial, segrega demasiada
insulina, que es una hormona que baja el nivel de azicar en la sangre.

Las consecuencias son estados hipoglucémicos con espasmos que causan
lesiones cerebrales. En casi un 30% de los nifios autistas, se ha observado una
elevada actividad de la dopamina. Los problemas de insomnio de algunos
nifios autistas pueden deberse a la hormona llamada melatonina. Su tendencia
a autoestimularse, una manifiesta insensibilidad al dolor y una
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deficiente necesidad de contacto podrian deberse también a [a betaendorfina. A
favor de esta hipdtesis esta el hecho de que, cn distintas investigaciones, se¢ ha
comprobado que los bloqueadores de endorfina resultan eficientes contra la
conducta autolesiva y los ataques de panico.

e Hiper o hiposensibilidad de los 6rganos receptores de las células nerviosas: el
nivel de endorfina de un autista, scgun los resultados de las mas recientes
investigaciones y ¢n contra de lo que podria suponerse, no es alto, sino bajo,
salvo aquellos casos en los que haya una tendencia a autolesionarse

(Ahedo, 2000).

Sc hablan de demasiados ncurotransmisores, pero los principales son la
serotonina y la dopamina, los cuales influyen en la apariciéon de los sintomas.
Algunos autores han cncontrado diferencias, por lo cual no se puede llegar a
conclusiones que permitan generalizar y que sea aceptada esta hipotesis.

e CONSECUENCIA DE UN DANO A NIVEL CEREBRAL.

A través de los aiios, los diferentes procedimientos neuroradioldgicos han sido
utilizados con el fin de buscar anormalidades estructurales y funcionales en el
cercbro de nifilos autistas . Estos van desde los estudios efectuados
clectrocncefalograficamente (EEG) hasta los que utilizaron neumoencefalografia
(NEG), tomografia axial computarizada (TAC), resonancia nuclear magnética
(RNM) y potenciales evocados (PE).

Comenzaré hablando de los estudios realizados con el EEG, en el cual se
encontraron anormalidades que iban desde el 10% hasta el 83% (DeMyer,

1981).
Por medio del EEG se encontraron:
e Ondas cercbrales aceleradas y a la vez planas, lo que evidencia una

hiperexcitacién de la corteza cerebral que comctde con las: que se
caracterizan los trastornos esqulzofremcos :

e Ondas que caracterizan al dafio cerebral de ongen orgamco

e Las ondas aceleradas y planas no se presentan en casos de retraso mental
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+ cxcepto cuando van acompafiadas de un trastorno autista.
* No todos los trastornos autistas presentan un EEG sintomatico.

e Por medio de resonancias magnéticonucleares, tomografia, etc se han-
encontrado anomalias en ¢l cerebelo, especialmente en los 16bulos VI'y VII
del cerebelo que dan la impresion de haberse detenido en -un estadlo_‘
primitivo de su desarrollo (Paluszny, 1987). :

* Anadlisis radioldgicos convencionales han confirmado ya la sospechada
existencia de anomalias cerebrales en la zona del 16bulo frontal y temporal
(Ahedo, 2000)

Por medio de estudios encontraron diferencias en e} tamafio de determinados
érganos cerebrales, dentro de los que destacan: el agrandamientos de los
ventriculos cerebrales (Minshew y Payton, 1988; Hoshino,
1984). Agrandamiento del cuarto ventriculo acompanado por el decremento
del volumen del cercbelo (Gaffney, 1987., citado por Minshew y
Payton, 1988). Lesion del I6bulo temporal del nucleo talidmico, ¢l sistema
vestibular (Maurer 1982). Anormalidades en ¢l hipocampo, ¢l subiculum,
corteza entorinal, nucleo septal, cuerpo mamilar, nticleo selecto de la amigdala,
corteza neocerebelar, techo del nucleo del cerebelo y el nlcleo olivar inferior
(Bauman, 1985). Diferencias en los cuernos ventriculares, ventriculos
laterales y ¢l nucleo lenticular derecho (Gaffne, 1989).

Dafios en el lobulo frontal, ganglios basales (Damasio y Maurer, 1978;
citado por Prior, 1987)ya Lamondella, (1977)disfuncion de
las estructuras bilaterales del sistema nervioso central, que incluye los idbulos
mesiales frontales, los 16bulos mesiales temporales, los ganglios basales y el
talamo. Un mal funcionamiento cerebelar. y anormalidad en el desarrollo

temprano de las células de Purkinje en el cerebelo (London |, 2000;
Bauman y Kemper 1985; Ritvo 1986, citados por Campos,
1991).

Mecdiante la Tomografia Axial Computarizada (T.A.C) se han evidenciado la
existencia de asimetrias cerebrales (Hier, 1979) y alargamiento de los
ventriculos laterales y del tercer ventriculo (Campbell, 1982; Damasio,
1980). Mediante la Resonancia Nuclear Magnética (R.N.M) se han descrito
hipoplasias cen ¢l vermix del cerebelo (Courchesne, 1988) y alargamiento
del cuarto ventriculo (Gaffney, 1987), asi como anomalias cerebrales
corticales compatibles con
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alteraciones tales como polimicrogiria y macrogiria (Raichle, 1976).

Disminucién del flujo cerebral en la insula bilateral, reduccion del flujo
sanguineo regional y/o trastorno cclular cortical (Shu, Jia, Zhong;
2001), giro temporal supcrior, lébulo prefrontal izquierdo. La perfusion
alterada dec la corteza media del prefrontal y los giros del cingulo anterior se
asocian con los deterioros en la comunicacion y la interaccidn social; el deseo
obsesivo para la igualdad era asociado con la perfusion alterada en el 16bulo
tecmporal medio. (Ohnishi,; 2000).

Como se verd cs una lista interminable de posibles zonas donde se encuentre el
dafio, pero algo que objetaria es que cada uno de los anteriores autores estan
explicando solo una pequeiia parte del autismo, es por eso la existencia de una
lista tan grande, ya que cstan focalizando cl problema y se olvidan de las
multiples interconexiones que tiene el cercbro y que el daiio en una pequeiia
parte tiene grandes consecuencias.

¢ FACTORES AMBIENTALES.

Es importante recordar que el primer trimestre de un embarazo es fundamental,
ya que en cllos se da el desarrollo fetal y algun factor externo puede generar
trastornos graves, cn tal caso se encuentra el autismo, ya que algunos autores
proponen que se origind debido a la exposicién durante el embarazo a factores
teratogenos.

Oftalmdlogos pedidtricos descubrieron que en un 5% de personas que habian
estado expuestas a thalidomine cuando estaban en el titero tenian autismo; esto
origind que se empezara a creer que el autismo surgia cuando el cerebro y el SN
sc empezaba a formar y la exposicion al thalidomine.

Molinero (1994; mencionado por Rodier; 2000) hizo un
estudio de la exposicion al thalidomine y al dcido valproico, fue sacando en dias,
¢l momento en que ocurria la malformacion; en el autismo el tinico sintoma que
se comparte es la malformacion de las orejas, por lo que se sugiere que el dafio
empieza en el dia 20 o 24 después de la concepcion y antes de que sepan que
estin embarazadas. Por esa fecha también se da el desarrollo de las neuronas
motoras de los nervios crancales. El descubrié que presentaban anormalidades
del movimiento del ojo
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y/o la expresién facial.

Se estd investigando la vacuna contra ¢l sarampion-paperas-rubeola (MMR), que
causa una infeccidn intestinal persistente que altera la digestién (los péptidos) y
si cstos llegan a la sangre pueden alterar el cercbro y por lo tanto la conducta.

Bower (2000) v Taylor, Molinero, Farrington,
Petropolus, Faust (1999) desmiente la relacidén, como génesis, entre
¢l MMR (el sarampidn, paperas y rubéola: la vacuna), la enfermedad del
intestino inflamado y el autismo.

Parece que ¢l dafio que produce la rubeola en ¢l SNC pueden dar origen al
sindrome del autismo. La rubeola congénita no es la que causa el daiio, sino que
mas bicn en tales casos el autismo surge como sindrome secundario, relacionado
con el retraso mental o con Ia privacion sensorial resultado de la sordera o al
ceguera que sucle encontrarse en los nifios con rubeola congénita. (Paluszny,

1987)

En el afo 1971, stella Chess (cit. Por Ruiz, 1989y
Paluszny, 1987) observd a varios niiios afectados por la rubeola en el
utero materno, y el 4% de ellos fucron diagnosticados como autistas

En casos concretos, se¢ ha demostrado que la aparicidén de sintomas tipicos de
autismo estaba precedida por una infeccidn virica en nifios pequeiios, que antes
habian tenido un periodo de desarrollo aparentemente normal.

También hay casos e¢n que las madres sufrieron la infeccién en una fase
temprana del embarazo. Las enfermedades viricas se presentan en brotes
repentinos. Si el sistema nervioso central se infecta en un periodo critico, que
puede ser anterior o posterior al nacimiento, puede producirse autismo.

Son de especial interés ciertos virus, llamados retrovirus, que se integran
totalmente en ¢l material genético de las células de todo el cuerpo. Otros virus
que sc han sugerido como causas del autismo son el herpes y el citomegalovirus.
Existen pruebas de que algunos niiios autistas tiene anomalias inmunitarias.

wing (1984) en su estudio de poblacion hizo un descubrimiento intrigante e
inesperado acerca de las madres de nifios autistas y con incapacidades sociales.
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Un nimero desproporcionado’ alto de las madres de niiios con esas deficiencias
eran de origen caribeifio.

En Suecia, sc ha encontrado un excecso similar de nifios con deficiencias
sociales, nacidos en el nortc de Europa de madres inmigrantes de los paises
tropicales. Una causa posible podria ser la existencia de una enfermedad virica,
endémica en los paises del Norte de Europa, y para la que las madres nacidas c¢n
paises tropicales no han desarrollado sistcmas de inmunidad (Frith, 1991).

Los recién nacidos cuyas madres hayan tenido durante los primcros tres meses
de embarazos la rubéola tiene dicz veces mas posibilidades de ser autistas que
aquellos que no hayan padecido una cmbriopatia rubeolica. (citado por
Ahedo, 2000)

De esta hipdtesis podemos obtener algo cierto, la exposicién a . factores
teratdgenos ocasionan malformaciones en los nifios, especialmente a nivel
cognitivo y fisico, situacion que no ocurre en el autismo, solo se presentan
alteraciones cognitivas variables.

Sin embargo no podemos concluir que el autismo en el 100% de los casos sea
causado por factores virales, pero se puede hablar de un pequefio porcentaje que
si se deriva de esto.

Ahora también, dentro del nacimiento y después del nacimiento pueden
presentarse factores que intervengan en la aparicion del autismo (Bolton,
1997). Aunque esto no dice que vaya a existir consistencia en la presencia de
factores prenatales y perinatales como ctiologia. (Murray, 1996).

Dentro de los factores de riesgo pre y perinatales ligados al cuadro se citan: edad
materna aumentada, (Murray, 1996), orden de nacimiento (imds el primer hijo
o después del cuarto), hemorragias en ¢l embarazo, infecciones congénitas
(especialmente rubeola), pre o postérmino, uso de medicacién durante la
gestacion, parto instrumental, la presencia de meconio en el liquido amniético.
(Baron-Cohen, Cerque, Bullmore, Ashwin, williams,
2000; Bolton et al 1997). Estos factores ataiien solo a una minoria
de los sujetos con autismo y pueden estar presentes en todos los nifios normales.
(Zapella, 1998)

Se han hecho mas investigaciones respecto a los periodos de hemorragia durante
¢l embarazo y Torrey menciona la elevada incidencia dc gestantes que
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sangran cn ¢l periodo medio del cmbarazo (9 gestantes de un total de- 14),
Deykin encuentra un 15% de gestantes sangrantes y Campbell un 13%. De
todo ello se desprende la idea de que el embarazo en el autismo infantil presenta
un mayor nimero de complicaciéon pre y perinatales. (Bolton et al,
1987).

Nelson (1991) concluye que los problemas perinatales hallados asociados
al autismo no son consistentes y siempre replicables, tampoco son cspecificos, y
por lo tal no poscen valor predictivo. Para que algin factor de riesgo pucda
asociarsc claramente con una patologia y tener valor predictivo, el enfermo sélo
debe presentar la enfermedad. La existencia de un factor nocivo ambiental como
causa Unica o contributiva a la aparicion del sindrome autista no ha podido atn
superar la ctapa de la formulacién teérica, no siendo las asociacioncs cstadisticas
suficicntemente concluyentes.(Tallis, Rodulfo, Reboiras,
Bottini, Cerda, Tapella,; 1998).

En el momento del parto también ha sido considerado asi, Lobascher, .
Kingerles y Gubia (1970, en Ruiz, 1989) seiialan una alta
incidencia de post-madurez (65%) complicaciones durante el parto, en tanto que
Lotter y Kolvin (1971, en Ruiz, 1989) asociaron un parto
prematuro con el autismo.

Konstantereas (1986) seiala que los padres de nifios autistas ticne una
mayor exposicion y manejo de productos quimicos, mostrandose éstos como un
factor de riesgo. Asi Coleman estudiando historias preconceptivas de 78
autistas cn relacion con un grupo control, encuentra que 20 familias de autistas
se hallaban cn contacto con productos quimicos. Fellicetti, estudia 20
autistas en relacion con un grupo control normal y otro de retraso mental, y
encuentra quc el 21% de los padres de autistas se encuentran expuestos a
productos quimicos por un 10% de normales y un 2% de retrasos mentales.
(Tallis et al, 1988)

Coleman encuentra una clevada incidencia de “hipotiroidismo™ entre los padres

de autistas, micntras que Fundexrburk describe una alta infertilidad y abortos’
entre las madres de estos nifios. No existe acuerdo en cuantificar las edades de :
madres y su posible influencia. (Tallis et al; 1988) ;

Es tanta la preocupacion por encontrar una causa que se encuentre de forma
permanente ligada al autismo que han surgido investigaciones extrafias como la
siguiente realizada por un grupo de investigadores israelies:
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Se realizaron csludlos para vcr la relacnon entre el autismo y la época de
ndcmnento concluyen’ que: los” que ‘nacen‘en marzo y agosto es’ un factor de
riesgo para’el desarrollo’ del’ autxsmo (Barak ‘Ring, Sulkes, Gabbay
y ElJ.zur. ©1995). : : ;

1.2.2.-Definicién.

Autores como Wingil (1985), Garanté (1984), DevVillard

(1986), Bleuler (1911), Ornitz y Ritvo (1968), Escotto
(1998), Rimland (1964), DeMyer (1985), Paluszny (1987)
consideran que ¢l autismo es un desorden que se encuentra relacionado con
algiin mal funcionamiento del organismo, especialmente el cerebro, o lo llegan a
asociar como una consecuencia de algtin trastorno mental mayor y el autismo es
un sintoma secundario.

wingil (1985, citado por Garantdé, 1984) decia que el autismo
es una psicosis, por lo cual ¢l nifio se comporta de forma extrafia e
impronosticable a su edad y nivel intelectual. Van a presentar dificultades en su
cuidado, en ¢l control de impulsos, no tienc juicio de realidad, ni conciencia de
si mismo, siendo consecuencia de una interaccion de factores externos e internos
aunado a la predisposicion y constitucion de cada nifio.

En cuanto al inicio, lo ubican dentro de los primeros meses de vida, y que en
ocasiones es como un teldn, tras del cual se esconde una alteracién perceptual y
que ésta se pucde modificar dependiendo, ademas de los factores anteriormente
mencionados, de las consecuencias que tenga y la inteligencia de cada nifio, por
lo que se puede decir que ¢l autismo y la psicosis pueden llegar a ser una misma
enfermedad, la diferencia va a radicar en el grado y la intensidad.
(Pevillard, 1986)

“

Eugene Bleuler (1911 en DeMyer, 1985), lo definié como * una
alteracion del pensamiento que consistia en referir a st mismo cualquier
situacion, es un sintorna secundario de la esquizofienia y se enfatizan sus 2
manifestaciones caracteristicas: el apartamiento de la realidad y el predominio
de la vida ulrerior..”’. al igual que con la psicosis, en la esquizofrenia, lo
comparan con ¢l autismo y coinciden que el autismo es un sintoma secundario y
la diferencia entre las dos era solamente cuantitativo. (Brauner y
Brauner, 1981, Bettelheim, 1987; Paluszny, 1987;
Stotz-Ingenlath, 2000).
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Ornitz y Ritvo (1968, en DeMyer, 1985) mencionan que cl
autismo es la sccuela de una enfermedad y son los sintomas autistas su
manifestacion clinica y secuelas, ocasionado por una falla en la regulacién
homeostatica que esta localizada en el sistema nervioso. La mayor importancia
de estos autores es que ya no lo consideran como consecuencia de una
enfermedad mayor, sino que ya la ven como una cnfermecdad con caracteristicas

propias.

Escotto (1998) lo ve como un trastorno innato, bioldgico, en ¢l cual va a
haber una limitada conciencia de si mismo; indiferencia; aunque existe
inteligencia, el pensamiento no csta desarrollado, lo que origina que no halla
representaciones mentales; y debido a que e¢s innato existen pocas posibilidades
de curacion y sugicre que el mejor tratamicnto es la natacién ya que contribuye a
la autosuficiencia.

Paluszny (1987) no se enfoca en una tecoria cn especial para definirlo, se
basa en aspectos externos para definirlo tales como: sintomas, edad de inicio,
curso y prondstico, prevalencia, incidencia en cada sexo y antecedentes. La
finalidad dec explicarlo de ésta manera es porque con ello pucde llegar a
cstablecer el diagnostico, obtener una descripcion de los  sintomas, ver el
prondstico, la incidencia y la prevalencia en cada nifo.

E]l Group for the Advancement of Psychiatry (G.A.P)
(1966) ya da una definicidn un poco mas psicoldgica del autismo, lo definen
como un trastorno psicético de la infancia, del funcionamiento yoico, en el cual
sc observan desérdenes de las funciones del ego subordinadas al pensamiento,
afecto, percepeidn, motilidad, lenguaje e individuacién y dichos trastornos van a
estar asociados con rclaciones objetales y prueba de realidad.
Esta definiciéon nos da paso a que veamos cl aspecto psicolégico del autismo.
1.3.- Besde el punto de vista psicoldgice,

1.3.1.- Origen.
e DEFICIENCIA EN LA RELACION MADRE-HLJO.-

Desde el psicoandlisis, la aparicion del cuadro autista ‘en - pacientes con
enfermedad neuroldgica es considerada una situacion secundaria, generada en
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una ruptura vincular; si bien se acepta que lo blOlOglCO condlcnona la relacwn, la.
madre . no desarrollaria las estrategias . adccuadas para evitar.- csta **caida”
autistica. . S D R

El hecho de que existen trastornos afectivos presentes desdey‘la_ primera infancia
es un hecho que se ha relacionado por algunos autores como asociada a la diada
madre-hijo.

Existen factores especificos en el hogar del nifio autista que pudieron producir
cambios scveros cn los dmbitos tanto de la frecuencia de ocurrencia de la
conducta como en la forma o manifestaciéon de la misma. Es el reforzamiento
intermitente ¢l que causa y mantiene las conductas autistas (Ferster,
1961).

Una sensibilidad constitucional muy elevada puede traer dificultades de
adaptacion y si a esto se le une la ausencia de respuestas gratificadoras por parte
de quicnes cuidan al nifio, pueden forzarlo, demasiado pronto, a contemplar el
mundo como algo puramente frustrador antes de haber podido experimentarlo
como algo esencialmente bueno.

Va a haber un factor predisponente en el desarrollo para hablar de la esencia,
naturaleza o factores del autismo (anlage autista). Los nifios autistas son
aqucllos en quicnes sus primeras experiencias crearon csta anlage autista: no se
desarrollaron mucho a causa de lo que vivieron antes y durante el primer
periodo critico del desarrollo; o se vuelven autistas hacia el segundo afio de vida
a causa de lo que vivieron cn ese momento o de las exigencias a las que son
sujetos hasta entonces.

Asi, cl autismo infantil nace del convencimiento de que no se puede hacer
absolutamente nada con respecto a un mundo externo que ofrece satisfacciones
pero que, ademds de no ser las que no desca, se ofrecen o estan de manera
frustrante. Cuanto mas se¢ espera de este nifio y ¢l intenta obtener algunas
satisfaccioncs por ¢l mismo mayor es la frustracion, en vista de que ni consigue
satisfacerse él mismo, ni logra lo que sc espera que logre. Entonces, ¢l nifio sufre
una retirada a la posicién autista.

El autismo infantil se debe a la experiencia del nifio durante dos, tres o mas
periodos criticos:
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El primero: los primeros scis meses. Tiene quec haber pasado por la
experiencia de que el mundo es bueno. A algunos de estos nifios se les
reconoce como autistas aproximadamente a esta edad, siendo los nifios
que finalmente no consiguen formar relaciones sociales por que
previamente sufricron graves decepciones del mundo.

El segundo es ¢l periodo de los seis a los nucve meses. Si durante este
periodo el nifio no obtiene respuesta a sus intentos de relacionarse con
otros, ¢l nifio puede ya no intentar relacionarse. Como no ha encontrado
al otro no puede encontrarse a si mismo.

El tercer momento decisivo puede ser de los ocho meses a los 2 aiios. Es
la edad en la que el nifio puede buscar o evitar el contacto con el mundo
tanto afectiva como fisicamente. Puede ser ¢l estadio en el que la retirada
afectiva respecto de la madre se afiade una retirada afectiva y fisica
respecto del mundo en su conjunto (Bettelheim, 1985, 1987).

La patologia dc la madre sucle ser grave y en muchos casos su comportamiento
para con el nifio establece una relacidon anormal.

No e¢s la actividad materna la que produce el autismo, sino la espontanea
reaccion a dicha actitud. Es dificil saber si lo que se produce entre el lactante, la
madre y el ambicnte es debido a una sensibilidad demasiado aguda o a un exceso

o ausencia de estimulos.

Bettelheim (1985) menciona repetidas veces que de nada sirve echar la
culpa a los padres de estos nifios haciéndolos responsables de la enfermedad de

sus hijos, en vista de que:

(1) no se puede estar totalmente seguro de que sus actitudes, crianza y maternaje
sean por si solos causas suficientes (aunque se supone que es una condicion
necesaria);

(2) estos padres se han portado asi porque no podian hacerlo de otra manera y,

(3) estos padres han sufrido con la patologia del nifio , y no se puede saber si su
personalidad y comportamiento , mas que incidir sobre la patologia del nifio, ha
sido moldeada por esta patologia.
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El autismo va a ser una defensa psicdtica contra la falta de la necesidad bésica
de la simbiosis con su madre o sustituto materno, por lo que es concebida como
una respuesta, una armadura contra ¢l temor del contacto humano.

Tinbergen, N y Tinbergen, E (1985) plantean la existencia de tres
puntos importantes:

La contribucion genética no es decisiva , pero si estd involucrada en hacer
cicrtos nifios mas vulnerables, mas propensos a desarrollar ¢l autismo.
Existen grandes dudas sobre la existencia de evidencias organicas, dafio
estructural o anormalidades genéticas como raiz de dicha patologia.

Existen muchas indicaciones de que experiencias traumdticas tempranas
son de mucha mayor importancia de las que generalmente se les da.

Ideas de que ciertas influencias directas e¢n el ambicnte sobre la conducta del
nifio podria ser un factor desencadenante para cl desarrollo del autismo que bajo
ciertas circunstancias muy especifica, casi cualquier nifio normal podria mostrar
conductas autistas ligeras o severas: y que contrariamente, los nifios autistas
severos podian, bajo ciertas circunstancias, comportarse al menos por periodos
cortos dec tiempo como niios normales.

Existe un “continum” desde los niifios normales pasando por los nifios timidos
aprchensivos, hasta llegar a los niflos severamente autistas y van a ser ciertas
condiciones en el medio ambiente lo que puede llevar al nifio hacia el autismo
y los Hamaron *‘factorcs autismogénicos” , los cuales no todos son neccsarios
para hacer autista a un niiio, algunos de ellos pueden crear el desequilibrio.

A continuacion se¢ presenta una lista sobre los probables eventos
descncadenantes del autismo:

Influencias prenatales: los factores externos que lo van a afectar cuando
esta en el utero como puede ser la rubeola, algtn tipo de comida, ingesta
de drogas o cualquier firmaco, cigarro, el estado emocional de la madre.

Eventos durante el nacimiento: el hecho de haber nacido, eclementos
traumatizantes tanto fisicos como emocionales, situaciones que pueden
asustar al bebé, la falta de oxigeno prolongado, el parto inducido.

Eventos después del nacimiento: La anestesia local que puede afectar la
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interaccion de csta diada desde el primer contacto, administraciéon de
ancstésicos pucde también llevar al nifio a rechazar cl contacto. La madre
sc decepciona por la falta de cooperacion de su bebé. Asi, se establece
una relacion de decepceién mutua, y ¢l incumplimiento por parte de ambos
en la expectativa que sc habian creado el uno del otro. Alguno de los dos
o los dos aprenden a retirarse del otro protegiéndose contra una mayor
decepcion. Alguna enfermedad tanto de la madre como del nifo. El
nacimiento de un hermano demasiado cercano a su propio nacimiento.

Los cambios: de domicilio, los viajes constantes, un periodo de visitas
frecuentes a lugares poco familiares incluyendo a personas desconocidas y
aun diferentes idiomas, los viajes prolongados o frecuentes en carro y con
los accidentes.

La madre se puede sentir sola y deprimida, ocasionando esto que quiera
salir a trabajar y dejar a los nifios en manos de madres sustitutas, que la
madre puede no salir de su casa y transmitirle a sus hijos su sensacion de
aburrimiento y falta de sentido, asi como su depresion; que la madre al
estar sola, dedique toda su atencidn a sus hijos forzandolos a que realicen
las actividades que ella quicre dcjindoles poco tiempo para ellos y para
rclacionarse con grupos mixtos de su edad.

La inexperiencia de las madres jévencs, estas madres someten a sus bebés
a experiencias significativas de deprivaciéon impidiendo asi su desarrollo

normal. La depresion post-parto; darle biberén al bebé en vez de darle la
experiencia del amamantamiento.

Cuando ambos padres estan involucrados en trabajos muy mteresantes e
intelectualmente muy demandantes.

El divorcio de los padres que conlleva a un perlodo de mucha hostlhdad o
indiferencia entre los padres. ; i S

Unos padres impredecibles.

La discrepancia del lenguaje ante lo cual se: muestran muy conﬁmdldos
cuando se hablan distintos idiomas.
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La ambicién o expectativas que los padres tengan hacia sus hijos.

Existe una correlacion entre dones excepcionales, gran perceptividad,
actitudes sociales fuertemente positivas , dones intelectuales y/o artisticos
excepcionales y una vulnerabilidad excepcional hacia las influencia
autismogénicas

Va a cxistir una ctapa que va a ser muy parecida al autismo y que ¢s normal , ya
que cso le va a permitir al nifio a sobrevivir, pero csta ctapa debe ser superada y
pasar a la siguicnte, pero cuando los nifios sc¢ quedan fijados en clla cstamos
hablando de un autismo patolégico.

1.3.2.- Definicion.

Kanner (1943) en su definicién hablo de aspcctos psicoldgicos al referirse a
la relacion fria y poco afectiva que existia entre los padres y ¢l hijo. Esta
conclusidon generdé muchas reacciones en contra y a favor, dentro de los autores
que se¢ cncuentran a favor son Tustin, Mahler, quicnes establecen la gran
importancia que tiene la buena relacion diadica (madre-hijo).

La- principal corricnte psicolégica que habla de esta relacion es la psicoanalitica,
la cual se basa en los postulados propucstos por Freud, éstec hablaba de la
importancia que tiene cl contacto afectivo entre las personas y mas en la relacion
diddica de madre-hijo en los primeros afios de vida, algunos autores han
continuado con sus enscianzas.

Una autora que se dedicd a estudiar el autismo normal y el autismo patoléogico es
Mahler (1977) quien dice que van a existir dos tipos de autismo; el autismo
normal, ¢l cual forma parte de una etapa del desarrollo en los primeros meses de
nacido el bebé pero quc dicha ctapa debe ser superada cuando no sucede asi
surge lo que llama autismo patolégico, ella explica que surge como una defensa
psicotica contra la falta de simbiosis con una madre (la simbiosis se va a
caracterizar por esa fusién que va existir entre la madre y ¢l hijo durante los
primeros meses de vida, en los cuales por momentos llegan a ser uno solo,
siendo normal como una forma de sobrevivencia para el bebé) o su sustituto, no
cxistiendo la diferenciacion primordial entre la materia viva y la inerte.
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Bettelheim (1987) al igual quc Mahler, habla de la importancia de la
relacion madre-hijo en los primeros meses y lo define como una perturbacién de
la capacidad dc relacionarse con el mundo.

Tinbergen, A y Tinbergen, N (1985) cstablecen una diferencia
entre la condicion autistica (ser autista) y su génesis en el individuo (volversc
autista), csto es de gran importancia ya que para ellos el autismo no es algo fijo
sino que es un proceso o un desarrollo que se desvia de la norma, por lo que para
entender la condicion autistica se debe estudiar varios estados de este desarrollo
anormal para encontrar los cambios como también para establecer el “contium”
de este desarrollo desde el autismo ligero hasta el profundo; definen la condicion
autistica como un trastorno emocional o motivacional, un estado dc ansiedad-
desequilibrio que deteriora la habilidad del nifio para interactuar con su medio
ambicnte; éste trastorno emocional ¢s para cllos lo mas importante ya que los
trastornos perceptuales, cognitivos y motores son secundarios.

Tustin (1984, 1987) habla que no solamcnte va a haber un autismo
patoldgico, sino que también van a existir procesos autistas normales (siguiendo
la linea que plantcaba Mahler) los cuales forman parte del mundo de las
sensaciones surgidas por una disociacién innata y que conllevan a construir
posteriormente la comprension.

Por el contrario, el autismo patoldgico constituye una detencién o retorno a ese
estado dominado por las sensaciones que s¢ viven con mayor intensidad, lo que
resulta en una rigidizacidén de dicha ctapa temprana, ya que tanto el desarrollo
emocional como el cognitivo sc deticnen y deterioran creandose una brecha
madre-hijo, siendo ésta una situacidn acumulativa; por ello el autismo
patologico scria ademas: “un proceso de enfrentamiento con la muerte que
procura borrar los objetos mediante la aplicacion de sustancia corporal, a los
efectos de borrar su existencia™.

Para Tustin la principal diferencia entre ambos es que el autismo normal es un
estado de pre-pensamicnto y el autismo patolégico es un estado de “‘anti-
pensamicnto”. Define que el autismo es un estado dominado por las sensaciones,
en el cual la percepcién es elemental, limitada o totalmente anormal; en sus
aspectos normales constituye un estado de ilusion primitiva, en sus aspectos
patoldgicos sc desarrolla un circulo vicioso en el cual la ilusion de la realidad
interfiere en la percepceion de ésta y a su vez se intensifica, al no ser
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modificada por la misma.

Conforme fucron pasando sus investigaciones Tustin afina su definicion del
autismo en donde retoma su posicidén central en cuanto a que se trata de un
estado centrado en ¢l cuerpo en el cual predominan las sensaciones que
constituyen el nicleo del si mismo; parte de cllo para explicar este estado como
un momento cn ¢l cual predomina la sensualidad en vista de que la atencion se
centra casi por completo en ritmos y sensaciones corporales, cn ¢l los objetos y
las personas del mundo cxterno son experimentados ya sea como parte de su
propio cuerpo o como “un algo” proximo a ¢l. Asi, no se perciben como
entidades scparadas con existencia propia, sino como una extension de la
actividad corporal propia en funcidn de las experiencias sensorio-tactiles.

Concluyendo, la postura de ésta autora es definir al autismo como un estado cn
cl cual no se objetiviza ni se diferencia la experiencia en un medio apreciable.

Retomando la postura que manejo Kanner en cuanto a los padres, Schopler
(1971) lo contradice ya que niega que cl autismo sea un problema con origen
emocional, la principal importancia de esto es que a partir de esto los padres
tuviecron mayor confianza cn participar cn la rchabilitacion de sus hijos y se
organizaron para buscar ayuda creando asociaciones de padres y profesionales.

Como sc podra ver, ambas formas de definir al autismo son adecuadas, sin
embargo, ¢l aceptar una o la otra nos decja a la mitad, ya que algunas veces su
origen es debido a ncurotransmisores, en otras ocasiones debido a
malformaciones, o a problemas de embarazo, es por eso que existe otra forma
de definirlo, integrando ambos puntos de vista y es lo que se llamoé “cspectro
autista”, del cual wing (1984, 1985) nos dice que va a ubicar al autismo
en un amplio rango, es decir, sc puede presentar en diversos grados y en diversos

trastornos.

Existen otras enfermedades neuroldgicas donde puede o no aparecer sintomas o
rasgos autistas, con distintos grados de severidad como en la Esclerosis
Tuberosa, enfermedades metabdlicas, alteraciones genéticas como el sindrome

“X” fragil.

Este término es muy extenso, ya que permite tomar en cuenta la sintomatologia
autista en enfermedades diversas, precisar aproximadamente el grado ligero,
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modcrado o severo, y trazar pautas educativas.

Esta autora menciona que es muy importante precisar en qué patologia se
encuentra el autismo y de esta forma, una vez identificado cual es la patologia

que sobresale, nos ayudari a establecer pautas de tratamiento enfocindonos en
lo mas sobresalicnte

1.5.- Definiciéon universal.

Sin ecmbargo, a pesar de que esta autora retoma ambos puntos de vista, no todos
los profesionales de la salud la retoman, la definicion mads utilizada es la que
planeca la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) aunque es
una definicion extensa, esta considerada como la mas completa, ya que incluye
ambos puntos de vista y los principales sintomas que se observan, por lo cual es
ésta la que se va a mencionar, a ésta definicion se le conoce como la definicion

universal.

“un sindrome que se presenta desde el nacimiento o se inicia casi
invariablemente durante los primeros 30 meses de la vida,; las respuestas a los
estimulos auditivos visuales son anormales , se presentan severas dificultades
en la comprension del lenguaje hablado; hay retardo en el desarrollo del
lenguaje y si logra desarrollarse, se caracteriza por ecolalia, inversion de
pronombres, estructura gramatical inmadura e incapacidad para términos
abstractos. Existe generalmente un deterioro en el empleo social del lenguaje
verbal vy de los gestos. Los problemas de las relaciones sociales antes de los 5
aiios son muy graves e incluyen un defecto en el desarrollo de la mirada
directa de los ojos, en las relaciones sociales vy en el juego cooperativo. Es
Jrecuente el comportamiento ritualista y puede incluir rutinas anormales,
resistencia al cambio, apego a objetos extravagantes y patrones estereotipados
de juego, la capacidad para el pensamiento abstracto o simbolico y para los
Juegos imaginativos aparece disminuido. El indice de inteligencia va desde
severamente subnormal hasta normal o por encima. La actuacion es en general
mejor en los sectores relacionados con la memoria rutinaria o con habilidades
espacio-visuales que en aquellos que exigen habilidades simbolicas o
lingtiisticas” (Paluszny, 1987).

En éste capitulo se pretendié mostrar las dos lineas que existen en el estudio del
autismo, en el cual decidirnos por una u otra linea nos dejaria a la mitad, por eso
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es importante retomar que es-aquello- que estd. siendo utilizada por los
profesionales que trabajan con nifios autistas, que se retoma la plantcada por la
OMS.

En cuanto al origen, es muy complicado tomar partido por una hipétesis, ya que
ninguna cuenta con una comprobacion exacta y como ya explique antes, todas
los probables origenes (todas las hipdtesis) se pueden cncontrar en los nifios
autistas pero no nos permiten una gencralizacién, por lo cual esto se quedara
abierto y que cada quien clija la que mejor le convenza.
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CAPITULO 2: “SINTOMAS Y DIAGNOSTICO”

o "debemos modificar nuestros métodos clinicos con el nifio sicético. D iado & menudo y e d iado tiempo
hemos permancecido fuera y lo hemos comtemplado con creciente asombro teorico i medida que su conducta seguia

trasgrediendo las leyes de la sicopatotogia ortodoxa. Actual nucstra Gnica za es poder ad nos ent él y mirar
el mundo it través de sus ojos”. James Anthony (1958, pag. 211 citado por Tusting.

2.1.- Sintomas.

El capitulo anterior sc concluyé dando la definicion que planteca la OMS, en ella
s¢ mencionaban una serie de sintomas.

El autismo se¢ ha caracterizado por presentar una lista interminable de sintoma,
los cuales, al igual que el origen, se comprueba en unos nifios y en otros no se
presenta; el hablar de manera detallada de cada uno de los sintomas seria muy
aburrido, por eso para tener una mayor aproximacion de qué sintomas lo van a
caracterizar, sc scleccionaron aqucllos que son los mas significativos, tomando
como basc criterios importantes como loson el D.S.M-IV (1995) y el
CIE-10 (1993))y son confirmados por muchos autores tales como:
Murray, J., 1996, Ala, L., 1996, Folstein, S., 1999;
ASHA., 1994, Ross, L., 1998; Baker, M., 2000; Toro,
G., 1978, etc., los cuales nos plantean una serie de sintomas que deben
presentar para que scan catalogados como tal (dichos criterios se revisaran mas
adelante en éste mismo capitulo).

2.1.1.- Relaciones sociales: objetos y personas.

Este sintoma es el que mas cominmente se presenta y que llama mas la
atencion, sc divide cn dos partes: la relacion que establece con las personas que
lo rodean y la que establece con los objctos, ambas son muy diferentes.

El relacionarse con las personas que lo rodean cs algo que se empieza a
establecer desde el primer afio de edad, alrededor del octavo mes el nifio
comienza a diferenciar a su mama de las demas personas y las rechaza , a esto se
le denomina “la angustia del octavo mes” (Spitz, 1963) y a medida que va
creciendo dicha diferenciacion subsiste, comienza a adquirir amigos y personas
con las cuales jugar o estar simplemente con ellas es lo mas importante.

Los nifios autistas van a manifestar ciertas diferencias, sin que se tenga

conocimicnto exacto de ellos, debido a que los papas no lo ven anormal, es a
partir de que sec muestran aislados y sin interaccién social, el primer sintoma que
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a los padres y demds personas les empicza a inquictar. (Frith, 1991)

Estos nifios muestran una total indiferencia ante las personas, ¢s como si no
existicran, no Ics gusta jugar con nifios de su cdad, preficren jugar solos. Existen
niiios autistas que llegan a establecer contacto con otras personas pero una vez
quec obtiene lo que desean, principalmente piden que les cucnten cuentos, se
alejan y vuelven a encerrarse en su propio mundo. Se les dificulta entender que
las otras personas ticnc voluntad propia, por lo cual las tratan como objetos
(Hobson, 1993).

Las conductas que llegan a establecer son muy intrusivas, por ¢jemplo piden
insistentemente respucstas estercotipadas a sus preguntas, no enticnden que tiene
quc seguir normas (Garcia Coto, 1996; Fuentes , 1992). Si se
trata de escoger, preficren pasar el tiempo con adultos que con niiios.

Este sintoma nos va a servir para ver el prondstico del nifio, en la medida en que
su interaccion se muestra mas moldeable, mejor prondstico tendrd. (Wing y

Gould, 1979).

Su interaccidon puede pasar por diferentes etapas, desde el aislamiento social, la
interaccion pasiva (contacto de forma superficial), interaccién activa pero
cxtrafia (contactos espontincos pero solo ellos, no toleran que otras personas se
les acerquen) hasta llegar a una interaccién apropiada.

Algo que no toleran es que los toquen, se muestran muy alterados si eso sucede
y las personas que conviven con ellos mencionan que su mirada es muy extrafia,
sc sienten traspasados por ecllos, como si no existieran (Ajuriaguerra,

1983).

Su relacién con los objetos es muy diferente. Van a mostrar preferencia por
determinados objetos, especialmente los mecanicos, los sienten como parte de
cllos, ya que si se llegan a perder muestran una gran angustia y desesperacion.

Muestran tendencia a examinar objetos de manera peculiar, como el girarlos,
morderlos, arafiarlos golpearlos, ponerlos cerca y luego lejos de sus ojos, o los
accrque a sus oidos como si los estuviera escuchando. Realiza juegos raros con
objetos como por ejemplo revolar pedacitos de hilo, hacer sonar piedras dentro

de una lata, romper papel, etc.
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A cstos objetos preferidos de los nifios autistas se les llama objetos o prendas
fetiches, (estos objetos son un sustituto del cuerpo materno), puedc cobrar
diversas significaciones simbolicas, Es sobrecatectizado (sobrevalorado) en
momentos de frustracion o cuando sobreviene una privaciéon. Asi, en ¢l objeto
fetichizado se reflejan las relaciones entre madre ¢ hijo. A éstos objetos el nifio
nunca los mira y solo se contenta con tenerlo en sus manos.

No parece existir ningin lazo afectivo entre el nifio y el objcto, contando solo
con su presencia, le otorgan mayor importancia a las sensaciones que reciben de
éstos mds que a la utilidad del objeto en si y son incapaces de comprender la
funcién de los objetos (jugucte) como lo haria un nifio normal.

Un e¢jemplo de objeto fetiche es el dedo materno o también puede ser la parte
del cuerpo de una persona externa pero el nifio nuca va a tomar conciencia de la
presencia global de dicha persona o partes de su propio cuerpo. (Tustin,
1984).

Clasifican y ordenan los objetos que se encuentran a su alrededor inmediato de
mancra extremadamente sistematica y repetitiva. Parccen estar fijados en el
presente y carecer de imaginacién que podria llevarlos mas alla del aqui y ahora.
(Lewis, 1991)

El aspecto de los objetos fetiches, dentro del desarrollo normal va a existir pero
no sc le llama objeto fetiche, sino objeto transicional, el cual va a ayudar al niiio
a bajar sus niveles de angustia ante la separacion con la madre (Winnicott,
1981).

Las principales diferencias entre ambos es que ¢l objeto autista es el que se
cxperimenta como parte total del “yo”, mientras que el objeto transicional
entrafia una mezcla del “yo” y el “no-yo”, de la cual el nifio tienc oscura
conciencia. El objeto transicional es algo separado de su propio cuerpo. En nifios
autistas va a haber una fusion entre objeto autista y el objeto transicional.
(Tustin, 1984).

Si se les llega apartar de dicho objeto, los nifios autistas no ducrmen u obligan a
la mama que vaya por ¢él. Dicho objcto fetiche, le ayuda a sentirse seguro; las
“prendas” son, simplemente, certidumbres cuya presencia tranquiliza al nifio, en
todo instante y especialmente en los momentos de angustia particular. Son
abandonados a medida que se reconocen y aceptan otras certidumbres: la
presencia o el retorno a la hora fija de una persona a la que el nifio autistico esta
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apegado.-Las pfcndas pucden desempeiiar un rol positivo, incluso muy positivo
en el tratamiento educativo de'los nifios autisticos,-si se sabe sacar partido de
cllos (Tustin, 1992). . . : i

2.1.2.- Lenguaje.

Otro de los sintomas que muy tempranamente llaman la atencién cn los padres,
es la alteracion que presentan en el lenguaje. Los nifios comienzan la adquisicion
de su lenguaje con balbuccos e intentos por decir aquellas palabras que mas
necesitan , por ejemplo, mama, papa, leche, ctc.

En los nifios autistas su lenguaje se llega a mostrar alterado, ya que existe una
ausencia o deficiencia del “lenguaje de bebé” (balbuceos, parloteo), deficiencias
cn la mimica y los gestos. Con el paso del tiempo ¢l lenguaje se adquiere, pero
de forma muy diferente a lo esperado.

Una dc las principales funciones del lenguaje, es que a medida que el nifio
aprende a nominar los objctos, se¢ va creando un lenguaje interno que le va a
permitir la simbolizacién y la imaginacion. (Ajuriaguerra, 1983).

Sostienec Frontera Sancho (1994), que la funcién simbdlica constituye
una adquisicion fundamental en los nifios normales de alrededor de los
dieciocho meses de edad. En los nifios autistas se cncuentran serias alteraciones
en todas las drcas que definen ¢l mundo simbdlico: lenguaje y juego simbolico.
Las mismas son consccuencia de las perturbaciones que caracterizan la
interaccién social. De estc modo se constituye un circulo vicioso, en el cual a los
nifios autistas les resulta dificil desarrollar simbolos y pautas comunicativas,
porquec ¢l mundo de los otros les resulta opaco e impredecible.
(Ajuriaguerra, 1983).

Por otra parte, al no desarrollar adecuadamente los simbolos y el lenguaje se ven
privados de instrumentos esenciales para penetrar en el mundo interno de los
demas (Riviere, 1991).

El lenguaje de los niilos autistas se¢ va a identificar por una serie de
caracteristicas dentro de las cuales entra: la ecolalia, la inversion pronominal.

La cntonacién también va a presentar problemas, ya que las palabras que llegan
a decir, las hacen en tono de pregunta, fallas en la modulacidn, su lenguaje es
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metaforico, estercotipado. Cuando nos dirigimos a un nifio, lec decimos “tu

(2]

_desarrolla su autoconciencia lingtiistica desde el pronombre “tt

, éste

En cl nifio autista existe un déficit en la comprension del lenguaje, por eso al
expresar algin deseo o necesidad, aplica tal cual como la escuchd, por lo mismo,
utiliza ¢l pronombre “t” en lugar dc utilizar ¢l “yo™. Es una forma de imitar la
forma dc hablar dec los demas, de ahi que solo utiliza los pronombres que
escucha, que en éste caso es “t0”. (Frith, 1991).

La ecolalia es la repeticion, como un loro, de palabras que escucharon, frases o
anuncios dc televisidn, raras veces son repeticiones de conversaciones
completas, pero si llega a pasar. Dichas repeticiones nos dan un ejemplo de la
memoria mecdnica que poscen, ya que repiten todo de forma exacta a como la
escucharon. (Ajuriaguerra, 1983).

2.1.3.- Inmutabilidad.

La palabra inmutabilidad (en inglés sameness) se refiere a la negativa
angustiantc y obsesiva a aceptar los cambios que se desarrollan en su medio. Es
¢l ubicarse en situaciones que le resultan seguras y en las cuales se puedc
defender; ahorra csfuerzos y cvita el temor al cambio. Cuando llega a
modificarse su ambiente, el niifo autistico reacciona con gritos, y en ocasiones,
al no poder tolerar se autoagrede. O se aisla aun mas, reforzando su autismo. Se
apega a los detalles, ya que es dificil que conciba el todo.

Dentro de los cuidados que se deben tener con estos niiios, es el cuidar que lo
que le rodea sc encuentre exactamente igual todo el tiempo, ya que por minimo
que sca ¢l cambio, lo detectan y ante la dificultad de no saber como enfrentarlo,
manifiestan las reacciones anteriormente mencionadas.

La inmutabilidad sc encuentra ligada con otros sintomas, por ejemplo, la
autoagresividad, los movimicntos cstercotipados o los rituales. La practica de
rituales (vestirse, alimentarse, dormir, jugar, ectc), los ayudan a mantener el
autocontrol ¢ impedir que ¢l ambiente cambie; los nifios autistas presentan
rituales mas bizarros que los niifios esquizofrénicos, y se aferran a ellos con mas

tenacidad.
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Una forma de hacer que accpien los cambios ¢s prepararlos para ellos. O si el
cambio se da-de forma lmpreVlsta se debe desviar su atencidn. (Brauner, A
y Brauner, F; 1981) :

2.14.- Conduéfas ritualistas y estereotipadas. i

En el inciso anterior se hablé de las conductas estereotxpadas como una forma dc
conservar la mmutabxlldad . . . :

Los movimientos estereotipados son aquellas cohduétas que se estan repitiendo .
constantemente, no son funcionales y no tienen un estimulo desencadenante
identificado (Ross, 1998).

Se pueden manifestar por medio de actividades exageradas, tales como el
despertarse por las noches y jugar o hacerlo hasta muy noche, sin que por ello al
otro dia se muestren cansados; inmovilidad por largos periodos de tiempo. Las
principales conductas que persisten son:

=>Los movimicntos de la cabeza: es la estercotipia mas impresionante e
insoportable, también llamada head-bang-ing, el “golpeteo de la cabeza”.
Consiste en chocar la cabeza violentamente contra un mueble o una pared, de
adelante hacia atrds, contra cl suclo cn posicion acostada sobre la espalda, o
también entre dos paredes o mucbles en un pavoroso movimiento de péndulo.
El tronco estd tenso, los brazos abicrtos y extendidos. En algunos niiios, los
movimientos se realizan sin  dar contra un obstaculo, en un pequeiio balanceo
de la cabeza como para manifcstar asentimiento, pero en posicion floja de
titere, da la impresion de que el nifio esta jugando con  su cabeza.

= Las muecas: son muy variadas ¢ incluyen a la frente con una intensa
contraccion de los musculos del rostro y a los ojos que pestaiiean, con
movimientos de 1a boca que se abre y se cierra.

=>La marcha: la caracteristica mas distintiva del autismo es la posicién en
puntas de pie, posicion que aparece en la mayoria de los nifios autisticos.
Es la consecuencia de una extrema extension del cuerpo, y la marcha en
ésta posicion a menudo se efectia a tirones. Encontramos a veces en un
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mismo nifio, la marcha hipotonica: flexionadas las rodillas, el tronco
parcce desplomarse. Ademds, es frecuente que el nifio acabe dejandose
cacr al piso, intencionadamente.

= Los gestos de la mano: prodigiosa habilidad de los nifios para hacer
girar varios objctos a la vez.

= _Los_balanccos: se efectan en todas las posiciones posibles. El
“columpio” se practica en posicion sentada, inclinada, de adelante hacia
atrds y de atras hacia delante. En posicion de pic, el nifio se balancea de
izquierda a derecha e inversamente en “balancin”. Balanceo hacia
delante, en posicion de pic, muy liviano y efectuado con cierto impulso,
de manera que el nifio gjecuta una cspecie de brincos hacia adelante. En
posicién acostada, el “vaivén” se efectia en una sucesiéon muy ripida de
movimientos, con los brazos generalmente tendidos hacia atrds y el
cucrpo tenso: pero a veces los brazos estan levantados por encima de la
cara ¢ incluso apoyados sobre los ojos cerrados.

Los rituales son diferentes ¢n cada nifio y se enfocan en conductas tales como la
comida o el ir a dormir. Los rituales s¢ manifiestan a la par de la inmutabilidad,
porque ambos persigucn los mismos fines. Dichos rituales seran siempre los
mismos y es necesario tener cuidado con ellos, es decir, no se deben modificar o
alterar el orden (Brauner, A y Brauner, F; 1981).

2.1.5.- Juego.

Su jucgo no es simbdlico, no saben representar el rol de un personaje, en el
mejor de los casos, se creen realmente colocados en la situacion simulada por los
demas personajes. Existe desinterés por los juegos, por los juguetes y sus
actividades con ellos es mas bien del tipo compulsivo que ladico. Los juguetes
para ellos existen como fetiches o prendas tranquilizadoras. Tampoco soportan
los juegos de contacto.

Les gusta que se les empuje hacia delante como un cochecito. Comienzan a
correr tras los demas nifios, pero cuando llegan a la misma altura se detienen,
como si no supieran de qu¢é modo prolongar el juego. Quedan inméviles y
parecen agotados, vaciados. Sencillamente no saben cdmo asociar en una serie

logica.
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Son obscrvadores, son capaces dc imitacion y hasta en un nivel situado por
encima de su edad real; lo que ellos “jucgan™ esta desprovisto del sentido que
poseen los juegos de los nifios normales. No comprenden los vinculos légicos
(Frith, 1931).

A medida que se hace mas sociable, ¢l nifio autista acepta participar en
actividades ludicas. Pucde reir con ganas de nucstros crrores (voluntarios)y de
nuestras torpezas (fingidas). La risa dec estos nifios es punitiva, saben reirse con
maldad y regocijarse ante la desdicha de los demds. Gustan hacer rabiar y rien
con ganas.

La observacion de la conducta de un nifio autista durante su juego, refleja
claramente ¢l empobrecimiento de éste. Ya que para que se dé el jucgo debe
haber una capacidad de simbolizacion, situacién que no se dio en los nifios
autistas, por lo cual todo lo viven como si en realidad sucediera. (Ramirez,
1995).

Es comin que manipulen los juguetes en vez de jugar con ellos, rechazando
aquellos que requieren creatividad.

Cuando participan de algin juego imaginativo, éste suele consistir en la
repeticion reiterada de una situacion aprendida (Ramirez, 1995).

Los nifios autistas presentan una notoria incapacidad para incorporar a otro nifio
en su juego, es decir, para realizar juegos colectivos. A veces suelen aceptar
juegos cuerpo a cuerpo con ¢l adulto. Las caracteristicas de repeticion una y otra
vez, el escaso interés por compartir con otros y la ausencia por la comprensién
por el pensamicnto y las emociones de las personas, caracterizan las actividades
ladicas de los nifios autistas (Fuentes, 1992).

Existen otros sintomas los cuales no se presentan de forma tan consistente para
ser incluidos dentro de los mas representativos, dichos sintomas son:

Deficiencia cognitiva, excelente memoria, “isletas”, ausencia de comunicacion,
mirada periférica, ausencia de sonrisa, sensibilidad a la musica con balanceos,
berrinches frecuentes e¢ incomprensibles llegando a autoagredirse, incapacidad
para tomar una postura anticipatoria cuando van a alzarlo, utilizacién no
comunicativa del habla en el caso de que ésta fuera adquirida, ausencia de
conocimiento de si mismo, excesiva ansiedad, perturbacion en las capacidades

de percepcién y sus respucstas a estimulos sensoriales son impredecibles
(sonidos, dolor), retraso motor serio, resistencia a aprender, ausencia y micdo, s¢
dan a entender por medio de gestos, rien sin razon aparente, excesiva actividad,
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actitud altanera, atencion muy corta, autolesiones, control de esfinteres
retrasado, trastornos alimenticios, trastornos del sueiio, retraso en el desarrollo,
mala capacidad de imitacion, dificultad para entablar o iniciar una conversacion,
no reconocen los estados ecmocionales de otros, trastornos psiquiatricos
(depresién, problemas de humor), aversion o scnsibilidad a ciertos ruidos,
alimentos u olores, percepcién anormal del dolor, habilidades excepcionales
(musicales, mecdanicas, ctc), miedo a cosas mecdnicas (aspiradoras, licuadoras),
cxpresiones faciales tensas, padres divorciados, masturbacién, habilidad para
leer y deletrear, contestan a determinados sonidos, emiten ruidos extrafios, no
hay conciencia moral. (DeMyer y Churchill, 1971; Rutter,
1984, Hingtgen y Jackson, 1981,; Wing, 1984, 1985;
Devillard , 1985, Kanner, 1943; Kanner y Eisenberg,

1956; Garanto, 1984, 1994; Tinbergen y Tinbergen,
1985; Garcia Coto, 1996; Wing y Gould, 1979; Hobson,
1993, Clancy, 1969; Frontera Sancho,1994;, Fuentes,

1992; Ross, 1998, Riviere, 1991; Ajuriaguerra, 1983;
Creak, 1961; Lewis, 1991; Tustin, 1984, 1987, 1992;
Rutenberg, 1989, Murray, 1996 ; Szatmari, 2000;
Stromland, 1998; Ala, 1996; ASHA, 1994, Shriver, 1999;
Rodier, 2000, 2001; Lainhart, 1997, 1999, Kim, 2000;
Clarke, 1999, Schrek, 2000, Folstein, 1999).

2.2.- Diagnéstico.

Los antcriores fueron los principales sintomas que se identifican del autismo,
éstos fucron tomados de dos criterios de diagnédstico, el D.S.M-IV (1995)
y el CIE-10 (1993), los cuales son los que se utilizan con mayor
frecuencia para establecer el diagnostico (Cox, Klein, Charman,
Baird, Wheelwright, 1999; Klim, Lang, Cichetti,
Volkmar, 2000;Tangue, Robertson, Derrick,1998) ante la
importancia de dichos criterios a continuacion se mencionan.

2.2.1.- D.S.M-1IV

El D.S.M constituye un serio intento por concretar criterios validos y operativos
para diagnosticar los trastornos psiquiatricos y psicologicos en general mediante
acuerdos concensados por la mayoria dec los especialistas en Salud Mental de

Estados Unidos.
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Sc describe cada uno de los trastornos mentales (no ctiologia), definiéndolos,
describicndo sistematizada y comprensivamente cada trastorno en base a los
conocimientos actuales, especificando las caracteristicas distintivas de cada
perturbacidn, su evolucidn, edad de comienzo, diagnostico diferencial.

Formaimente, los dos aspectos mas relevantes que aporta son: el recurso a un
sistema multiaxial de clasificacion en cinco ¢jes y el emplco de un sistema de
criterios para definir las diferentes catcgorias diagnosticas.

El D.S.M clasifica al autismo dentro de los Trastornos Generalizados del
Desarrollo, dicha categoria integra todos aquellos cuadros que se¢ caracterizan
por una distorsion en el desarrollo de las miiltiples funciones basicas implicadas
en cl desarrollo de las capacidades sociales y de lenguaje, como son la
motricidad, la atencion, el contacto con la realidad y la percepcion.(Garanto,

1994).

El D.S.M IV (1995) loclasifica de la siguiente manera:

F84.0 TRASTORNO AUTISTA (299.00)

F84.2 TRASTORNO DE RETT (299.80)

F84.3 TRASTORNO DESINTEGRATIVO INFANTIL (299.10)

F84.5 TRASTORNO DE ASPERGER (299.80).

F84.9 TRASTORNO GENERALIZADO DEL DESARROLLO NO
ESPECIFICADO (INCLUYENDO AUTISMO ATIPICO) (299.80).

F84.0 TRASTORNO AUTISTA (299.00)

Esta categoria sc reserva para trastornos de la comunicacion que no cumplen los
criterios de ningtn trastorno de la comunicacién especifica; por ejemplo, un
trastorno de la voz (esto es, una anormalidad del volumen, calidad, tono o
resonancia vocales).
A. Un total de 6(o mas) items de (1), (2) y (3), con por lo menos dos de (1), y
uno de (2) y dec (3):

1) Alteracion cualitativa de la interaccién social, manifestada al menos

por dos de las siguientes caracteristicas:
a) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no

verbales, como son contacto ocular, expresion facial, posturas
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corporales y gestos reguladores de la interaccion social.
b) Incapacidad para desarrollar relaciones con compaﬁei‘bs
adccuadas al nivel de desarrollo. -
c) Ausencia de la tendencia cspontdnea para compartir con otras
personas disfrutes, intcreses y objetivos (por c_;cmplo no
mostrar, traer o sciialar objetos de interés).

d) Falta de reciprocidad social o emocional.

2) Alteracion cualitativa de la comunicaciéon manifestaba al menos por
dos de las siguicntes caracteristicas:

a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no
acompafiado de intentos para compensarlo mediante modos
alternativos de comunicacion, tales como gestos o mimica).

b) En sujectos con un habla adecuada, alteracion importante de la
capacidad para iniciar o mantener una conversacion con otros.

c) Utilizacién estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje
idiosincrasico.

d) Ausencia de juego rcalista espontanco, variado, o de juego
imitativo social propio del nivel de desarrollo.

3) Patrones de comportamiento, intercses y actividades restringidos,
repetitivos y cstercotipados, manifestados por lo menos mediante
una de las siguientes caracteristicas:

a) Preocupacién absorbente por uno o mas patrones estereotlpados
y restrictivos de interés que resulta anormal, sea  en su
intensidad, sea en su objctivo. . .

b) Adhesidon aparentemente inflexible a rutinas - o - rituales -
especificos, no funcionalcs. Co

c) Manierismos motorcs estereotipados y repetitivos (por e_)emplo .
sacudir o girar las manos, dedos, 0 movimientos complejos de"
todo el cucrpo).

d) Preocupacion persistente por partes de objectos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las stgunentes
areas, que aparece antes de los 3 afios de edad:
1) Interaccion social.
2) Lenguaje utilizado en la comunicacidn social, o
3) Juego simbdlico o imaginativo.
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C. E! trastorno no sc¢ cxphca mejor por la preeenc:a de un lrastomo dc Rett o
dc un trastorno dcsmtegmtxvo infantil. :

F84.9 TRASTORNO GENERALIZADO DEL DESARROLLO NO
ESPECIFICADO (INCLUYENDO AUTISMO ATiPICO) (299.80).

Esta categoria debe utilizarse cuando existe una alteracion grave y generalizada
del desarrollo de la interaccidén social reciproca o dec las habilidades de
comunicacién no verbal, o cuando hay comportamientos, intereses y actividades
cstereotipadas, pero no se cumplen los criterios de un trastorno generalizado del
desarrollo especifico, esquizofrenia , trastorno esquizotipico de la personalidad o
trastorno de la personalidad por evitacion.

Por ejemplo, ésta categoria incluye el “‘autismo atipico™: casos que no cumplen
los criterios de trastorno autista por una edad de inicio posterior, una
sintomatologia atipica o una sintomatologia subliminal, o por todos estos hechos
a la vez.

La informacién que nos proporciona ¢l D.S.M-IV es la mas usada por la
mayoria de profesionales de la salud y la mas completa y que nos proporciona
una cobertura de lo que se le llama “La triada autistica”, pero a pesar de esto
existen cstudios en los cuales se compruecban que la confiabilidad de un
diagndstico adecuado es muy poco confiable.

Cox et al (1999) rcalizaron un estudio en donde utilizaron como criterio
para el diagndstico al D.S.M-1V para comprobar la sensibilidad que éste tenia en
un diagnostico temprano en nifios con una edad de 20 y 42 meses, se les practicd
una evaluacién primero a los 20 meses y después a los 42 meses (como una
forma dc seguimiento a aquellos nifios con lo cuales ya se habia obtenido un
diagnostico), los trastornos contemplados eran: sindrome de Asperger, autismo y
otros trastornos del desarrollo; lo que obtuvieron fue que si habia confiabilidad
en volver a comprobar que el diagnostico cfectuado a los 20 meses de autismo y
otros trastornos dcl desarrollo se mantenia igual a los 42 meses, donde hubo
fallas fuc en cl diagndstico temprano de sindrome de Asperger, ¢l cual no
coincidia, ya que a ellos solo se les habia diagnosticado con fallas en el lenguaje.
Otros autores que también realizaron cstudios fueron K1im et al (2000)
los cuales realizaron un estudio comparativo entre la confiabilidad para el
diagnéstico del D.S.M-1V y la experiencia clinica de¢ los médicos, concluyeron
que la ecxperiencia clinica mostraba altos grados de confiabilidad en
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comparacion con ¢l D.S.M-I'V.

2.2,2,- CIE-10 (Clasificacién Internacional de Enfermedades de la
Organtzacion Mundial de la Salud).

F80-89 TRASTORNOS DEL DESARROLLO PSICOLOGICO
F80 Trastornos especificos del desarrollo del habla y del lenguaje.
F80.0 Trastorno cspecifico de la pronunciacién.
F80.1 Trastorno de la expresion del lenguaje.
F80.2 Trastorno de la comprension del lenguaje.
F80.3 Afasia adquirida con epilepsia (sindrome de Landau
Kleffner).
F80.8 Otros trastornos del desarrollo del habla y del
lenguaje.
F80.9 Trastorno del desarrollo del habla y del lenguaje sin
especificacion.

F81 Trastornos especificos del desarrollo del aprendizaje

escolar.
F81.0 Trastorno especifico de la lectura.
F81.1 Trastorno especifico de la ortografia.
F81.2 Trastorno especifico del cédlculo.
F81.3 Trastorno mixto del desarrollo del aprendizaje escolar.
F81.8 Otros trastornos del desarrollo del aprendizaje escolar.
F81.9 Trastorno del desarrollo del aprendizaje escolar sin

especificacion.

F82 Trastorno especifico del desarrollo psicomotor.
F83 Trastorno especifico del desarrollo mixto.
F84 Trastornos generalizados del desarrollo. ‘
F84.0 Autismo infantil.
F84.1 Autismo atipico.
F84.2 Sindrome de Rett. ‘
F84.3 Otro trastorno desintegrativo de la mfancna

F84.4 Trastorno hipercinético con retraso mental y
movimientos Estereotipados.
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I'84.5 Sindrome de Asperger.

FF84.8 Otros trastornos generalizados dcl desarrollo.

FF84.9 Trastorno generalizado del desarrollo sin
especificacion.

F88 Otros trastornos del desarrollo psicolégico
F89 Trastorno del desarrollo psicolégico sin especificacion.

Los trastornos incluidos en F80 F89 tienen en -comtn las  siguientes

caracteristicas: :

e comienzo siempre en la primera o segunda infancia,

e dcterioro o retraso del desarrollo de las funciones que estan intimamente
relacionadas con la maduracion bioldgica del sistema nervioso central y

e curso cstable que no se ve afectado por las remisiones y recaidas que tienden
a ser caracteristicas de muchos trastornos mentales.

En la mayoria dc los casos las funciones afectadas son el lenguaje, el
rendimiento de las funciones visocspaciales o de coordinacidn de movimientos.
Lo caracteristico cs que el deterioro disminuya progresivamente a medida que
los nifos crecen (aunque en la vida adulta suelen persistir déficits leves).

La historia sucle ser la de un retraso o deterioro quc ha estado presente desde el
momento cn que sus manifestaciones fueron detectados de forma fiable y sin que
haya habido un periodo anterior de desarrollo normal. La incidencia de la
mayoria de estos trastornos es muy superior ¢n los chicos que en las chicas.

También son caracteristicos antecedentes familiares de trastornos iguales o
parecidos y en la ctiologia de muchos, pero no todos los casos, se presupone que
los factores genéticos juegan un papel importante. A menudo los factores
ambientales influyen cn ¢l grado de desarrollo de las funciones afectadas, pero
en la mayoria de los casos no tienen mayor influencia. Sin embargo, aunque hay
un acuerdo gencral para el conjunto de la definicidn de los trastornos de esta
seccion, en la mayoria de los casos la ctiologia es desconocida y atin hay mucha
incertidumbre tanto para delimitarlos como para subdividirlos.

Por otra parte, hay dos tipos de categorias incluidas en esta seccidon que no
satisfacen plenamente las pautas de la definicién general citada. Asi,” hay .
trastornos en los que indudablemente ha existido una fase anterior de desarrollo
normal, tales como ¢l trastorno dcsintegrativo de la infancia, el sindrome de
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Landau Kleffner y cicrtos casos dc autismo. Estos trastornos sc incluyen aqui
porque aunque su forma de comicnzo es diferente, sus caracteristicas y curso
ticnen muchas semejanzas con trastornos del desarrollo cn general y ademas no
sc sabce si son o no diferentes desde el punto de vista etiologico.

Por otra parte, hay trastornos que cstan definidos primariamente en términos de
desviacion mds que de retraso en ¢l desarrollo de las funciones. Esto altimo se
reficre en especial al autismo.

Los trastornos autisticos sc incluyen cn csta secciéon porque, aunque definidos en
términos de desviacidn, e¢s constante en ellos un cierto grado de retraso en el
desarrollo. Mas atn, existe un solapamicnto con los otros trastornos del
desarrollo, tanto cn los rasgos de los casos aislados como en las formas como se
agrupan cn familias.

F84 TRASTORNOS GENERALIZADOS DEL DESARROLLO:

Se trata de un grupo de trastornos caracterizados por alteraciones cualitativas
caracteristicas de la interaccion social, de las formas de comunicacién y por un
repertorio repetitivo, estercotipado y restrictivo de intereses y actividades.

Estas anomalias cualitativas son wuna caracteristica generalizada del
comportamicnto del individuo en todas las situaciones, aunque su grado puede
variar. En la mayoria de los casos el desarrollo es anormal desde la primera
infancia y sélo cn contadas excepciones, las anomalias se manifiestan por
primera vez después de los cinco aiios de edad.

Es habitual, aunque no constante, quc haya algin grado de alteracion
cognoscitiva general, aunque estos trastornos estan definidos por la desviacion
del comportamiento en rclacion a la edad mental del nifio (retrasado o no).

No hay acuerdo sobre la subdivision del conjunto de este grupo de trastornos
generalizados del desarrollo. En algunos casos los trastornos tienen relacién y
son presumiblemente debidos a alguna patologia somatica (entre las que las
crisis cpiléptica infantiles, la rubeola congénita, la esclerosis tuberosa, la
lipoidosis cerebral y el cromosoma X fragil son las mas frecuentes).

Sin embargo, el trastorno debc diagnosticarse por sus caracteristicas

comportamentales, con independencia de la presencia o no de anomalias
somaticas. Si las hubicra, deben ser codificadas por separado.

44

izt




Cnpl(ulo 2: Sintomas Yy [)insnéslico. W

Dado que ¢l retraso mental no es una caracteristica general de los trastornos
gencralizados del desarrollo, es .importante que, cuando ecsté  presente, . s¢ -
‘codifique por separado, de acucrdo con F70 79. )

F84.0 Autismo infantil

Se trata de un trastorno generalizado del desarrollo definido por la presencia de
un desarrollo alterado o anormal, que se manifiesta antes dc los tres afios dec’
edad y por un tipo caracteristico de comportamiento anormal quec afecta a la
interaccion social, a la comunicacion y a la presencia de actividades repetitivas y
restrictivas.

El trastorno predomina en los chicos con una frecucncia tres a cuatro veces:
superior a la que se presenta en las chicas.

Pautas para ¢l diagndéstico

Por lo general no hay un periodo previo de desarrollo inequivocamente normal
pero, si e¢s asi, ¢l periodo de normalidad no se prolonga mas alla de los tres afios
de edad.

Hay siempre alteraciones cualitativas de la interaccidn social que toman la forma
de una valoracidon inadecuada de los signos socio emocionales, puesta de
manifiesto por una falta de respuesta a las emociones de los demas o por un
comportamiento que no se amolda al contexto social, por un uso escaso de los
signos sociales convencionales y por una integracion escasa del comportamiento
social, emocional y de la comunicacién, de un modo especial por una falta de
reciprocidad socio emocional.

Asi mismo, son constantes las alteraciones cualitativas de la comunicacion.

Consisten en no utilizar ¢l lenguaje para una funcién social, debidos a una
alteracidn de la actividad ludica basada en el juego social imitativo y simulado, a
una pobre sincronizacién en la expresion del lenguaje, a una relativa falta de
creatividad y de fantasia de los procesos del pensamiento, a una falta de
respuesta emocional a los estimulos verbales y no verbales de los demas, a
defectos de la cadencia o entonacion necesarias para lograr una modulacién de la
comunicacion y, como es de esperar y a la ausencia de gestos acompafiantes para
subrayar o precisar la comunicacion verbal.
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El comportamicnto en cste trastorno s¢ caracteriza también por la presencia de
formas de actividad restrictivas, repetitivas y cstercotipadas, de restriccion de los
intereses y de la actividad en genceral, en los que destaca la rigidez y rutina para
un amplio espectro de formas de comportamiento.

Por lo general cstas caracteristicas afcctan tanto a las actividades nuevas, como a
los habitos familiares y a las formas de juego. Puede presentarse, sobre todo en
la primera infancia, un apego muy concreto a objetos extrafios, de un modo
caracteristico a los "no suaves".

Los nifios persisten en llevar a cabo actividades rutinarias especificas
consistentes en rituales sin un sentido funcional, tal y como preocupaciones
estereotipadas con fechas, trayectos u horarios, movimicntos estereotipados o un
interés cn los elementos ajenos a las funciones propias de los objetos (tales como
su olor o textura) y suclen presentar una gran resistencia a los cambios de la
rutina cotidiana o de los detalles del entorno personal (tales como la decoracién
o los mucebles del domicilio familiar).

Ademas de estas caracteristicas diagndsticas cspecificas, es frecuente que en los
nifios con autismo aparczcan otros trastornos sin especificar tales como temores,
fobias, trastornos del sucifio y de la conducta alimentaria, rabictas y

manifcstaciones agresivas.

Son bastante frecuentes las autoagresiones (por ejemplo, morderse las muiiecas),
sobre todo cuando ¢l autismo sc acompaiia de un retraso mental grave.

La mayoria de los nifios autistas carecen de espontaneidad, iniciativa y
creatividad para organizar su ticmpo libre y tienen dificultad para aplicar
conceptos abstractos a la cjecucion de sus trabajos (aun cuando las tareas se
encuentran al alcance de su capacidad real).

Las manifestaciones cspecificas de los déficits caracteristicos del autismo
cambian al hacerse mayores los nifos, pero los déficits persisten en la edad
adulta con una forma muy similar en lo que se refierc a los problemas de
socializacion, comunicacidn ¢ inquictudes.

Para hacer el diagnéstico las anomalias del desarrollo - deben. haber estado i -

presentes en los tres primeros afios, aunque el smdrome puede ser dlagnostlcado
a cualquier edad. : - S

En el autismo pueden darse todos los niveles de C.1., pero hay un retraso mental
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significativo en aproximadamente el 75 de los casos.

Incluye: autismo infantil sindrome de Kanner psicosis infantil trastorno autistico
Excluye: psicopatia autistica (F84.5)

Diagndstico diferencial

Ademas de otras variedades del trastorno gencralizado del desarrollo hay que
considerar: trastorno especifico del desarrollo de la comprension del lenguaje
(F80.2) con problemas sccundarios socioemocionales, trastorno de la
vinculacion en la infancia reactivo (F94.1) 6 trastorno de vinculacién en la
infancia desinhibido (F94.2), rctraso mental (F70 F72) acompafiado de
trastornos dc las cmociones y del comportamiento, esquizofrenia (F20) de
comienzo precoz y sindrome de Rett (F84.2).

F84.1 Autismo atipico

Se trata de un trastorno gencralizado del desarrollo que difiere del autismo en
que el desarrollo anormal o alterado sec presenta Unicamente después de los tres
afios de edad o en que faltan anomalias suficientemente demostradas en una o
dos dc las tres areas de psicopatologia requeridas para el diagnostico de autismo
(la interacciones social, el trastorno de la comunicaciéon y ¢l comportamiento
restrictivo, estereotipado y repetitivo), a pesar de la presencia de caracteristicas
de una o dos de las otras arcas.

El autismo atipico sucle presentarse en individuos con retraso profundo cuyo
bajo nivel de rendimicnto favorecen la manifestacion del comportamiento
desviado especifico requeridos para el diagnéstico de autismo. .

También sucede esto en individuos con graves trastornos especificos del
desarrollo de la comprension del lenguaje. Tiene sentido, por consngunente
distinguir ¢l autismo atipico del autismo.

Incluye: retraso mental con rasgos autisticos psicosis infantil atipica (C.I.E-
10, 1993).

En éste capitulo se analizaron los principales sintomas que los criterios de
diagnostico especifican para diagnosticar a un nifio con autismo, el CIE-10 nos
habla de tres: alteraciones en las relaciones sociales, afeccién del lenguaje y
conductas estereotipadas, restrictivas y repetitivas; el DSM-IV nos menciona las
tres anteriores pero le agrega alteraciones en el juego.
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Es importante saber cudles serdn las conductas patognomdnicas,. también- se
habl6 de la presencia de otros sintomas los cuales no son observados en todos
los nifios es por cso que no se hablé de ellos de manera cxtcnsnva :

Todo esto nos sirve para darnos una idea de cémo es un nifio y que lo va a
caracterizar, la pregunta que nos surge es cOmo sera su familia y de ‘qué manera
el diagndstico influye en la estructura de la misma. :
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CAPITULO 3: FAMILIA Y AUTISMO.

“Acaso sc pueda decir que no vive hombre alguno que ¢n

cl fondo no desespere en alguna medida, que en lo mas
intimo de su ser no csté habitado por una inguictud, una
perturbacion, una discordia, un temor angustiado de algo
desconocido, o de algo a lo cual no se atreve siquicri a co-
nocer, un temor por la posibilidad de vida, un temor por si
mismo, cn virtud de todo lo cual (...) este¢ ¢s un hombre preo-
cupado y armastra una enfermedad del espiritu que solo

raras veces y por vislumbres, en unos asomos de temor

que le resultan inexplicables, da prucbas de su presencia

en lo interior.”
Kierkegaard, Fear, Trembling and Sickness Unio Death, 1941, pag. 155.

Citado por Tustin.

Dentro del autismo una parte fundamental es la familia nuclear, entendiéndose
ésta como la integrada por ¢l papi, la mama y los hermanos.

Todos cllos de alguna manera sc llegan a influenciar por ¢l ambiente que impone
el nifio autista. Cada uno lo vive de diferente manera. Antes de hablar de cémo
lo viven, es necesario mostrar qué es una familia desde el punto de vista
conceptual, las fases por las que atraviesa una familia, para después pasar a
como reaccionaran ante el diagnéstico dc¢ autismo, el cual también se va a
caracterizar por ctapas, qué consecuencias va a generar en cada uno (el papa, la
mama, la parcja y los hermanos) y terminaré hablando de las investigaciones
que se han hecho en cuanto a la familia de los nifios autistas.

3.1.- FAMILIA.

En el ser humano sc ve la paradoja de que siendo el mas evolucionado de la
cscala biologica cs, al mismo tiempo, el mas desvalido ¢ incapaz de subsistir por
si mismo. Para cllo necesita depender de su relacién con otros seres humanos.
Dicha relacion la obtiene dentro de una familia que lo va a cobijar y apoyar para
vaya volviéndose independiente.

Sc habla siempre de lo importante que es una familia para todo individuo, pero
&qué es una familia?

Para Ackerman (1988) la familia “... es la unidad basica de desarrollo 'y la
experiencia, de realizacidn y fracaso*. : S C
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Es también la unidad basica dc la ecnfermedad y la salud”. Para él, los: vinculos
familiares se crean a través dc la combinacion de fdctorcs bioldgicos,

psicolégicos, sociales y econdmicos.

La familia va a ser una unidad flexible con la capacidad de adaptarse a las
influencias que actlian sobre clla tanto internas como externas. En cuanto a sus
rclaciones externas debe adaptarsc a las costumbres y normas morales
predominantes de la cultura donde se ubica, debiecndo tener conexiones amplias
con fuerzas culturales como lo son las fuerzas raciales, religiosas., sociales y

ccondmicas.

En cuanto a sus relaciones internas, la familia debe ser capaz de aceptar las
condiciones de las ligaduras bioldgicas inherentes a cllas.

Este autor caracteriza a la familia como *“un organismo” atribuyéndole las
cualidades de proceso viviente y dec unidad funcional con una historia natural
propia de su vida, un periodo de¢ germinacion, nacimiento, crecimiento y
desarrollo, capacidad para adaptarse al cambio y a las crisis y declinacion y
disolucién de la familia vieja en una nueva.

A lo largo de todo éste proceso, la unidad psicoldgica de la familia es moldeada
continuamente por las condiciones externas asi como por su organizacion
interna. Asi, la familia dcbe ajustarse desdc adentro a la gama tan amplia de
situaciones que afectan las relaciones de cada uno de sus micmbros a los otros.

Por ello, cuando ¢ste autor habla de la responsabilidad de las perturbaciones de
la personalidad en la infancia concluye que: “tanto la causa como la correcciéon
de tales perturbaciones deben ser compartidas por la madre, ¢l padre, la familia
como un todo y también por el médico, el maestro y la comunidad™.

La familia es considerada por Ackerman (1988) como una “unidad de
intercambio™ en la cual los valores que se intercambian son amor y bienestar
materiales. Las actitudes y acciones emocionales dec cualquier miembro de la
familia se expresa en lo que necesitan, la manera en que intenta conseguirlo, qué
esta dispuesto a dar cn retribucion, etc. Este proceso se encuentra dirigido por
los padres, pues son ellos los primeros en dar y son quienes de alguna manera
cumplen las expectativas de cada uno de los miembros de su familia.

50




C;npltu‘o 5 FPamilia U] Autismo y

Por cllo, la manera en que los padres muestran su amor entre ellos hacia los hijos
determinara cl clima cmocional de la familia. Esta atmosfera familiar se
encuentra llena de cambios o desvios, pueden surgir sentimientos de frustracion,
rescntimiento y hostilidad. Sin embargo, si los padres son capaces de ejercer un
control eficaz del equilibrio, cl desarrollo emocional de sus hijos seguird un
curso de razonable salud.

Otra forma de definir a la familia es como lo hace Estrada (1997) quien
dicc que la familia puede ser considerada como una célula social cuya

membrana protege en el interior a sus individuos y los rclaciona al exterior con -

otros organismos
scmejantes.

La familia, como todo organismo vivo, ticne una historia, un nacimiento y un
desarrollo. Se reproduce, declina y también muere. Confronta diferentes tareas
en cada uno dc estos pasos: la unién dec dos seres con una meta en comun; el
advenimiento de los hijos, el educarlos en sus funciones sexuales y sociales, el
soltarlos a tiempo para a formacion de nuevas unidades y ¢l quedar la pareja sola
nucvamente. Si la familia cumple con estas funciones, sera una familia sana, y si
en alguna de cllas fracasa o sc detiene, serd un sistema enfermo.

Son neccesarios tres subsistemas: cl marital, el de padres-hijos y el de los
hermanos, y que cada quien esté ubicado en su propio nivel y cumpla con las
funciones quc su sexo y edad determinan. Pueden ademds existir funciones
idiosincrasicas. La familia es donde se permite toda suerte de ensayos y fracasos
en un ambicnte de proteccion, de tolerancia, de firmeza y de carino. Es un medio
flexible y atenuante, que limita y que contiene, y al mismo tiempo que sirve de
traduccion de los impulsos de un mundo interno cadtico, a uno mas claro y
significativo y de los estimulos masivos de una sociedad incomprensible a un
mundo mas organizado (Estrada, 1997).

3.1.1.- TIPOS DE FAMILIA.

Ya sc hablo de qué es una familia, ahora surge la pregunta, ;todas las familias
son iguales? Y si no es asi, ¢cudles son los tipos de familia que existen?.

Padilla (1984) menciona que existen 3 tipos de familia:
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1.Familia Nuclear. Formada por padrc, madre <. thos Dcntro de csta exnstcn
dos ‘tipos. dec  familia, segtn el csulo de relacnonesfmtcrpers nalcs que se
establezcan cn ella : . : > :

* Familia diddica: donde mdcpendlentementc dc que’ ex:sta fisica
o el padre, la relacion fuerte es entre ‘los padres, entrc la ‘madre’y’10s' hIJOS o :
entre ¢l padre y los hijos. L :

e Familia triangular: en la cual se da por lo general un equ1lxbno relatwo en'las
relaciones entre ¢l padre, la madre y los hijos. .

2.Familia extendida. Esta es la mds frecuente en nuestro pais; la cual incluye a
la familia nuclear mas un nimero indefinido de parientes.

3.Familia ampliada. A partir de los afios ochenta encontramos otro nuevo tipo
de familia, la ampliada o reconstituida debido al nimero tan elevado de
matrimonios jovencs que sc¢ divorcian por diversas causas sobre todo por
cambios cn las mujeres: ¢l trabajar fucra de casa, €l no tolcrar malos tratos de
parcja, o porque la parcja ¢s irresponsable en sus obligaciones de paternaje
sobre todo como proveedor. En la familia reconstituida se incluye a los hijos de
alguno de ellos o a los hijos de ambos.

El Dr. Guillermo Coronado (citado por De Fuentes y

Rivero, 1986) propone una clasificacion para este tipo de familias: de

acuerdo a sus micmbros que la forman son:

|.Completas: familias integradas por el padre, la madre y los hijos.

2.Incompletas: familias en las que falta alguno de sus mlembros, ya sea por
mucrte o por abandono del hogar.

3 Superpobladas familias 1ntegradas ademas del padre, la madre y los hijos, por
panemcs o personas ajenas a la misma.

5;.De acuerdo a'su dinamica son:

“1.0rganizadas: familias que se rigen por normas de conducta establecidas, las
cuales se respetan y ayudan a mantener la armonia familiar. Los padres son
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conscicntes 'y responsablcs de sus obhgacnoncs

2. Desorgamzada.s. famlhas que no cuentan con normas de conducta a seguir, cl
desorden es notable y vwen en un ambiente tenso y problematico.

Estas fnmnhas a su vez pucdcn ser:

L. Autoritarias: se . caracterizan porque los padres cjercen una autoridad
irracional, imponiendo decisiones absurdas y obligando a sus hijos a obedecer
sin importar la opinién de ellos.

2.Contradictorias: se caracterizan por la comunicacién inadecuada o falta de la
misma entre los padres y no existe un acuerdo mutuo del tipo de educacion
para los hijos creando en ellos ¢l descontrol, inseguridad y frustracion.

3.Sobreprotectoras: se caracterizan por el excesivo cuidado de los hijos, se les
consientc  demasiado creando en ellos conductas egoistas, se vuelven
manipuladores, irresponsables y caprichosos.

4.Indiferentes: se caracterizan porque los padres son desobligados, tienen a la

familia en un abandono total y es muy comtn que se desintegre, creando en los
hijos graves problemas de conducta como delincuencia y drogadiccién.

3.1.2.- FUNCIONES DE LA FAMILIA.

De Fuentes y Rivero (1986) mencionan que la famxha vnene
desempeifiar muchas funciones, dentro de las cuales se encuentran:. . i

Bioldgicamente, la familia cumple con la funcion de perpetuar la especne, es la
unidad basica de la sociedad que une al hombre y a la mujer para generar -
descendicntes, darles crianza y educacidén. Estas funciones sdlo pueden,"
cumplirse en una organizacion adecuada de las fuerzas sociales.

1)Asegurar la supervivencia fisica, y

2)Construir lo esencialmente humano del hombre.
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Psicologicamente, los micmbros de la familia estdn ligados en interdependencia
mutua para la satistaccion de sus necesidades afectivas respectivas. Funcién
psicologica de la familia puede esquematizarse de la siguiente forma:

& Socializar al nifio y fomentar el desarrollo de su identidad: aqui se observan
dos procesos fundamentales que son a) la posicion de dependencia infantil y b)
la posicion de independencia infantil en la periferia de la familia. Estos
procesos se dan en forma gradual en beneficio de la salud emocional del niiio.

% Las relaciones familiares regulan la corricnte emocional facilitando e
inhibiendo canales de desahogo cemocional. Asi, la configuracion familiar
controla tanto la calidad como la cantidad dc¢ expresion familiar: favorece
algunos impulsos individuales y subordina otros, estructura tanto la forma
como la escala de oportunidades para la seguridad. placer y autorrecalizacion,
moldea ¢l sentido de responsabilidad que ¢l nifio debe tener hacia el beneficio
de los otros y proporciona modelos de éxito y fracaso en su actuacion
individual y social.

% Da forma a imagenes subjetivas de peligro e influye en la correccion o funcién
de estas percepciones. Por ello, la interaccion familiar puede intensificar o
disminuir la ansiedad, cstructurando asi el marco de expresién de los
conflictos, contribuyendo de este modo al éxito o fracaso en la solucidn de los
mismos. Asi, la eleccion de defensas contra la ansiedad esta también
influenciada por la estructura familiar.

% La interaccion familiar moldea los alcances del impacto entre fantasia y
realidad, afectando asi el desarrollo de la percepcion de la realidad. El nifio
busca de este modo las cualidades de su experiencia familiar que congenien
con sus impulsos personales. Asi, toma los rasgos de la vida familiar que son
favorables para la busqueda de sus metas personales, fines placenteros y alivio
de conflicto y culpa.

% La estabilidad de la familia y de sus miembros depende de un patrén sutil de
equilibrio ¢ intercambio emocional. Por ello, cada miembro de la familia a su
vez influye en la conducta de los demis miembros. Es asi que cuando existe
una desviacion en la intcraccion emocional de un par de personas, esto altera la
interaccion en los demas familiares. En vista de lo anterior, una enfermedad
emocional puede integra r o desintegrar la relacién familiar, puede

54




Cnpilulé 3 Faniilia 0] Autismo

% complementarse la de otro miembro, tener cfectos antagdnicos entre si, o
pucdc ser compartida por dos o mas miembros de la familia.

Econdmicamente, los miembros de una familia estin ligados de - forma
interdependiente mutua para la provision de sus necesidades materiales, y

Socialmente, es la sociedad la que moldea el funcionamicnto de la familia para
lograr su mayor utilidad. los fines sociales que cumplen la familia moderna son:
I).Provision de alimento, abrigo y otras nccesndades quc mantlcnen la vida y

proveen proteccion ante los peligros externos.

2)Provision de union social que es la matriz de los lazos afectlvos de las
relaciones familiares. , . ;

3)Oportunidad para desplegar la 1dentldad personal ligéda ala idcmidad
familiar, vinculo que proporciona la xntcgndad y fuerza p51quxcas para
enfrentar experiencias nucvas. L

4)Moldeamiento dc roles sexuales, preparando el cammo para la maduracmn de,r
la realizacion sexual. :

5)Ejercitacion para integrarse en roles sociales y aceptar la responsabllldad
social.

6)Fomento del aprendizaje y apoyo de la creatividad e iniciativa individual.

Estas funciones son a su vez interdependientes (Ackerman, 1988). En base a
lo anterior, él concluye que la cvaluacion diagndstica y tcrapia de las
perturbaciones emocionales de un nifio son imposibles de efectuar si se le
considera separado de su medio familiar, considerando asi la conducta desviada
del nifio como una expresion funcional de la dinamica de las relaciones
familiares; ya que la mancra en quc una persona percibe la imagen de los otros
influye en la imagen de si mismo y viceversa: proceso bidircccional que moldea
continuamente cl sentimiento, la actitud y la accidn.

En éste apartado se hablé de que es una familia, cudantos tipos existen y sus
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funciones, una vez aclarado lo anterior, pasaremos a revisar las ctapas que tiene
que pasar primero la parcja y cémo se lléga a formar la familia y sus etapas.

3.2.- FASES DE LA FAMI “l D’ELA PAREJA. .

Categorlas uulcs : tigar una famlha son:

I.La capacndad para reconocer y resolver problemas emocwnales
2.La mtensndad y calldad de la comunicacién.

3.La clasc y graduacnon de la expresion afectiva.

4.El nivel de autonomia que se permite a sus miembros.

S5.La prescncia o ausencia de problemas psicopatolégicos -en tres - o - mds
miembros de una familia. :

6.Desde el punto de vista clinico, el grado de ternura y afecto  entre .sus

miembros, cl balance existente entre el dominio de los padres y la clase 'y grado
de proyeccion de roles, principalmente el de éstos hacia los hl_;os (Estrada,‘

1997).

Pollak (1965, mencionado por Estrada - 199 7) descnbe cuatrof
fases por las que atraviesa una pareja: R = .

1.Antes de la llegada de los hijos
2.La crianza de losAl‘lijds. :

3.Cuando' li)s Iiijos ‘sé Vv"an del:hogar.

4. Dcspucs de que los hl_|os se. van.‘

Los obJetxvos prmc:pales en cada una de las etapas del ciclo:
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l.Resolver las tarcas o crisis quec van confrontdndo a la famlha en las
- subsecuentes etapas del desarrollo. : SO :

2.Aportar los complementos a las nccesidades de sus: mlembros con obJeto de;
que puedan lograr una satisfaccion en el prcscnte y‘ na prepa acnon segura y
adecuada para el futuro. < 2 :

Otra forma dc ver las etapas de la’ pare_]a y la famllla,ﬁdlce Estrada (1997) y que
va a encerrar momentos especiales de dxf'cultad para toda la famllla son: .

1.El desprendimiento.

Se da en la adolescencia cuando el joven tiene que abandonar el hogar paterno y
salir en busca dc un compaiiero fuera de su familia. De éste simple hecho
podemos deducir que constantemente se encuentran dos corrientes en pugna, una
que va a favor del desprendimiento y de la vida; y la otra, que tiende a fijar, a
detener o a regresar ¢l progreso creativo a ctapas anteriores

La meta que sc tiene que lograr es formar un sistema que le permita moverse
progresivamente de una ctapa a otra, por muy doloroso que esto resulte.

2.El encuentro.

Haber renunciado a las ganancias emocionales que proporcionan las etapas
anteriores de pretendiente ¢ hijo, y tener la disponibilidad fisica y emocional
para scguir aventurdndosc en el quehacer de vivir y de formar una nueva familia.

Se va a tratar de dos logros principales: cambiar todos aquellos mecanismos que
proveyeron seguridad emocional y, integrar un sistcma de seguridad emocional
interno que incluya a uno mismo y al nuevo compaiiero.

En ésta etapa se lleva a cabo el “contrato matrimonial”(son todos aquellos
conceptos individuales de naturaleza consciente o inconsciente que pueden ser
expresados verbalmente o en alguna forma) que va a regir la vida psiquica,
emocional e instrumental de la nueva pareja.
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3.Los hijos.

El cvaluar la importancia de la llegada de un hijo a la familia, si-es 0 no
importante y de qué mancra va a llegar a influir en la vida cotidiana de h parc_]a
La llegada de un hijo requiere de cspacio fisico y emocional.

Esto plantca la necesidad de reestructurar el contrato matnmomal y las reglas
que hasta entonces han venido rigiendo al matrimonio. -

Debe existir apoyo muto entre la pareja.

La importante cxperiencia de realizarse a través de la reproduccion.

De qué manera el embarazo y la lactancia interferirdn-en las relaciones sexuales.

El nuevo ingreso que surgira con la llegada de un nuevo integrante.

La flexibilidad de que se dé un intercambio de roles (papd'y mama) ‘
4.La adolescencia.

La llegada de los hijos a la adolescencia es cuando mas. a prueba se pone la
flexibilidad de la familia. Ya que esta caracterizada por:

Una mayor frecuencia de problemas emocionales serios.

Los padres se enfrentan a revivir su propia adolescencia.

5.El reencuentro.

A ésta fasc también se le llama la del “nido vacio”. es cuando los hijos ya se
han ido a formar otras familias. Los padres se encuentran cerca de los 50 afios.

6.La vejez.

La pareja muestra un ensimismamiento y un alejamiento del mundo exterior, ya
que se siente a-unos pasos de la muerte.
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Dentro de éstas ctapas estdn los hijos, en esta ctapa me extenderé mas por la
importancia que conlleva el ver qué es.lo que los papéds fantasean en torno al
nacimiento de un hijo.

El significado del nacimiento de un hijo varia notablemente de un matrimonio a
otro y sin embargo algunas dc las necesidades y expectativas de los padres que
esperan un hijo son tan comunes quec pucde decirse casi universalmente;
Stephen Kew (citado por De Fuentes, 1986) menciona tres:

1.Los padres esperan un hijo normal, independientemente de los temores
irracionales de que algo pueda salir mal, la imagen que la pareja se forma de su
hijo cs siempre ideal: un nifio sin defectos, normal, sano y basan sus planes en
dicho ideal.

Tales cxpectativas incvitablemente se modifican cuando la imagen mental se
transforma en realidad. Pero si cl nifio nace con deficiencia mental la
discrepancia entre la imagen mental y la realidad es ain mayor, puede ser tan
grande que la pareja se encuentre temporalmente, sin recursos para superar y
adaptarsc a la situacion que debe enfrentarse.

2.Los padres quieren realizarse creativamente. El nacimiento de un nifio no sélo
es la creacién de un nuevo ser, sino que puede decirse en un sentido muy real,
que los padres se “reproducen” a si mismos cuando tracn un hijo al mundo.

El tener un nifio sano inspira un sentimiento de virilidad en ¢l hombre y un
sentido de plenitud en la mujer.

3.Los padres esperan descendencia. el sentimiento de continuidad personal y
orgullo que éste produce contribuyen a configurar el significado del nacimiento
que esperan. Por lo tanto un grave trastorno congénito en el nifio puede acabar
con este orgullo e impedir definitivamente la posibilidad de prolongar la linea
familiar.

Lo anterior nos habla de la espera de un bebé normal, pero qué sucede con la
familia cuando ven que ese bebé no va de acuerdo a lo que ellos se imaginaron.
¢ Que pasa con sus necesidades?
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Para Macias (1981) las necesidades de cada miembro de una familia
dependen de su estadio de evolucién y la unidad familiar cs extraordinariamente
sensible a éstas y al medio ambiente cn el que vive.

En esta forma de entender que la capacidad de adaptacion con flexibilidad es de
gran importancia para la funcionalidad y desarrollo de la familia como unidad y
las de sus miembros. En éste proceso de adaptaciéon dinamica constante a la que
se sujeta la familia, los valores fundamentales que cntran cn jucego y lo hacen
posible son: la razén, cl amor, la solidaridad, el respeto, cl interés y el
conocimiento y para satisfacer las necesidades especificamente humanas es
fundamental la capacidad de comunicacion verbal y no verbal de los miembros

de la familia.

La identidad psicolégica de la pareja y su relacion marital influye y moldea al
nifio dentro de clla, pero a su vez ésta influye significativamente en la misma
pareja parcntal segin sus propias necesidades. Es en este intercambio continuo
en donde el clima afectivo de la familia se desarrolla y determina en gran
medida el destino emocional de sus miembros.

Cuando las familias tienen algiin miembro con necesidades especiales, todos los
componentes de la familia nuclear y extensa y los servicios sociales se veran
afectados.

33.- REACCIONES FAMILIARES ANTE EL DIAGNOSTICO DE
AUTISMO

3.3.1.- PADRES.

Conocer las estructuras de la familia y conceptuar sus funciones, no solo ayuda a
integrar mejor un diagnéstico, sino que ofrece nuevas luces en el tratamiento,
prevencidn ¢ investigacion de los problemas emocionales. La familia puede ser
en si, un elemento de salud o de origen y causa del problema.

La existencia de un nifio con una deficiencia en la familia, trae como
consecuencia una serie de problemas que van desde la incredulidad y rechazo
hasta una manifestacién agresiva. : :
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¢ Qué pasa por la mente de los papis cuando se Ies da el diagnéstico de autismo
de su hijo?, su reaccidon va a depender de un sinfin de elementos, que van desde
como se dio el encuentro de la pareja (la idealizaciéon de la parcja), como fue
plancado esc hijo, de qué manera se flexibilizé la pareja para la espera, cdmo fue
dado cl diagndstico, las expectativas que tenian, etc. A continuacion se cxplicara
con detalle todas ¢stas interrogantes.

Fuentes y Rivero (1986) mencionan que ¢l factor principal que va a
influir de manera definitiva en esta reaccién es la mancra en que los padres
fucron cnterados del problema de su hijo.

Los medios que cl médico utilice para informales son muy importantes, algunos
lo hacen en forma poco profesional, otros carcntes de todo tacto, Gnicamente les
hablan dc lo negativo , diciéndoles entre otras cosas sus limitantes, que no podra
darse a cntender y cn algunos casos recomiendan que se les interne. Otros
preficren no mencionar cl problema, perdiéndose asi muchos afios en los que el
nifio pudicra haber sido estimulado.

La primera recaccion de los padres s inevitablemente de impotente aturdimiento;
este aturdimiento es una defensa temporal contra el dolor para dar tiempo a la
mente a claborar un sistcma de defensa mids adecuado.

Los padres son incapaces de reaccionar con realismo ante personas y objetos que
les rodean, atormentandose con preguntas como: “no puedo creer que haya
ocurrido”, §’por qué me sucedid esto a mi?” o se sienten culpables expresando

112

“por mi culpa el nifio naci6 asi” o simplemente *no lo comprendo™.

Otra de las primeras reacciones de los padres, es no admitir el problema, después
experimentan  un  sentimiento  de  culpa; ecste sentimiento se presenta
gencralmente cuando cl nifio ha sido rechazado cn el embarazo o si fue un hijo
no deseado, quc da origen frecuentemente a graves diferencias entre marido y
mujer, culpandose mutuamente, son ademas factores que causan infelicidad en el
individuo y desarmonia en lo que debiera ser un grupo familiar consolidado.

La depresion que en las familias provoca la frustracién y el dolor se manifiesta
muchas veces en c¢l desinterés hacia el nifio, privandolo de la atencién y
cuidados apropiados, incluso no sc le brindan los estimulos necesarios que le
ayuden a lograr un desarrollo mas saludable.
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Menolascino y  Wolfensberger - (1967, lei tado - por . De .
Fuente, 1986) opinan que hay tres tipos de’crisis que se presentan ante la,

noticia:

1.Crisis de lo inesperado: csta crisis es el resultado del cambio inesperado de la
concepeidn que tiene la parcja de si mismo, de su hijo y del futuro, ya que casi
todos los padres ticnen grandes proyectos para sus hijos.

2.Crisis de valores personales: la pargja se encuentra de pronto ante una
situacidn de valores conflictivos. Por una partec ama al niiio por ser su hijo pero
por otro lo rechazan debido a su problema. Ante esta ambivalencia se pueden
apreciar varias reacciones caracteristicas que son signo de una mala adaptacion.

Culpa: algunos padres se siecnten culpables no por tener un hijo autista, sino por
las reacciones que ticnen hacia él.

Negacién: no aceptar que cl trastorno de su hijo no ticne remedio y que nunca
serd autosuficiente y andan de un especialista a otro buscando quizds una cura
milagrosa, mostrando con esto su incapacidad para hacer frente a la realidad.

3.Crisis de la realidad: otras preocupaciones son de tipo econdémico, la forma en
que parientes y amigos van a aceptar al nifio o tal vez rchuyan a la familia, y el
cuidado prolongado o si ¢l nifio les restringira llevar adelante su vida social.

wWing (1985) en cuanto a los problemas cn los padres, sefiala que ¢éstos
pueden ser tanto de orden practico como emocional.

En cuanto a la minusvalia en general se observa que los padres de estos nifios
sufren un cambio completo de actitud cuando se enteran del diagnoéstico de su
hijo, sufriendo un proceso sumamente doloroso en vista de que, como cualquier
pareja, ticnen la expectativa de que dardn a luz a un bebé normal. Asi, deben
adaptarse al hecho dc quec esas expectativas, asi como los planes que habian
hecho para y con su hijo sano deben modificarse, teniendo asi la sensacion de
que han fracasado de alguna manera y sentirse frustrados por ello.

Ademas de lo anterior, también se¢ desencadenan sentimientos irracionales de

vergiiecnza y de culpa. Con el crecimiento del niiio estos padres ven a los nifios
normales ir a escuelas normales mientras que su propio hijo acude a un centro
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de capacitacion , las cuales son senialadas por ciertos sectores de la sociedad
como cscuelas para nifios “raros”, situacidon que recrudece. la vergiienza y
tristeza que podrian haber estado claborando de alguna manera.

A medida que cl nifio autista sigue creciendo, la conducta anormal y la
dependencia siguen estando presentes, por lo que ademas de representar una
dificultad por encontrarle una ocupacién adecuada, lleva a pensar a los padres
sobre cl futuro de su hijo una vez que hayan muerto.

Esta idea, aunque sicmpre latente, se tornada vez mas manifiesta con el paso de
los afios, en vista de que del lado de las familias de origen de cada miembro del
matrimonio puede tener actitudes poco apoyadoras como lo son el esconder a la
familia del nifio autista por vergiicnza, culpar a la madre o al padre o rechazar al
nifio autista abiertamente.

Durante todo el desarrollo de  la familia y el crecimiento del nifio, otros factores
importantes son la limitacion de la vida social de la familia y la carga financiera
correspondicntc a la manutencion y tratamiento del nifio autista.

Los padres ticnen también que manejar problemas espcciales a dicha patologia,
los cuales son los siguientes:

®ALI tener estos nifios aspecto normal, el diagnostico se efectia tardiamente, por-

lo que los padres viven un largo periodo de duda angustiosa sobre la
normalidad de su hijo. Asi, cuando finalmente llegan con un especialista, la
oscilacion entre duda y esperanza hace dificil aceptar la verdad.

®La demora en el diagndstico lleva al nifio a desarrollar situaciones que se
pudieran haber evitado de haberse tratado al nifio en edad temprana. Esto llena
a los padres de culpa.

®AL ser ¢l autismo un estado tan extrafio, los padres tienden a sentir que estan
solos en el mundo y que cllos son los Unicos padres que tienen ese problema .
Por ecllo, “prucban distintos tratamientos e instituciones, abandonandolos
tiempo después pues no saben esperar para conseguir los resultados adecuados

®Estos padres, por el tipo de desventaja que presentan los nifios autistas, viven
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®en la continua scnsacién de que si pusieran el cmpeno sufcu:ntc, podnan
ayudar a su hijo hasta el punto de ser normal. ;

®En vista de la apariencia normal de estos nifios, es dlt'cnl pam los cxtranos_
entender la conducta de éste, por lo que tienden a juzgar a los; padrcs como
culpables de la “mala educacion” de sus hijos. Esto perjudica a los padres.

®Existen pocos lugares en los diferentes paises que den servicio para éstos
nifios, razén por la cual es dificil encontrar un lugar adecuado donde se les
acepte y se les trate (Ramirez, 1995).

Una autora que presta mucha atencién al tema de los padres y de la familia del
nifio autista es Paluszny (1987}, para quicn los padres experimentan un
fuerte choque emocional, ira y dolor al darse cuenta que son los padres de un
nifio enfermo. Cita a Olshansky, quien en 1962 habla de la “tristeza crénica”
que experimentan las familias de estos nifios, aun después de que han estado
sometidos por algin ticmpo a procesos de ajuste. La tristcza que experimentan
estos padres puede originarse desde que se les informa el diagnéstico de un hijo,
pudiendo recrudecerse cn las distintas etapas de desarrollo de éste.

En cada una de estas ctapas, la familia debe aprender a mancjar tanto su coraje
como su dolor y su pena hasta reencontrar su punto de equilibrio. Si esto no se
logra, cntonces la culpa y la negacion frustran todos los esfuerzos efectuados
por el tratamiento del nifio.

En éste mismo escrito, Paluszny cita a otros autores, Tavormina, Ball,
Dunn, Luscomb y Taylor (1977) descubrieron cuatro estilos
principales para afrontar el tener un nifio autista o con requerimientos especiales:

1.El padre se “divorcia emocionalmente” del nifio, ocupandose de actividades
extrafamiliares, micntras que delega toda responsabilidad del cuidado del nifio
en la esposa.

2.Los padres se unen para rechazar al nifio, internandolo.
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3.Los padres hacen del nifio enfermo ‘el ¢je de la  familia,- subordinando las
actividades, descos y-energia ‘de’los’demas micmbros de’la’ familia“al servicio’
de éste. SRR R R L ORI

4.Los padres se unen apoyandose tanto en cuanto a su relacién con el nifio como
en cuanto a mantener un sentido de la propia identidad y una vida més o menos
normal.

Ademads del apoyo de la familia de origen, Paluszny (1987) menciona que
otros micmbros de las familias extensas son muy importantes (por ejemplo,
abuelos, tios, etc) tanto para el nifio autista como para sus padres, pues en
espccial los padres dc estos nifios en ocasiones necesitan alcjarse de sus hijos
por un tiempo para tomar nucvas fuerzas y asi poder darles mas atencion tanto a
los otros hijos como al nifio enfermo.

Asi, los parientes colaterales podrian servir de “rclevo™ para los padres cuando
asi lo requicran. Esto también ayuda a la familia del nifio autista en la medida en
que para la salud y estabilidad de la misma, sc les da ticmpo tanto a los padres
como a los hermanos de reconocerse a si mismos como individuos, en vista de
que la autoconfianza y autoestima de éstos se ve minada dia con dia por las

conductas del nifio autista.

Como ultimo punto mencionado por la autora se encuentra el hecho de que los
padres como personas tiencn requerimicentos y necesidades superiores a las que
conlleva ser padre, por lo que importante que €stos se den un tiempo para estar
cn pareja o para desarrollar libremente sus potencialidades y recursos.

Segtn ella, los padres que tienen tiempo extrafamiliar para cllos mismos tienen
menos problemas psicosociales que quienes no lo hacen (Paluszny, 1987)

Existen estudios sobre la personalidad de los padres desde Kanner (1943)
quien dice que se van a caracterizar por ser rigidos, frios, intelectuales, lejanos,
poco sensibles. Otros autores como Bettelheim (1987) menciona que la
caracteristica principal de estos padres es que se enfurecen con facilidad.

En los afios 60’s, segtin describe Kolvin (1971), se hablaba de los padres de

nifios
autistas como obsesivos, con personalidad fria, con limitado interés por la gente
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y frigidez emocional. Asi mismo, presentan rasgos de introversion y despego.

Sin embargo, estudios actuales han concluido que muchos de los padres de nifios
autistas no difieren marcadamente en la personalidad y actitudes con los padres
de nifios normales (Rodier, 2000). Poca importancia se dio ‘al hecho de
cdémo reaccionan los padres ante el diagndstico, ya que los estudlos hablan del
tipo de personalidad de los padres. . i :

En los hombres gencralmcntc se abre una interrogante sobre su virilidad, sobre
todo cuando ecs el primer hijo, la mujer siente a menudo que algo funcxona mal’
en ella.

Con tales sentimientos la relacién de la pareja se deteriora, ademas pueden darse
recriminaciones mutuas de impotencia y proyecciones de ‘sentimientos - de
culpabilidad y fracaso sobre el otro cényuge. Con frecuencia estos reproches
suelen insinuarse mis que decirse abiertamente (Ramirez, 1985).

El padre hace desesperados esfucrzos por reafirmar su virilidad, tal vez contra .~
los descos de la madre, que vive con el temor de desagradar a su marido o con
micdo a un nuevo embarazo.

Las intensas emociones, frecuentemente ambivalentes, que se originan durante
el acto sexual pueden ser consideradas, aunque sea solo a nivel
semiinconsciente, como la causa de la deficiencia de su hijo (Ramirez,

1985).

Otro aspecto que se ve afectado, son las relaciones de la pareja con su entorno
social, muchas veces e¢s consecucncia de las muy diversas maneras en que
responden hacia los sentimicntos sociales que provoca un nifio autista, sus
actitudes son mecanismos de defensa, de protesta cuando la gente observa
morbosamente al nifio, algunas actitudes pueden ser como contestar en forma
agresiva: jque le ve! jnunca ha visto a una persona igual? .

Estas respuestas son hasta cierto punto normales, pero si la familia no logra
controlarse sc¢ amargan constantemente y llegan a convertirse en personas
antisociales. Como un fendmeno social, se ignora el conocimiento y los
problemas que implica el nifio autista, la mayoria de las veces no tan sélo se
justifica el rechazo, sino también se le trata de marginar en todos los planos y
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por lo tanto nuevamente las posibilidades dec. rehabilitacion son escasas
(Rodier, 2000).

Decbido a los excepcionales problemas de asistencia que plantean muchos nifios
con cste problema, los padres se ven con frecuencia obligados a pasar més
tiempo en casa. Con csto se aislan de sus amigos y experimentan un profundo
sentimiento de soledad. Este aislamicnto puede verse facilmente acentuado por
la verglicnza que sienten los padres cuando “exhiben” en publico a su hijo,
aunque casi todos logran superar estos sentimientos.

Quiza sca mads significativa la reaccidn evasiva de la gente frente al nifio autista,
sobre todo cuando no estan familiarizados con estos nifios y sus problemas.
Algunos padres manticne relaciones sociales muy limitadas, incluso algunos no
pueden disfrutar de sus vacaciones (Villard, 1986).

Los sentimientos de aislamiento dependen mas de la personalidad de la pareja
que de la presencia de un hijo autista. Cuando las aspiraciones sociales son altas,
la parcja estd sometida a considerables tensiones y cambios, esto puede provocar
una situacién insoportable. Con todo este tipo de problemas lo tGinico que se
consiguc c¢s aumentar la confusién y el distanciamiento de la parcja. Ademas, se
puede decir que la vida social de la parcja se encuentra amenazada, ya que
algunos padres abandonan sus compromisos cxtcrnos para concentrar sus
energias a su hijo autista.

Por lo que respecta a parcjas agobiadas ya sea por multiples problemas antes del
nacimiento del nifio con autismo, csto viene a representar un problema adicional
quc dcja sentir su peso sobre las ya deterioradas relaciones de los padres. A
menudo, lo tGnico que esperan son disgustos y que las cosas vayan mal, a veces
es la gota que colma cl vaso poniendo a la pareja al borde de la ruptura. Sin
embargo, la ruptura cs dificil de definir, pues algunas parejas pueden convertir
en reconciliacion lo que parecia ser una separacion definitiva. La mayor parte de
los padres se ven obligados a reorganizar su relaciéon matrimonial a la luz de la
nueva expericncia y analizar sus sentimicentos y reacciones individuales, sobre
todo esos sentimientos ocultos.

Cuando la pareja no consigue llegar a un mutuo acuerdo del problema o tal vez
ni siquiera lo someten a discusién, lo mas probable es que acaben
desintegriandose, vivan en conflicto, desarmonia © separacién afectiva
(Ramirez, 1985).
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Tanto la intensidad del m‘lpdclo como la capa

cidad de superarlo_varia de una
parcja a otra. Que puede ir de: : FIEE :

1.Los padres superan la problemitica de’ forma:admirable 'y ¢l nifio‘crece ' casi
igual que un nifio normal o TR e

2.Si los padres son incapaces de soportar la tremenda tensién- genecrada, el
matrimonio vacila y el nifio se ve totalmente rechazado a causa de tensiones,
que incvitablemente cncontraran un reflejo en su propia inadaptacion (Ahedo,
2000).

Al iniciar los primcros tres afios de vida, no representan mucho problema en lo
que se refiere a comunicacion o a acercamiento con la demas gente, pero lo que
si causa ya problemas es el dormir, la alimentacién, cl aprendizaje de las
expresiones cmocionales y cl control de esfinteres (Schopler, 1988.,
mencionado por Ramirez, 1995).

En lo que se refiere a problemas para dormir, Villard (1987) reporta que desde el
primer mes decl pequefio, ya sc observan dificultades, sefialando insomnio
calmado con extrema docilidad. En un estudio que recaliza de DeMyexr (1979)
acerca de los padres de nifios autistas, menciona que estos sufrian problemas
para que el nifio pudiera conciliar el sucfio, sobre todo, entre los tres y cuatro

anos.

Dado que el nifio sc aisla de todas las situaciones en que se enfrenta al contacto
con los demas, las horas de comida con toda la familia reunida se han hecho a un
lado y la madre se siente desmoralizada porque cree que no siente el apoyo por
parte de su pareja, y al mismo ticmpo ¢l padre se sicnte frustrado porque no
encuentra ninguna solucion satisfactoria, por lo cual sc suspenden las salidas ya
que la conducta del nifo se hace cada vez mas dificil de controlar, ya que se
muestra mas irritable ¢ hiperactivo que en casa. Este distanciamiento no solo se
presenta por parte del nifio autista, sino también por parte de los miembros de la
familia. Scgtn, DeMyer (1979), cl 90% de las madres dicen que
frecuentemente demuestran afecto a su hijo autista, aunque en ocasiones sc
olvidan de abrazar o besarlo a ¢l o a sus hermanos.

El distanciamicnto social, los padres lo refuerzan sin quererlo, ya que se
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encierran en su mundo familiar, con la idea que: conocen- pcrfectzimente‘sus
necesidades, por lo cual sc alejan de la gente extrafia’ y dc la f'lmllla extema

(Campos, 1991).

Entre los dos y cuatro afios, ¢l nifio ya es visto con mayores disturbios (De
Myer, 1979).

Las madres que ticnen a sus hijos internados en un hospital psiquidtrico
presentan muchos problemas de salud, depresion, demandas excesivas de
ticmpo, dependencia cxcesiva de su hijo hacia clla, pesimismo hacia el futuro
del hijo y oportunidades muy limitadas para desenvolverse normalmente en la
familia y van a tener mayor turbaciéon de llevar al nifio a lugares ptblicos.
Conforme va creciendo el nifio, su manejo se va complicando, ya que no pueden
salir a lugares publicos debido al comportamiento del nifio, pues la agresion
fisica es dificil de controlar sobre todo en adolescentes autistas, y por lo mismo,
la estabilidad emocional se¢ va debilitando (Campos, 1991).

La familia gira en torno del nifo autista, siempre tratando de que las necesidades
del nifio sean cubicrtas y evitar disturbios. Esto llega a provocar que la familia
cvite relaciones sociales creando un “sistema familiar cerrado”, lo cual agrava
los problemas, ya que solo relacionandose fuera de casa, el nifio puede mostrar
pequeiios progresos en cuanto a su desarrollo psicosocial (Ramirez, 1985)

Ya sc¢ hablé de como viven los padres al hijo autista, pero (qué pasa con los
hermanos?, ellos también fungen un papel importante dentro de la familia.

3.3.2.-Hermanos.

Existe una gran preocupacion en todos estos padres sobre la mﬂuencna que :
pueda tener el nifio autista sobre sus hermanos. Gl e :

A pesar de que este aspecto ha sido poco estudiado,’ se ha observado que Ios
hermanos de estos nifios a menudo expresan el temor de qucdar ellos tamblenﬂ
con un impedimento de esa naturaleza o de que al casarse puedan tener huos

con problemas de conducta.
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wWing (1985) hacc alusién a la dificultad . para .encontrar prucbas. que
sustenten los efectos que s¢ producen sobre los hermanos de los nifios autistas,
ya que en algunos casos los hermanos normales son afectados por csta s1tuac10n
micntras que otros se benefician con la experiencia. :

Sin embargo, sea cual fucre la manera en que los hermanos respondan a' esta
situacion, tienen que enfrentar cicrtos problemas especnt'cos. Estos. problemas
especificos son los siguientes: ‘ :

®Falta de atencién por parte de sus padres.

®Se reduce ¢l marco de accion socnal al no podcr o tener temor de llevar a sus -
amigos a su casa. L

®La rabia y enojo que expenmentan cuando su'hermano autlsta rompe sus
juguetes. S o

®Preocupacién sobre la posibi]idad'dé tener sintoma 1 ihetiﬁéno v

enfemlo. Al no: comprender la problemauc ‘de’su hcrmzmo puede tener toda
clase de fantasuas y temores alarmantes.

®Prcocupac10n dc tener ellos mismos un h1_|o autlsta cuando se casen. :

@Madurez mayor a la correspondiente a su edad.

Es indudable que los hermanos del nifio autista se ven también afectados, tanto
como los padres, aunque la magnitud de la reaccién no es la misma; sin embargo
se puede afirmar que éstos van a rechazar o a aceptar al nifio, en funcion de la
actitud que tomen los padres.

El grado de atencién desproporcionado que dan los padres hacia el hijo autista
crea dia a dia enojo c¢n los hermanos. Estos se exponen a edades muy tempranas
a stress y presiones, y tienden a madurar mas rapidamente. Frecuentemente
toman el rol de “el hermano mayor” ain cuando sean maés chicos. Las presiones
tienden a ser manifestadas de dos formas: algunos adoptan el rol de los padres
sacrificados por ¢l nifio y mas tarde sc liega a dedicar a profesiones de “ayuda™;
otros tienden a tomar su propio estilo de vida” ignorando a su hermano autista

70




Cupilulo > F;Inlihﬂ yAulisnlo W :

.ya .que lo asocian ‘con problemas familiares. Algunos herrnanos prucban a’
cnsefiar al nifio autista algunos conceptos o bien, perststentememe ofreccn afecto .
esperado que sea aceptado (Campos, 1991).: : :

B Algo muy significativo es que cerca del 15% de los hermanos éutistas‘ presentan
..conductas rcgresivas cn sus actos (control de ecsfinteres 'y alimentacion)
(Rodier, 2000).

También en ocasiones las maestras reportan que presentan conductas que
anteriormente no se daban como el molestar a otros nifios, son inquietos, se
eleva el nivel de celos, mientras que otros se rehiisan totalmente a ir a la escuela

(Ahedo, 2000).

Es importante que los padres les expliquen en forma clara y sencilla el problema,
haciéndoles comprender que el nifio requiere de mucho carifio, comprensiéon y
de lo esencial que seria su colaboracién para ayudar al pequefio comunicédndoles
también que tan perjudicial s la indiferencia y/o rechazo como la proteccion.

Cuando entre los miembros de la familia existen hermanas mayores, es factible
que sc sicntan avergonzadas o angustiadas, pensando que esto puede repercutir
en sus relaciones de noviazgo, por lo que se les debe dar una explicacion mas
amplia de lo que es el autismo y las probables causas que lo provocaron,
teniecndo los padres una informacion con bases en hechos reales y cientificos (De
Fuentes y Rivero, 1986).

3.3.1.- ETAPAS DESPUES DEL DIAGNGSTICO.

Estas ctapas se plantcan ante ¢l diagnéstico de algun tipo de retardo mental, pero
se aplica también al autismo por ser una enfermedad discapacitante y que dura
toda la vida decl paciente.

1. Negacién: conservan la esperanza de que pueda cxistir un error en el
diagndstico. Es una defensa temporal y que puede ser reemplazada por una
aceptacion parcial. El conservar la negaciéon no permite la adecuada
claboracion y conduce a un incremento de la angustia. .
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Agresion: van asimilando cl evento. Alguno de los padres puedec culpar al
otro y agredirse mutuamente. Pueden no aceptar ver al nifio denotando
rechazo con alguna carga agresiva hacia éste. El enojo pucde ser desplazado
al personal médico, a la religion o a la vida, etc. El sentimiento de agresion se
debe cn gran parte a los sentimientos de impotencia y frustracién que sienten
los padres en cuanto a no poder hacer ya nada para resolver la situacién. La
agresividad entra en conflicto con la concicncia y culmina con sentimientos
de culpabilidad o verglicnza. En la medida que ¢l enojo sea expresado, se
abrird camino hacia la tercera fase.

. Negociacién: aqui los padres no aceptan del todo la enfermedad del nifio, sin

cmbargo, se muestran abicrtos al dialogo y a la negociaciéon tanto con el
médico como con el nifio; el expresar su enojo les permite analizar
objctivamente su situacidn, lo que permite entrar a la cuarta fase.

Depresidon: cuando aparccen conductas de agotamiento fisico y mental, falta
de apetito, apatia, aumento en las horas de sueiio, etc., siendo . estas
manifestaciones clinicas de una situacién depresiva.

La aceptacién: el permitir a los padres expresar sus miedos y angustias, ¢l
pasar por un periodo de depresién permite una aceptacion del problema. Esta
aceptacion puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o, en
ocasiones, se¢ pueden presentar épocas de crisis en donde algunas de las fases
anteriores puede volverse a presentar. No existe una clara delimitacion

(Lépez Arce, 1997).

Estas ctapas no sc van a presentar en esc orden, los padres empiezan con la
primera, pueden seguir con la segunda y mostrar un retroceso instalandose en la
primera; el avance de una etapa a otra va a depender de la mancra en como se
elabora y enfrente cada una.

Permitir a los padres la cxpresion de sus sentimientos tanto positivos como
negativos, de impotencia, de frustracién, de enojo y que si, en algin momento,
éste altimo csta siendo desplazado a otras personas o situaciones, hacerles la
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observacidén y cl sefialamiento y que en la mcdlda de’ que se de Ia aceptacxon del
diagnostico podran ayudar mejor al hijo. :

La comunicacidén entre la pareja es basica. Los padres dcben compamr sus
scntimientos, vivir su tristeza, su enojo y expresarlo, para que ambos’ llcguen a
acuerdos y encuentren soluciones correctas a eventos posteriores.

El aceptar ¢l diagndstico y con cllo ayudar c¢n el tratamiento a su hijo va a
depender de la fortaleza de sus lazos afectivos. Cuando estos son
emocionalmente fuertes, la misma expcriencia dolorosa los fortalecen, en
cambio si los lazos son débiles, ticnden a romperse ante éste suceso. Cuando los
lazos son fuertes se facilita la incorporacién del nifio a la dindmica familiar y
este brinda scguridad que le permite ¢l desarrollo de su potencial.

Dolto, mencionada por LSpez Arce (1997) dice:”la evolucién sana del
nifio depende de la relacion emocional del nifio con sus padres y de que muy
tempranamente ¢stos lo hayan ofrecido con palabras, la informacién con
respecto a su cstado fisico. Estos intercambios dependeran en gran parte, de la
manera cn que los padres hayan aceptado o no la discapacidad de su hijo y de
que sus sentimientos de angustia hayan sido manejados.

34.~ INVESTIGACIONES SOBRE FAMILIA Y AUTISMO.

El siguicnte apartado consiste en mostrar cuales son las investigaciones que se
han hecho relacionando al autismo y la familia.

Debemos partir del hecho de que las investigaciones realizadas dentro de este
tema, son realmente pocas las que se han llevado a cabo con seriedad, aunque
poco a poco mds estudiosos del autismo han empezado a tomar en serio el
estudio tanto de los padres como de la familia del nifio autista. Todo esto debido
a que sus muestras son pequeias y muchas veces sus resultados no llegan a ser
significativos.

Pero los que se han hecho han aportado datos interesantes.
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Segiin Morgan (1988) algunos principios de la tcoria familiar sistematica
pueden aplicarse al autismo en cuanto a su desarrollo dentro de la familia, en
vista de que ¢l nifio se encuentra imbuido dentro de multiples sistemas los cuales
interactian directa o indircctamente influenciado la conducta. Dentro de los
sistemas involucrados en csta interaccidén el mas itmportante cs el sistema
familiar, el cual incluye tanto los subsistemas padre-nifio asi como la relacion
marital y el subsistema de los hermanos. Por cllo sc ha observado que debe
tomarsec mds cn cuenta a la familia de lo que se le ha considerado hasta ahora,
tanto por la ayuda terapéuticamente puede proporcionar como ser el sistema
mas directamente relacionado y afectado por la presencia del nifio autista.

Los cfectos no sélo se limitan a la interaceion directamente involucrada con el
nifio autista, sino que sc extiende hacia las otras interacciones familiares, como
en la relacion entre padres e hijos sanos, o la relacion entre hermanos.

Segun él, dentro de los problemas obscrvados en los padres se encuentran los
siguientes: depresion, miedo, ansicdad, dificultades en el manejo diario del nifio,
agotamicnto, preocupaciones econdmicas y preocupacion en cuanto a la
adecuacion de los recursos educacionales y profesionales que pueden prestar sus
servicios tanto al nifio como a la familia.

En cuanto a cdmo afecta ¢l nifio autista en las relaciones maritales, Morgan
(1988) comenta que ésta cs mas tensa cuando el nifio es mas pequeiio.

En un grupo de 23 parejas, se encontraron seis divorcios cuya causa segin estas
parcjas fue la tension provocada por el nifio autista. En las familias en las cuales
el matrimonio sobrevivid, algunas parejas reportaron que el hecho de
institucionalizar al nifio salvé el matrimonio o hizo que mejorara mucho en
cuanto a calidad. Sin embargo, no se pueden dar resultados concluyentes, pues
los estudios efectuados no han sido controlados .

En cuanto a los efectos totales en la familia, Morgan (1988) menciona que
todo el sistema funciona como un todo organizado, cuyos componentes son
necesariamente interdependientes. Por ello, el impacto que ejerce el nifio autista
dentro de la familia altera la funcionalidad de la misma como un todo,
cambiando el curso de su desarrollo.
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Si se observase el proceso de la familia, s comuin en todas cllas que al principio,
ante la ausencia de recursos adecuados para ayudar al nifios, los padres y la
familia cntera se cnfocan a soluciones de corto plazo sin consccuencias
benéficas para la familia a largo plazo. Asi, la vida familiar se centra alrededor
del nifio, acomodando las interacciones tanto intra como cxtrafamiliares a las
necesidades de este. Asi, estas familias se apartan de los parientes, amigos y
actividades sociales volviéndose un sistcma cerrado.

Dentro de este sistema cerrado, Morgan (1988) sciiala cuatro patrones de
reaccion ante la presencia del nifio autista:

DEn el patréon de “pobre nifio enfermo” la madre o ¢l padre es
condescendiente con el nifio, no pudiendo cstablecer limites claros pues el nifio
esta enfermo y no es responsable de su conducta. En este caso, la madre o el
padre pone toda su atencidn en el nifio autista, excluyendo a su cényuge como
a los otros hijos.

2)En el patrén de “solo nosotros tres " ambos padres se sobrevinculan con el
nifio autista excluyendo a los otros hijos. Los hermanos en reaccién al rechazo
s¢ deprimen o adoptan roles pasivos en relacidon con la “familia de tres”.

3)En el patrén de “el niito se interpuso entre nosotros”, uno de los padres se
encucntra en conflicto por la sobrevinculacién del otro padre con el nifio, en
vista de que la parcja pierde intimidad como tal.

aEn el patron del “pequeiio ayudante de mamd”, la mama une fuerzas con un
hermano mayor del autista para prestarle atencidn a éste ultimo. Asi, el padre es
excluido de la interaccion madre-hermano mayor asi como con el nifio autista.

E! nifio autista llega a hacer una ‘eleccion” hacia alguien de la familia en
especial, en un 43% de los casos es la madre y en un 21% de los casos , ambos
padres. Cuando el padre es la persona preferida del nifio es porque generalmente
es el padre el que le dedica mds tiempo para jugar y crear un momento
placentero con el nifio. Cuando ¢s uno de los hermanos, es porque éste presenta
cualidades maternales (Bolton et al, 1997).

Es el estudio de James y Morgan (1990., mencionados por

Ramirez, 1995) en el que comparan 20 madres de nifios autistas con 20
madres dc nifios con sindrome de
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Down y 20 madres con nifios normales, encontrando que las madres de nifios
autistas revelan menos satisfaccion marital, mas cohesiéon familiar y menos
adaptabilidad familiar que las madres de los otros 2 grupos. Asi mismo revela
éste estudio que las madres con nifios autistas y con sindrome de Down son mas
irritables, explosivas y se “maldicen” mas cominmente que las madres de nifios

normales.

En un estudio que rcaliza DeMyer (1979) para conocer las diferencias
existentes en la personalidad de padres de nifios autistas y padres de nifios
normales; concluyen que no observaron diferencias significativas entre los dos
grupos c¢n cuanto a preferencias. La tnica cscala que tiende a diferenciarse es la
de heterosexualidad: los padres de niiios autistas tienden a cxpresar mas interés
en la heterosexualidad que los padres control.

También existen aproximaciones psicoanaliticas al cstudio de las historias
personales y familiarcs de ambos progenitores, lo cual aporta hechos altamente
significativos:

Se ha encontrado que los padres de estos niiios, y especialmente la madre, han
tenido fantasias monstruosas y/o imagenes de indiferenciacion de manera
repetitiva precediendo al nacimiento, y estas se vinculan con figuras
significativas dec la  historia familiar que mueren tempranamente y/o
tragicamente y con las que el nifio resulta identificado inconscientemente o en

forma explicita.

Se observan también graves distorsiones de la estructura edipica con alteraciones
de la ley de las gencraciones transgresiones incestuosas reales o fantaseadas.

El padre desempeiia inadccuadamente su papel de tercero que interviene
limitando el vinculo entre madre-hijo, no puede ser portador de la ley simbdlica
(Pérez Pl1&, 1988., mencionado por Ramirez, 1995).

Uno de los principales aspectos que producen tension familiar es la siguiente: los
nifios normales, en ¢l 45% dc los casos tienen cfectos positivos en la familia. A
los padres les gusta que el nifio ronde por la casa., sin embargo, el nifio autista
ve, no mira; oye, no escucha; ronda por la casa sin scntido alguno.
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Los problemas asociados con cl afecto que proporciona un nifio normal cn el
hogar es fundamental para cligen cquilibrio familiar. El estilo de vida en que se
encuentran inmersos tanto padres como hermanos de un nifio autista, provoca
estrés a la familia en general. Ambos padres describen un incremento en su
tension fisica y psicoldgica, lo cual, segin cllos explican, se debia a que su hijo
s¢ ha vuclto mas demandante y ticnen que “estar sobre ¢1” todo el tiempo. Asi
mismo, en caso no cntienden su malestar.

Muchas madres mencionan que cran ellas las que tenian que ver siempre que el
nifio no hiciera travesuras de consecuencias graves, quc se saliera a la calle o
que corriera fuera de casa, cso les “altera los nervios™. los efectos del estrés en
los sintomas del nifio autista, afectan seriamente a los padres, tanto de manera
individual como en el matrimonio en si. El tener los “nervios de punta”, solo
provoca cn ¢l nifio mas irritabilidad, manifestandose en gritos ¢ hiperactividad,
lo cual provoca cn los padres mayor estrés.

El “apoyo moral” que debe existir en la pareja, es extremadamente importante
para que sobreviva ¢l matrimonio, ya que las madres esperan recibir ese apoyo
moral de su parcja.(DeMyer, 1979).

En un estudio realizado acerca del estrés que experimentan las madres con nifios
internados en un hospital psiquidtrico, se encontré que presentan muchos
problemas de salud, depresion, demandas excesivas de su hijo hacia ella,
pesimismo hacia el futuro del nifio y oportunidades muy limitadas para
desenvolverse normalmente en la familia; en comparacion con las madres de
nifios con Sindrome de Down, se vio quc las de nifios autistas reportaban mayor
turbacién y dificultades para llevara al nifio a lugares pablicos.

Conforme el nifio acreciendo, su manejo se va complicando, ya que no puede
salir a lugares publicos debido al comportamicnto del nifio, pues la agresién
fisica es dificil de controlar sobre todo en el adolescente autista, y por lo mismo,
la estabilidad familiar se va debilitando. (Morgan, 1988; Olry y
McArthur, 1976., mencionados por Ramirez, 1995).

Algo que sc ha estudiado, de manera escasa, es ¢l que la situaciéon familiar que
genera el tener a un nifio autista dentro de la familia genera el divorcio o la

ruptura en los padres.
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Las demandas dec apoyo por parte de las madres de nifios autistas, han conducido
a serios problemas cn la parcja, hasta la scparacion, ¢ incluso la presencia del
nifio autista figura como la causa del divorcio de la parcja en un 27% dc los
casos, ya quc las tensiones sc van construyendo alrededor de la enfermedad del
niifio como si fuera ¢l mayor dafio que se lc pudiera causar a la unién marital.
(DeMyer, 19789)

En vista de la auscncia de estudios extremadamente controlados, no se pucde
concluir que el impacto de la presencia de un hijo autista provoca trastornos en
cuanto a las relaciones maritales y causas de divorcio. Las cvidencias no indican
que sca necesariamente cl nifio autista ¢l que va a provocar el rompimiento en
las rclaciones entre los padres. (Ramirez, 1995).

Una de las principales quejas en cuanto a la posibilidad de un divorcio, es que
los padres reportan cstar afectados en mayor grado debido a la presencia del
nifio autista. D¢ hecho, se interesan por tener relaciones sexuales con la misma
frecuencia que antes, aunque la relacidon se va deteriorando, pues su esposa se
vuelve frigida y poco interesada. Los padres entienden que los intereses sexuales
de la esposa disminuyan debido a la vida que llevan, sin embargo, al conducir a
los esposos a la privacion sexual, provoca cnojos dc su parte y constantes
discusiones. Uno de los dilemas es que en una situacion de estrés, las mujeres se
muestran menos interesadas en la relacidon sexual, micentras que los hombres
estdn igualmente interesados y cn ocasiones mds, y csto causa problemas desde
¢l momento en que se vive en una familia estresada (Ramirez, 1995).

Las cvidencias indican que el nifio por si solo, no es ¢l que determina que la
relacion entre los padres incremente las posibilidades de divorcio. Las variables
que van a mediar ésta situacion son: la edad del nifio, la severidad de la conducta
autista y la viabilidad de los servicios apropiados para su atencién (DeMyer,
1979).

No va a haber diferencias entre la gestacidon de madres autistas y madres control,
solo existen en un tercio de las madres problemas dcpresivos en reaccion a la
situacién estresante que viven dia a dia. En todos los casos el nifio juega un
papel central; sc investigd también la edad de los padres de nifios autistas, los
cuales fueron significativamente mas grandes quc los padres de nifios normales.,
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muchas de ellas se encontraban al finalizar los treinta o iniciando los cuarcnta.

) Ademas, se vio que el grado de cstrés cra significativo cn éstas familias (De
Myer, 1979)

De Myer (1979) para conocer las diferencias existentes en la personalidad
de los padres de nifios autistas y padres de nifios normales realizé un estudio, en
cl cual aplica el test de Edwards (Edwards Personality Prefercnce Test) ¢l cual
tiene por objcto medir las 15 necesidades humanas definidas por Murray en
1938. Se aplicd a ambos grupos y los resultados obtenidos fueron los
siguicntes: no observé diferencias significativas entre los dos grupos en cuanto
a preferencias; la Unica cscala que tiende a diferenciarse un poco es la de la
heterosexualidad: los padres de nifios autistas ticnden a expresar mas interés en
la heterosexualidad que los padres control.

Para Schopler y Mesibov (1984) la manera mas productiva para
abordar cl drea de la familia es enfocando al individuo autista como fuente de
estrés cronica dentro de la misma.

Estos autores mencionan cuatro estudios rcalizados por Holroy (1975),
Marcus (1977), O’Moore (1978) y Sullivan (1979). El
primero de ellos (Holroy 1975) se intent6 separar algunos de los factores que
podrian influenciar los niveles de estrés en las familias de nifios autistas. Se
cvaluaron familias con nifios institucionalizados y no institucionalizados, no
encontrandosc diferencias significativas. Sin embargo, en las familias con nifios
no institucionalizados existié una alta correlacion entre los niveles de estrés y la
edad del nifio autista, encontrindose el mayor grado de estrés cn las familias de
los nifios autistas mayorces.

En ecl segundo estudio efectuado por Marcus (1977) sc reportd la
experiencia clinica con padres de nifios autistas, observiandose que se
encontraban muy afectados por los déficit de sus hijos. Ademas se observd
miedo constante, preocupacidn, ansicdad y aprechension como estados tipicos en
ellos. Las areas en las que los padres se mostraron mas preocupados fueron los
trastornos lingtiisticos, las conductas anormales, la incapacidad para relacionarse
con las personas y los trastornos auditivos y perceptivos, respondiendo a éstos
ultimos con mucho miedo y confusion. Todos estos padres expresaron su miedo
en cuanto a quec ¢l mancgjo de estos nifios, cuando éstos crecieran, podria ser mas
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dificil de¢ llevar acabo. De hecho, el autor concluye quc los padres de nifios
autistas estin confundidos, preocupados. y - deprimidos, observiandosc la
necesidad urgente de investigar los factores que pudicran ayudar a un manejo
cficaz dc esta situacion.

En cl caso de O’Moore (1978) se cntrevistd a madres de nifios autistas no
institucionalizados con ¢l fin de encontrar darcas de conflicto. Se encontrdé (por
los reportes de las madres) que los hermanos de cstos nifios se¢ encontraban bien
adaptados y que la mayoria de las madres sufrian de depresion no atendida.

El altimo estudio que se comenta ¢s el de Sullivan (1975) quien al
compilar ¢l trabajo cfectuado con cinco hermanos de nifios autistas encontrd
que cstos niitos han vivido con estrés y presiones desde muy pequeiios , razéon
por la cual tienden a ser muy maduros desde cdades muy tempranas, tomando
el papel de hermano mayor aunque cronoldgicamente no lo sca. Se encontraron
dos tipos diferentes de respucsta ante csa presion: algunos de cllos se
identificaron con las actitudes parentales de sacrificio hacia el nifio autista;
mientras que otros prefiricron vivir su propio estilo de vida ignorando al nifio
autista y al resto de la familia, sintiendo mucha culpa y a la vez resentimiento.

Schopler y Mesibov concluyen que existen situaciones que deben ser
tomadas en cuenta, como lo son los diferentes tipos dec intervenciones, los
efectos de diferentes tipos de cuidados y los cfectos de una buena escolarizacion;
tanto para ¢l nifio como individuo como en cuanto a los cambios funcionales de
sus familias (depresion de los padres, problemas maritales, relacion padres-hijos
normales, ctc). Ademads, observan que a pesar de ser ésta un drea poco estudiada,
la investigacion que existe es suficiente para sugerir lo fructifero de su estudio
para la implantacién de un programa terapéutico multimodal.

En otra investigacion sobre estrés parental Bebko, Konstantareas y
Springer (1987) mencionan que cl estrés parental ha sido asociado tanto a
las conductas propias del autismo como a factores tales como excesivas
demandas de crianza dcbidas a estas dificultades. En este contexto, el estrés
representa  una influencia negativa tanto en las relaciones intra como
extrafamiliares, recreaciéon familiar, finanza, y salud fisica, mental y emocional
de los padres. Entre las dificultades mas estresantes para los padres se observd lo
siguiente:
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&#%Los déficit cognitivos: (inconsistencia gognitiva),y"conjuniéaéién (expresion
verbal). LI R e Db T e e .

&%La incapacidad del nifio para relacionarse emocionalmente con las personas
&%La incapacidad del nifio para mancjar los cambios en el ambiente.

6“En cl caso de los padres de nifios: mayores; las  madres de estos nifios se
reportaron menos  estresadas que los padres quicnes reportaron - que 'las
caracteristicas conductuales de sus hijos son-tan estresantes como cuando cran

pequeiios.

é-La severidad del autismo del nifio se relaciona significativamente con el:
grado de estrés de los padres. A mayor scveridad mayor estrés.

&*Las madres amas de casa se reportaron mas cstresadas que las madres que
trabajan.

De acuerdo a estos resultados, los autores concluyen que resulta interesante el
hecho de que los sintomas cominmente asociados con este desorden son lo que
fueron reportados por los padres como los mas estresantes y mas frustrantes para
ellos. También es importante ¢l hecho deque las madres no se reportaron mas
estresadas que los padres (a excepcién de las madres dedicadas por completo al
hogar); asi como ¢l hecho de que los padres de los nifios mayores se reportaron
mas estresados por las conductas de sus hijos que las madres; situaciéon que
podria deberse al hacho de que hasta cuando el nifio es mayor que ¢l padre se da
cuenta por completo del significado de tener un hijo autista.

Un aspecto de la familia que ha sido hecho a un lado por la mayoria de los
investigadores con respecto a este tema es el papel de los abuelos. Brauner,
A y Brauner F (1981) mencionan que las reacciones de los abuelos hacia
la anormalidad de sus nictos cntra en una amplia gama que va desde
indignacién, ofuscamiento y hostilidad, pasando por abatimiento y
desesperacion, hasta el apoyo y la eficacia en la manera de tratarlos.

Harris, Handleman, y Palmer (1985) por su parte reportaron
como resultado de su
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investigacion que cxiste desacuerdo en la manera de apreciar ¢l autismo entre los
padres y los abuelos de cstos nifios. Asi, son los abuelos quicnes tienen un punto
de vista mas optimista, positiva o menos derrotista que los padres en cuanto al
nieto, la experiencia de sus hijos como padres o en cuanto a la relacién con sus
hijos. Igualmente, los abuclos, en cspecial las abuelas, ticne una actitud mas
positiva hacia ¢l impacto causado en la familia por el nifio autista quc los padres.
Esto se debe a que los abuelos no se culpan por ¢l problema del niiio, por lo que
sienten menos dolor y estrés que los padres; ademds de quc al estar menos
ticmpo cn contacto con ellos, las conductas del nifio les afecta menos, no siendo
ni sus familias ni sus familias las directamente afectadas. Sin embargo, también
sc observo que los abuclos maternos apoyan mas a la familia de sus hijos que los
abuclos paternos. siendo la abucla materna de quien se recibe el mayor apoyo.

DeMyer (1979) realizd estudios exhaustivos tanto de los padres como de las
familias de los nifios autistas. Para ella, cuando existe un nifio autista dentro de
la familia, los padres decben hallar diferentes formas de manejar el problema en
casi todos los aspectos del desarrollo del nifo.

En cuanto al periodo prenatal y postnatal hasta el afio de edad, DeMyer
cncontré que dentro de la muestra de padres de nifios autistas (muestra que no
era significativa por ¢l mimero dec padres); el 63% de embarazos fueron no
plancados, después de saber sobre ¢l embarazo cl 60% deseaba al bebé y los
padres que inicialmente no deseaban ¢l embarazo el 6% descé al bebé durante el
transcurso del embarazo. Una vez que tuvieron al bebé, el 46% dec las madres
experimentaron fuertes sentimientos positivos moderados, el 6% experimentaron
distanciamicnto hacia sus bebés y el 2% descaron que sus bebés no hubieran
nacido. En gencral sc observd que tanto las practicas parentales como las
actitudes fueron normales tanto en aceptacion, calidez de la crianza y
estimulacion apropiada.

En cuanto a la preocupacion parental durante el primer afio se observé que la
mayoria de los padres recordaban este periodo como ¢l mejor dentro del
desarrollo del nifio autista. Asi, ¢l 88% cxperimenté preocupacién ligera o
ninguna prcocupacion y ¢l 12% experimentaron una seric preocupacién sobre el
desarrollo de sus hijos. A pesar de cllo, una vez que conocicron el diagnoéstico la
mayoria de los padres rctrospectivamente notaron diferencias en cuanto a lo
normal en sus hijos, pero pocos en ese tiempo notaron desviaciones en
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comparacion con sus otros hijos. Todos estos padres reportaron a partir del
segundo afio de vida como cl momento en el que se hicieron evidentes los
problemas en cuanto a socializacion, cquilibrio, equilibrio emocional, lenguaje y
habilidades intelectuales. En ¢l momento en el que los nifios autistas entraron al
segundo aiio hasta cl cuarto afio de cdad, crecicron las precocupaciones parcntales
pues una gran cantidad de conductas anormales empezaron a aparecer o a tener
un significado nucvo en la mente de los padres. Asi, las preocupaciones y
frustraciones dec los padres.

En general, los padres de estos nifios fueron incapaces de recordar cuando
aparecié o empeoro cada sintoma. Esto se debe a situaciones especificas:

F~Los padres eran inexpertos y no reconocieron la anormalidad de. las
conductas de sus hijos.

=7 Los padres expecrtos rechazaron o negaron lo que para cllos aparccia como un
desarrollo normal.

En general, la reaccién de los padres cuando la sintomatologia empez6 a hacerse
mas evidente fue de intensa preocupacion, encontrandose que el 91% de estos
aumentaron su preocupacion cuando el nifio tenia tres afios. Con esto, aumento
la preocupacion maternal tipica de estas madres: ¢l nifio y sus problemas
ocupaban la mayor parte de sus pensamientos (75%), situaciéon que no sucedia
con los padres. La mayoria de las madres empezaron a preocuparse antes que los
padres y con mayor intensidad que éstos; siendo la inhabilidad para relacionarse
con personas de forma socialmente aceptada, inhabilidad para comunicarse y
aprender a través del lenguaje, la  expresidén emocional anormal y el juego
anormal los aspectos mas importantes de la sintomatologia.

Una conducta recalmente preocupante para ambos padres resulté ser la conducta
destructiva tanto hacia cllos mismos como hacia otras personas u objetos. Sin
embargo, ninguna de las parcjas consideraban conscientemente a sus hijos como
destructivos.

El lenguaje y la comunicacion fueron los problemas mas preocupantes para los
padres (36%), causandoles un profundo sentimiento de frustraciéon al no poder
hablar con sus hijos. Sin embargo, ninguna pareja expreso preocupacion por el
hecho de que su hijo no balbuceara y en el caso de los nifios que decian pocas
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palabras después del afio, éstas no sc precocuparon hasta que el nifio perdié el
lenguaje o empezo a utilizar las pocas palabras que sabia infrecuentemente. Por
cllo, las parejas empezaron a experimentar confusién y preocupacion pero todos
cllos pensaron que el lenguaje rcapareccria. Es entre los dos y tres afios que las
purcjas realmente se empezaron a preocupar (DeMyer, 1979).

En cuanto a los problemas de alimentacion, sc observa quc las madres
cxperimentan scentimientos de frustraciéon  cn una de sus funciones mds
importantes: darle a la familia un periodo de convivencia placentera.. Ambos
padres se molestan ante la suciedad con la que come el nifio (54%), por la
constante conducta dc levantarse de la mesa (42%) y los berrinches frecuentes
(21%). Las madres, por su parte, sc sicnten ansiosas pues cl nifio no come lo
suficiente. Cuando la conducta del nifio no mejora en este aspecto, la mayoria de
los padres reportaron haber experimentado menos frustracién pues se fueron
acostumbrando al hecho. Sin embargo, no deja de ser frustrante ¢l hecho de que
las salidas a comer se limitan por las conductas alimenticias del nifio (DeMyer,

1979).

El entrenamiento de control de esfinteres se empezo a realizar a los tres afios y
medio, encontrandosc la madre con muchas dificultades para entrenarlo. A
mayor edad del nifio, mayor molestia de la madre hacia ecsta situacidén y mayor
molestia del padre hacia la madre y ¢l nifio. En el 42% de los casos, el padre se
volvid un critico constante de la madre, siendo ésta situaciéon muy molesta para
ambos padres (Ramirez, 1995).

Dentro del area de los trastornos del sueiio, los padres que reportaron ser
despertados frecuentemente eran los mas trastornados. En general, era la madre
quicn asumia la responsabilidad de acudir al nifio cuando éste se despertaba por
las noches o no se dormia hasta tarde, ayudandola cl padre o los hermanos
cuando estaba muy cansada o enferma.

Se encontré que el efecto principal de esta situacion sobre las madres es que se
volvian mas irritables. Los nifios que merodeaban por la casa en la madrugada
fueron descritos por los padres como nifios no temerosos ni de trepar por las
cosas ni de la oscuridad. En estos casos, las madres no pueden dormir por la
preocupacion de la seguridad del nifio y de la casa.
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A pesar de que la mayoria de los padres no discutian con sus esposas cn cuanto a
la mancra en que ésta hacia que el nifio se durmiera, las tensiones
incrementaban en la parcja por precocupaciones y frustraciones en cuanto a no
saber qué hacer para mejorar los patrones de suefio en ¢l nifio, asi como en el
caso de pérdida del suefio. La razén por la cual los padres no peleaban cra que el
suefio es algo que no se puede forzar a ningln nifio (Garantds, 1994).

En cuanto a los problemas con la conducta social, la expresion emocional y la
disciplina, s¢ observa que los desérdences de la cxpresion emocional (enojo
intenso, micdo, gritos prolongados rcalmente desquician a la familia). Ademas,
estas conductas aparcadas con otras actividades que las pargjas querian cambiar
o climinar no pudicron ser sometidas por medidas disciplinarias.

En todos los casos, los padres reportaron la incapacidad del nifio para entender
explicaciones, castigos o cualquier otra medida disciplinaria. Los padres, cuando
se les preguntd sobre cl aislamiento social de sus hijos y fueron carifiosos con
cllos. Las madres, por su parte, manifestaron una tristeza mds intensa cuando sus
hijos no les respondian afectivamente. Cuando se les pregunté con quien de la
familia de origen del nifio se relaciona mejor, en el 43% de los casos sc
respondié que con la madre, en el 21% que con ambos padres y en los casos
restantes con uno de los hermanos.

Se encontré quc las madres desarrollaron un conocimiento especial del nifio
autista basado en el contacto cercano que éstos han tenido durante toda la vida
del nifio, y que a través de ensayos y errores, las madres fueron aprendiendo a
leer los deseos de sus hijos autistas responder de tal forma que el nifio se siente
mas a gusto tanto fisica como psicolégicamente.

En cuanto a las relaciones sociales, ambos padres mostraron gran preocupacién
por ¢l futuro si el nifio autista no aprendia a relacionarse con extrafios, en
especial la incapacidad para comunicarse.

Una preocupacion menor es el hecho de la manera avergonzante en que los
nifios se comportan frente a otras personas. Sin embargo, se encontré que la
mayoria de estos padres niegan lo trastornados que realmente te sienten por estas
“preocupaciones menores”, observandose gran ambivalencia hacia las mismas.
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A pesar de que muchas parcjas se mostraban renucntes para cnumerar la
conducta indescada de sus hijos, si reportaron algunas conductas que les parccia
irritantes o que les gustaria cambiar. Las conductas indescadas mas importantes
fueron la irritabilidad cxcesiva (78%), ensuciar (69%). hiperactividad ( 42%) y
conductas destructivas y agresivas (39%). También se observé que lo que hacia
dificil la vida de las familias es el hecho de que el 78% de cstos niftos tenian dos
o mas dec cstas conductas y el 24% manifestaba cuatro o cinco de ellas
(Garants, 1994).

En cuanto al aspecto intelectual, de trastornos preceptiales motores y de las
habilidades musicales, se observd que en la época preescolar pocos clinicos
diagnosticaban retraso mental en el nifio autista por lo que la mayoria de los
padres piensan que su hijo cuenta con una inteligencia normal.

Eventualmente, algunos padres picnsan en la posibilidad del retardo mental en
sus hijos, reaccionando con sentimicnto de panico y negando que su hijo tenga
un retraso mental, aferrandose al diagndstico de autismo. Cuando a los padres se
les encara con la situacién de que su hijo siempre va a tener un desarrolio
rctrasado, su pesar puede scr doloroso y prolongado, asi como mucha rabia y

depresion.

En cuanto a los trastornos motorcs y perceptuales, por lo general los padres se
sienten confundidos por las habilidades tan especiales que demuestras hijo a la
vez que por esto mismo se contrastan las inhabilidades tan severas con otras
areas. Por ello, es muy comtin que los padres sobreenfaticen ciertas habilidades
especiales del nifio, sobre todo el gusto que la mayoria de cllos manifiesta por la
muisica (Frith, 1991).

Hasta este momento se ha mencionado basicamente cl tema de las actitudes
hacia las conductas autistas de sus hijos en gencral. Sin embargo, DeMyer
(1979) no sec quedd alli investigando con esta misma mucstra la reaccion de
los padres ante ésta situacion. Para ésta autora, los padres de estos nifios son
personas con un cstrés extra constante, los cuales estan muy afectados por el
trastorno de su hijo. La situacion de extrusores multiples continuos por meses o
afios ticne efectos en los padres como individuos, como pareja, y también sobre
otros nifios en la familia.

Los indicadores cmocionales que se encontraron en éstas parejas son:
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F=7Culpa: éste fue un sentimicnto muy comun. Todas las parcjas en un
momento dado se han sentido culpables tanto por lo que hicieron como por lo
que dejaron de hacer. A veces veian esta situacidon como una tragedia, otras
como castigo, asi como un “pago” por haber fallado en sentir al nifio o sentirse
en intimidad con él. La culpa, junto con la inhabilidad para ayudar al nifio
autista a ser normal hizo que el 33% dec las madres daran de su capacidad de
maternaje.

= Enajo: 1a mayoria de las madres manifestaron mucho engjo hacia alguna de
las conductas del nifio. En muy raras ocasioncs las parejas expresaron sentir
enojo hacia cl nifio autista. Algunas parcjas sentian cnojo hacia las suciedades
que tenian que limpiar constantemente, hacia las noches en vela, o por el hecho
de tener que cortar cicrtas actividades. La mayoria dc las parejas se sentian
culpables por sentir enojo, lo que incrementaba su sentimiento general de
ineficiencia.

CoAumento de tension fisica y psicolégica: uno o ambos padres reportaron un
aumento de tension fisica o psicoldgica por la presidn extra de tener que cuidar
al nifio en todo momento para prevenir que ¢l nifio sc lastime, se salga a la
calle, etc. Otras parcjas rcportaron “quiebres nerviosos” como efecto de la
constante actividad y gritos de su hijo. Sec observé que los padres de estos nifios
no estaban involucrados con sus hijos como las madres, recordando en menor
grado los pormenores de éstos y de su desarrollo. También se observo que los
padres eran menos expresivos que la madres en cuanto a sus emociones. Sin
embargo, las vidas de los padres también habian sido severamente afectadas
por los sentimicntos de culpa. incficacia, frustracién y cnojo como ¢n ¢l caso
de las madres pero no lo expresan como tal. Una situacidon importante dentro de
los factores tension antes en los padres es la reaccion de éstos hacia cl dolor de
sus csposas. Alrededor del 45% de los padres sc cncontraba afectado
principalmente por ésta situacion.

> Condiciones psiquidtricas en las parejas de padres: cerca de un tercio de las
madres tcnian sintomas de depresion reactiva hacia la vida estresante que
viven. Sin embargo, su funcionamiento general no era afectado por esta
situacion. Solo en el 9% de los casos las madres manifestaron depresion
incapacitan tez y el 15% tomoé antidepresivos por algtin tiempo. No se encontrd
rasgos de psicosis en ninguno de los padres o de las madres. Ademas, se
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encontraron sélo dos padres y dos madres con ideas de suicidio. Ademas de esto,
cn los rcsultados del MMPI no sc encontré evidencia de psicopatologia.

7En cuanto a la parcja como matrimonio, s¢ observd que éstos vivian con
mayor tensién, existiendo un 30% de cllos extremadamente infelices. En estos
casos, lo que mas sc observo es que en general los esposos estaban cnojados
con la esposa y alguno de sus hijos y que el matrimonio esta constantemente
estresado. Los problemas asociados con la crianza del nifo autista habia sido
factores que debilitaron el vinculo afectivo entre cllos (51 %), haciéndose
comentarios hirientes entre cllos la mayor parte del tiempo. En la mayoria de
estas parcjas existian o cxisticron idcas dc divorcio, observandose dos
situaciones: 1.) alguicn de la pareja sc sentia especialmente amargado por el
distanciamicnto afectivo entre ambos y por el cuidado del nifio: 2.) necesidad
de escapar de la frustracion inherente a tener y cuidar un nifio autista, ademds,
el hecho dc tener un nifio enfermo habia hecho que la parcja perdicra la alegria
de vivir y de estar juntos, lo cual incrementé en los casos en los que cada uno
de aparcja encubria sus sentimientos hacia el otro para no preocuparlo, por lo
que la sensacion de soledad aumentd. En cuanto al ajuste sexual, la mayoria de
las parecjas reportaron scrios problemas, pues la mayoria dc las esposas habian
perdido interés cn el sexo: el cansancio y la preocupacion sobre su hijo autista
les habia decrementazo la libido. Por el otro lado, los padres reportaron
necesitar relaciones sexuales con la misma frecuencia que antes de conocer el
problema del nifio. Los esposos mas cmocionalmente abicrtos manifestaron
sentir gran dolor por la frialdad afectiva de sus esposas hacia ellos. Se observd
que los factores que mas afcctan a estos matrimonios son el aspecto de cuidado
dec Ia casa, la economia y las rclaciones sociales disminuidas.

= Efecto sobre los lhermanos: la tension parental tan incrementada también
repercute sobre los otros hijos. Sin embargo, el aspecto mas especifico (54%)
se reporto como los problemas especiales de los hermanos para ayudar a la
madre en el cuidado de su hermano autista, asi como el tratar de entender el
hecho de que exista preferencia hacia éste Gltimo. Algunos hermanos en cdad
universitaria escogieron carrcras como medicina o sicologia, como manera de
no sentir tanta frustracion por su incapacidad de ayudar. Sin embargo, también
muchos de estos nifios se sentian rechazados o rechazaban de alguna manera a
sus padres. Alrededor del 18% de los hermanos estaban muy preocupados por
la condicién autistica de su hermano y ¢l 15% mostrd regresiones severas en
cuanto al entrenamicnto de habitos. Se observé que la probabilidad de que
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existieran trastornos cmocionales en los hermanos del nifio autista no fue
significativa.

Campos (1991) realizo una investigacion en la cual evalud la conducta que
los padres muestran hacia sus hijos autistas; seleccioné una muestra de 10
parcjas dc padres de nifios autistas; éstos padres tienen inscritos a sus hijos en
una institucion para su atencién. El instrumento que utilizé fue una escala de
actitudes de acuerdo al método de rangos sumarizados de lickert. Encontré los
siguicntes resultados:

A.-)en las madres:

&No se encuentran cvidentemente deprimidas, pucs al estar en contacto directo
con los nifios, tiecnen mayor oportunidad de claborar el hecho de tener un hijo
autista. Ademads, ¢ésta misma situacion les permite sentir que hacen lo que
pueden por ellos.

£Que tienden a scntir culpa, pues son ellas quienes han estado en mayor
contacto con sus hijos desde la concepcion y durante todo su desarrollo. Por
ello, es probable que crcan que tal vez hicieron o hacen algo mal con respecto
al cuidado de los mismos.

ANo manifiestan indices evidentes de desesperacion, pues de alguna manera
ticnen cierto conocimiento sobre la mancra de manejar a sus hijos o son
capaces de entender de alguna mancra qué es lo que les sucede.

8Que no manifiestan indices evidentes de frustracion, pues al ser “madres
eficaces” en algunas situaciones subsana ¢l hecho de no serlo en otras.

LQue scan propensas a sentir temor pues ¢l mismo contacto con sus hijos les
genera la capacidad de prever las consecuencias que las conductas ritualistas de
éstos podrian ocasionar.

&AQue no manifiestan indices evidentes de vergiienza por la situacion por un
lado, de quechol en a cicrto grado a sus hijos y por ¢l otro, esta el hecho de que
no hacen mucha vida social
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B.-)En los padres.

&No estin deprimidos pues por un lado estin poco conscientes de lo que
representa tener un hijo autista, y por ¢l otro, que el contacto con su entorno
social los ayuda a tener logros laborales ¢ interpersonales que los alcjan de la
problematica familiar y subsana su incapacidad para manejar.

HQue sc sienten mas culpables que las madres por sentir que no estin
apoyando a sus esposas y familias como debieran, asi como sentir que podrian
hacer més por sus hijos autistas.

&Que tienden a desesperarse, pucs al no conocer bien al nifio, no pueden
entenderlo ni mancjarlo adecuadamente

£Quc no sienten temor hacia las conductas autistas de sus hijos y hacia sus
consccuencias, pues por el hecho de dedicarles poco tiempo, impide que
tengan conciencia de las consccuencias de dichas conductas, ni conocerlas en
todas sus manifestaciones.

Lo anterior nos habla de como se ha cstudiado al autismo y la familia, sin
cmbargo, son pocos los autores que nos mencionan éstos dos términos juntos,
existen muchos que les dan otro enfoque.

El papel tan importante que cjercen los padres como coterapeutas o como una
parte muy importante del tratamicnto de su hijo, de éste tipo de estudios se¢ han'
hecho muchos, dentro de los cuales podemos mencionar a Gresham, 1999,
Ogletree, 1995.

Los padres considerados como causantes a nivel genético de que su hijo sca
autista: Rodier, 2000; DeStefano, 1999, London, 2000;
Folstein, 1999; Rodier, 2001; Bower, 2000; Holden,
2000, Auranen, 2000; Bolton, 1997; Trotier, 1999;
Schutz, 2000; Murray, 1996.

En los padres y demas familiares (primos, tios, ete) se van a ver una serie de
padecimientos psiquidtricos: Lainhart, 1999; Piven, 1999;
Piven, 1999; Piven, 1999.
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Esto nos comprucba que los cstudios se cnfocan mas en causas, sintomas
secundarios y formas de tratamiento, todo csto es importante, pero también lo cs
saber como se encuentra la familia.

Existen otros padccimientos que pueden presentar una dinamica similar a la del
autismo, como ¢s el retardo mental o el sindrome de Down, pero van a diferir en
cuanto a la apariencia fisica, ya que éstos dos van a mostrar alteraciones en su
fisonomia, a difcrencia del autista, que no lo muestra y es por eso que a veces se
llega tarde a dar un diagnéstico.
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CAPITULO S: DISCUSION,

El objetivo de ¢ésta tesis era ver si el diagnostico de autismo era el
descncadenante de que se dicra una desintegracion en la familia.

Los datos que se encontraron a lo largo de ésta investigacion nos hablan de la

existencia de diferentes reaccionas que la familia toma ante el diagndstico.

Macias (1981) menciona que cuando alg(n intcgrante de la familia necesita
cuidados o atenciones especiales, sus demas integrantes se¢ veran de alguna
manera afectados, por lo que su dindmica se mostrara alterada y sus integrantes
van a mostrar diferentes reacciones.

Antes de empezar a mencionar esas reaccioncs, ¢s importante que se especifique
lo que considero como desintegracion, ésta va a consistir en que la familia se
deshaga, es decir, que la parcja se divorcie y cada quién tome su camino, el
hombre sélo y la mujer quedandose con los hijos.

A lo largo de la investigacion se llegé a ver que el tipo de desintegracién que
muchas veces se da en éstas familias es una desintegracion parcial, que se
caracteriza porque:

los padres se “divorcian emocionalmente” de él; es decir, se alejan y lo
ponen al cuidado de otra persona.

B4 se unen los padres para rechazarlo e internan,

(4 los subordinan a los deseos de los demas.(Travormina, mencionado por
Paluszny, 1987).

La familia se muestra “aparentemente” unida para tomar decisiones, sin
embargo, dichas decisiones no son para que la familia crezca, sino para que “cl
problema” desaparezca y cllos continiien aparentando que no pasa nada, sin
embargo, los sentimientos de culpa, ira, continuaran presentes. La familia se une
para la destruccidn y separacion de la misma.

Otra forma de reaccionar es la que nos plantea Wing (1985), que nos dic
que los .
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padres ante cl nacimicento de un hijo van a gencrar muchas expectativas, cuando
ticnen un hijo autista, todas esas expectativas y planes hechos se tienen que
modificar, se sicnten los padres fracasados, frustrados, con sentimientos de
verglicnza, culpa. Pueden mostrar conductas de evitacion con los demas
familiares, como el esconder al hijo, evitar asistir a rcuniones, se culpan entre
cllos, rechazan al nifio de manera evidente

Todo csto a la larga conlleva a las infidelidades o a problemas entre la pareja
(discusioncs, peleas, entre otros) (Kolvin, 1971).

Debido a quc la forma de comportarse de éstos nifios llama mucho la atencidn,
los padres se encuentran siempre a la defensiva ante los demas y para evitar todo
esto sc aislan y encierran, llegando a sentir un profundo sentimiento de soledad.

Conforme el nifio va creciendo, su manejo se va complicando, ya que no puede
salir a lugares publicos debido al comportamiento del nifio, pues la agresiéon
fisica es dificil de controlar sobre todo en ¢l adolescente autista, y por lo mismo,
la estabilidad familiar se va debilitando. (Morgan, 1988; Olry y
McArthur, 1976., mencionados por Ramirez, 1995)

Las demandas de apoyo por parte de las madres de nifios autistas, han conducido
a scrios problemas en la pareja, hasta la separacion, ¢ incluso la presencia del
nifio autista figura como la causa dcl divorcio de la pareja en un 27% de los
casos, ya que las tensiones sc van construyendo alrededor de la enfermedad del
nifio como si fuera el mayor dafio que se le pudiera causar a la unién marital.
(DeMyer, 1979., mencionado por Ramirez, 1995)

Una de las principales quejas en cuanto a la posibilidad de un divorcio, es que
los padres reportan estar afectados en mayor grado debido a la presencia del
nifio autista. De hecho, se interesan por tener relaciones sexuales con la misma
frecuencia que antes, aunque la relacion se va deteriorando, pues su esposa se
vuelve frigida y poco interesada. Los padres entienden que los intereses sexuales
de la esposa disminuyan debido a la vida que llevan, sin embargo, al conducir a
los esposos a la privacion sexual, provoca cnojos de su partc y constantes
discusiones. Uno de los dilemas es que en una situacion de estrés, las mujeres se
muestran menos interesadas cn la relaciéon scxual, mientras que los hombres
estan igualmente interesados y en ocasiones mas, y esto causa
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problemas desde el momento en que se vive en una familia estresada.

Las variables que van a mediar ¢sta situacion son: la edad del nifo, la severidad
de la conducta autista y la viabilidad dec los servicios apropiados para su atencidn
(DeMyer, 18979., mencionado por Ramirez, 1995).

En cuanto a la parcja como matrimonio, se¢ obscrvd que ¢stos vivian con mayor
tension, existicndo un 30% de ellos cxtremadamente infelices. En estos casos, lo
que mas se observo cs que en general los csposos estaban enojados con la esposa
y alguno dec sus hijos y que ¢l matrimonio estd constantemente estresado. Los
problemas asociados con la crianza del nifio autista habia sido factores que
debilitaron el vinculo afectivo cntre cllos (51 %). haciéndose comentarios
hirientes entre ellos la mayor parte del tiempo. En la mayoria de estas parejas
existian o existicron ideas de divorcio, observandose dos situaciones: 1.) alguien
de la parcja sc sentia especialmente amargado por el distanciamiento afectivo
entre ambos y por el cuidado del nifio; 2.) necesidad de escapar de la frustracion
inherente a tener y cuidar un nifio autista, ademas, el hecho de tener un nifio
enfermo habia hecho que la pareja perdiera la alegria de vivir y de estar juntos,
lo cual incrementd en los casos en los que cada uno de apareja encubria sus
sentimientos hacia cl otro para no preocuparlo, por lo que la sensacion de
soledad aumento.

Morgan (1988) realizé un estudio con 23 parejas dentro de las cuales
encontré: depresion, miedo, ansiedad, dificultades en ¢l manejo diario del nifio,
agotamiento, prcocupaciones ccondémicas. Solo cncontrd que de éstas parejas 6
se divorciaron (no siendo significativo el nimero) debido a la tensién que
sentian las otras familias que no llegaron al divorcio, dijeron que el matrimonio
sc habia salvado debido al hecho de que internaron al hijo.

Dec manera individual explicaremos las reacciones del papa, de la mama y de los
hermanos.

Padre:

El hecho de que nazca un niiio autista, el padre siente que su capacidad como
hombre no es el adecuado o

El padre hace desesperados intentos por reafirmar su virilidad.
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El padre, a su vez, como no encuentra ninguna solucidn satisfactoria, suspende
las salidas ya que cada vez el nifio sc mucstra poco dificil de controlar.

No ecstin deprimidos pues por un lado estin poco conscicntes de lo:que
representa tener un hijo autista, y por el otro, que el contacto con su entorno
social los ayuda a tener logros laborales e interpersonales que los ale_]an de: la '
problematica familiar y subsana su incapacidad para manejar. R

Se sienten mis culpables que las madres por sentir que no estin apoyan"do a sus’
esposas y familias como debieran, asi como sentir que podrian hacer mas por sus
hijos autistas.

Tienden a desesperarse, pues al no conocer bien al nifio, no pueden entenderlo ni
mangjarlo adecuadamente

No sienten temor hacia las conductas autistas de sus hijos y hacia sus
consecucncias, pues por el hecho de dedicarles poco tiempo, impide que tengan
conciencia de las consecuencias de dichas conductas, ni conocerlas en todas sus
manifestaciones.

Madre:
En la madre surge la duda de qué esta fallando en ¢lla.

Vive en constante temor de un nuevo embarazo o de desagradar al marido
No se siente apoyo por parte del padre, eso la desmoraliza,

Se vuelca en demostraciones de afecto hacia el hijo autista y se olvida de hacerlo
con los otros hijos. (DeMyer, 1979).

Son ellas las que tienen que ver siempre que el nifio no hiciera travesuras de
consecuencias graves, que se saliera a la calle o que corriera fuera de casa, eso
les “altera los nervios”. los efectos del estrés en los sintomas del nifio autista,
afectan seriamente a los padres, tanto de manera individual como en el

matrimonio en si.

No se deprimen, pues al estar en contacto directo con los nifios, tienen mayor
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oportunidad de claborar el hecho de tener un hijo autista. Ademis, ésta misma
situacién les permite sentir que hacen lo que pueden por cllos.

Tienden a sentir culpa, pues son ellas quienes han estado en mayor cohtaéko con
sus hijos desde la concepcion y durante todo su desarrollo. Por ello, es probable
que crean que tal vez hicieron o hacen algo mal con respecto al cundado de losk

mismos.

No manifiestan indices cvidentes de dcsespcraclon pues de dlguna manera
tienen cierto conocimiento sobre la manera de mancjar a sus hijos o son capaces
de entender de alguna manera qué es lo que les sucede. .

No manifiestan indices evidentes de frustracion, pues al ser “madres eficaces™ en
algunas situaciones subsana el hecho de no serlo en otras. ERTE R P

Son propensas a sentir temor pues ¢l mismo contacto con sus hijos les genera la
capacidad de prever las consecucncias que las conductds rltuallstas de éstos

pOdl‘ldn ocasionar.

No manifiesten indices evidentes de vergiienza por la situacion por un lado,
debido a que no hacen mucha vida social

Hermanos:

Wing (1985) menciona una scrie de conductas por parte de los hermanos:
sienten falta de atencion de sus padres; sus relaciones con otras personas se
reducen debido al hecho de no poder llevar a sus amigos a la casa; siente rabia y
enojo cuando su hermano autista les rompe sus juguetes; preocupacion de tener
sintomas como su hermano enfermo; cuando son mis grandes, la posibilidad de
que tengan un hijo autista; una mayor madurez que le corresponderia a su edad.

Sullivan R.C (1975) quicn al compilar ¢l trabajo cfectuado con cinco
hermanos de nifios autistas cncontré quc estos nifios han vivido con estrés y
presiones desde muy pequeiios , razon por la cual tienden a ser muy maduros
desde cdades muy tempranas, tomando cl papel de hermano mayor aunque
cronoldgicamente no lo sea. Se encontraron dos tipos diferentes de respuesta
ante esa presion: algunos de cllos se identificaron con las actitudes parentales de
sacrificio hacia el nifio autista; mientras que otros prefiricron vivir su propio
estilo de vida ignorando al
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nifio autista y al resto de la familia, sintiendo mucha culpa y a la vez
resentimicnto. :

Aunque no siempre las familias se van a unir para destruirse, Travormina
(1977, citado por Paluszny, 1987) reporta un estudio elaborado
con familias en las cuales encontré que el diagndstico dc autismo genero cn ¢sta
que los padres se unicran tanto cn la relacion con el hijo como en mantener un
sentido de la propia identidad y llevar una vida mas o menos normal. Sin
embargo, no existe ¢l reporte de muchas familias asi.

Un aspecto que también se toma en cuenta, es el papel que realizan los abuelos,
como el apoyo cuando los padres se sienten abatidos momentineamente, cllos
tlegan a darles ¢l apoyo emocional y moral que requieren.

Como sc podri apreciar, las rcacciones de la familia son muchas y muy
variadas, pero cs importante ver que van a existir muchos factores para que
cada familia reaccione de manera distinta, como son, la fase del ciclo se
encucntren como familia, la preparacion claborada para la llegada de los hijos,
la forma cn como se le dio cl diagndstico, los recursos emocionales que los
padres tengan, la solidez de la pareja, el nimero de hijo que sea y muchos otros
factores, quec retomar¢ en las conclusiones.

Para terminar éste apartado y pasar a las conclusiones, quiero cerrar éste
capitulo con una afirmacion que hace Ramirez (1995) en cuanto a esto
que se esta investigando, ella dice: “En vista de la ausencia de estudios
extremadamente controlados, no se puede concluir que el impacto de la
presencia de un hijo autista provoca trastornos en cuanto a las relaciones
maritales y causas de divorcio. Las ecvidencias no indican que sea
necesariamente el nifio autista el que va a provocar el rompimiento en las
relaciones entre los padres.
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CAPITULO 6: CONCLUSION.
OBJETIVOS.

Objetivos Especificos:

1.1.- Conocer las reacciones de la familia, en sus diferentes etapas, ante el
diagnostico de autismo. -

Toda familia debe pasar por las etapas que propone Estrada (1997) y para
cada una debe realizar una cierta preparacion, sino es asi se llegan a generar
muchos problemas que van debilitando la solidez que toda pareja debe llegar a

tener.

La fase que es importante retomar cs aquella que nos habla de la preparacion que
s¢ debe claborar antes de la llegada de los hijos. Estrada la denomina “Los
hijos™, ésta ctapa se va a caracterizar por una evaluacion sobre la importancia
que tendra la llegada de un nuevo integrante, de qué manera va a influir la vida
cotidiana de la parcja, la disponibilidad del espacio fisico y emocional que se le
brinde. Lo cual lievara a un reestructuracidn del contrato matrimonial, asi como
de las reglas que han venido rigiendo al matrimonio. Debe existir un apoyo
mutuo entre los dos, la importancia de la experiencia de realizarse a través de la
reproduccion, de qué manera cl embarazo y la lactancia van interferir en sus
relaciones sexuales, los nuevos ingresos que deben darse cuando lleguen los
hijos y sobre todo, la flexibilidad de que se llegue a dar un cambio de roles (papa

y mama).

Todo lo anterior se tiene que contemplar ante la llegada de un bebé, pero muchas
veces no se cumplen por completo y es donde las parejas se atoran, por lo cual la
llegada de los hijos les llega de mancra sorpresiva, y cuando los hijos no
cumplen todas aquellas expectativas que sc¢ formularon, se les dificulta el como
atenderlos, especialmente cuando requicren de cuidados especiales, como es el
caso de los nifios autistas, ya que las principales dificultades que se presentan es
la flexibilidad del cambio de roles, la madre es siempre quien lo cuida y lo lleva
a su tratamiento ¢l padre muchas veces se desatiende y cumple con el
proporcionarles cl apoyo econdémico, pero no el emocional y moral, situacion
que a la madre no le gusta y de lo cual se queja constantemente.
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Otra queja que surge es ¢l hecho de que los esposos reclaman ‘el derecho de
querer tener relaciones sexuales y ella no lo aceptan debido “al ‘constante
cansancio que sienten, situaciones que los maridos no toleran y comienzan a
tener aventuras extramaritales.

La comunicacién que antes pudicra existir, se rompe y cada quien vive su vida,
cuando existen otros hijos, ¢éstos también son olvidados y pasan a un segundo
plano, cxigiéndoseles que actien como nifios de mayor edad, se da una
sobrexigencia. En otras ocasiones las madres toman a sus otros hijos como la
pareja, apoyandose en ellos, en vez de hacerlo con el marido, surgiendo alianzas

negativas.

Pero, existen parcjas, las cuales, a pesar de que son muy pocas existen, son las
que ante cualquier problema, en vez desintegrarse poco a poco, se unen, ;qué
sucede en éstas familias?, todo nos indica que su preparacién antes de la llegada
de los hijos fue la adecuada, supieron darse el espacio y su relacién es muy
solida, por lo que en vez de destruirse se unieron para encontrar juntos la
solucidn a dicho tratamicnto; en ellos existe la flexibilidad en el cuidado del
nifio, y sobre la comprension de que ninguno de los dos es culpable de lo que
sucedid.

Todo esto me lleva a dar la primera conclusién: la reaccién de la familia ante el
diagnostico de autismo va a depender de qué tanto se prepararon para el
nacimiento de sus hijos, como fueron formando a la famila, asi como la fortaleza
con que cucnta cada uno de ellos.

Otra parte importante ¢s la experiencia que tenga como padres, no va a ser la
misma reaccién si es cl primero que ¢l segundo o tercer hijo, ya tienen mayor
conocimiento del desarrollo, por lo que sc puede pensar que cualquier alteracion
en cl desarrollo del bebé lo reportaran y con ello, el diagnéstico sera mas
temprano y el prondstico sera mucho mas favorable.

Una parte importante dentro de los cuidados del nifio es la flexibilidad de que se
deje entrar a otros parientes, tales como los abuclos, los tios, etc., todos ellos
vendran a ser una cspecie de relevo cuando los padres s¢ empiecen a sentir
cansados, ayuddndoles en ¢l cuidado y sintiéndose apoyados y no rechazados.
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1.2.- Describir las conductas que tendra la familia ante un miembro autista.

MADRE:

B4 La duda de qué algo csta fallando en clla.

En constante temor de un nuevo embarazo o de desagradar al marido

< No se siente apoyo por parte del padre.

X Sobreproteccion hacia el hijo autista, olvidandose de los otros hijos.

Debido a que lo tiene que cuidar, a veces se le sale de control y sé} desespcra.

4 Culpa, pucs fue clla quien ecstuvo en constante contacto con su hijo desde la
concepcion y durante todo su desarrollo, por lo que cree que tal vez le hizo algo
mal o su cuidé mal.

No hacen mucha vida social

PADRE:
Las principales reacciones que mostraran los padres son:
X Devaluados en su capacidad como hombre.

> Hace desesperados intentos por reafirmar su virilidad, por medio de otras
relaciones o cchandole la culpa a su esposa de que ella es la causante.

Al sentirse observado por su hijo, suspende las salidas ya que poco a poco se
le dificuitara ¢l control del nifio y el miedo al rechazo o la marginacién.

Culpabilidad por no apoyar a sus esposa

<1 Desesperacion por entender a su hijo.
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HERMANOS:
B<] Sienten falta de atencién de sus padres.

B Sus relaciones con otras personas se reducen debido al hecho de ‘no poder
llevar a sus amigos a la casa. :

Siente rabia y enojo cuando su hermano autista les rompe sus juguetes.

Preocupacién de llegar a tener sintomas comdsuﬁerrhgm enfermo.’
B4 Cuando son mas grandes, la posibilidad d‘ekque’tengan un huo'autls)ta."?

(< Una madurez que no corresponde a su edad ,Llegan a tomar: el papel de
hermano mayor. . : . .

Bl Viven con estrés y presiones desde muy péqixeﬁds. g

[ Se pueden llegar a identificar con las acutudes parentales de sacnfcno hacna :
cl nifio autista. : Q

B4 Vivir su.vida ignorando a su. hermano enfermo y al resto de la famxlla,'
sintiendo mucha culpa y a la vez resentimiento. SE L

Dentro de éstas conductas, es que van a existir etapas por las cuales tendran que
pasar, de acuerdo a su preparacidon emocional, la iran pasando consecutivamente, -
si no tienen dicha preparacién, se quedaran detenidos en una de ellas y con esto
complicando el tratamiento adecuado del nifio. Dichas etapas ya fueron
explicadas con anterioridad, ahora solo las mencionare, son:

1. Negacidn,
2. Agresidn,
3. Negociaci'(')n.
5. Depresién.
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6)L.a aceptacion.

Cada una dc éstas ctapas, son nccesarias para la aceptacion del diagnostico, sc
tiene que pasar todas, en ocasiones se pueden dar regresioncs pero finalmense te
tienen que cumplir todas para que una vez que se acepte que su hijo sera autista,
¢l buscar un tratamiento que le ayude tanto al nifio como a la familia. El
quedarse detenido en una de ellas origina una desintegracidn familiar, va a
depender en que etapa se queden detenidos para el tipo de desintegraciéon que
tenga la familia. Van a existir familias que nos salgan de la primera ctapa, seran
familias que llegan a una desintegracion total (el divorcio), pero a medida que
vayan avanzando la desintegracién irdn disminuyendo de intensidad, hasta llegar
a la integracion familiar.

Otro factor quc influye en la asimilacion del diagnostico es la forma en como se
les da, asi como también la explicacidn que se les dé sobre qué es el autismo y el
como sc manifestard, asi como el prondstico, todo esto prepara a la familia ante
o que puede venir.

Objetivo General:

1.Conocer qué tipo de desintegracion se presenta en Ia Sfamilia “ante ‘el

diagnostico de autismo.

En una familia con un integrante al cual se le diagnostica como autxsta puede
llegar a tener las siguientes formas de desintegracion:

b Desintegracion emocional parcial: se va a caracterizar porque el padre y la
madre, sin llegar a un divorcio, viven separados, hablandose para lo
indispensable, viviendo c¢n la misma casa pero no compartiendo las
responsabilidades del hijo, todo descansa en la madre, el padre solo cumple con
¢l apoyo ccondémico. Sc forman alianzas entre madre e hijos y dejan fuera al
padre. En muchas ocasiones, la mujer tolera éste tipo de separaciones

< Desintegracion total: ésta sc va a caracterizar porque va a existir el
divorcio, son familias que después de que se da el diagndstico surgen los
reproches, los reclamos y en ocasiones hasta los golpes o desprecios hacia el
hijo enfermo, por lo cual la parcja se separa legalmente, en ocasiones, el padre
llega a pasar una pension pero muchas veces no es suficiente por los gastos
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que conlleva el tener un hijo autista. Los otros hijos empiezan 2 ~hacer su vida
aparte, ya que la atencion de la madre, s¢ vuelca totalmente en el hl_|o enf‘ermo

FUNCION DEL PSlCOLOGO'
De que manera la psicologia pucdc ayudar a éste tlpo de fanulla

[ Proporcionarles la informacién sobre lo que es el auusmo Yy sus prmclpales
sintomas. . . .

MAyudar a que se haga una recorganizacion familiar. g

MExplicar las fases por las que tienen que pasar para llegar ala aceptacxon'
total de la enfermedad. ;

M En la familiar externa, hacerlos conscientés de que serdn necesarios cuando
la pareja pase por momentos de cnsns, por lo que deberan de darles su ayuda
cn el cuidado del nifio.

ME] mancjo de sus sentimicentos de culpa, es decnr, propormonarles un espacio
emocional. .

[ Referirlos a que asistan a una terapia de apoyo, tanto.para ellos compara cl
hijo.

[ Prevencién de la claudicacion (el dejar los cuidados del hijo ante crisis) y
proponer una organizacion, es decir, intercambiar en la medlda de lo’ posnb]e
¢l cambio de roles en el cuidado. :

LIMITACIONES Y SUGERENCIAS:

(¥ La limitacion a la cual me enfrente que fue una investigacién documental,
por lo cual al momento de conclunr, no habxan una ‘cantldad de datos»
representativos. . S e

[ Existen muy pocos estudios que hablen sobre la famllla del nmo autlsta y
como se llega a dar una separacion: : )
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B9 Sugicro que en investigaciones futuras ¢ste estudio se tome como.base para
una investigaciéon de campo, dentro de la cual el nimero de parcjas que se.
incluyan sea representativo, para que permita llegar a conclusnones utllcs y
que permitan realizar una generalizacion.

B Que se estudie la separacion pero no total sino parcial y cémo afecta ésta aly
nifio autista para su calidad de vida como ¢n su tratamiento terapéutico.
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