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INTRODUCCION

La atencion hacia los problemas del desarrollo durante la infancia y adolescencia es
mayor a la que jamas se habia presentado en otras épocas. No es sino hasta nuestros
dias que la observacién y estudio de la poblacién infantil permite identificar diversos
sindromes y problematicas que se presentan en esta etapa de la vida, permitiendo asi un

adecuado manejo y tratamiento por parte de los profesionales de la salud.

En el area de la psicologia, el interés principal es la observacion, deteccion y tratamiento
de problemas que involucran alteraciones conductuales, cognitivas y afectivas que

pueden ser debidas a factores biolégicos, psicolégicos y sociales.

Uno de los trastornos que ha generado una gran cantidad de atencién es el autismo, ya
que a diferencia de otros trastornos de inicio en etapas tempranas del desarrollo, éste no
es tan facilmente detectable por los padres y familiares que rodean al menor. De igual
forma, no es un trastorno que se presenta en la mayoria de la poblacion, a diferencia de
los trastornos conductuales y del aprendizaje cuando se presentan en sus
manifestaciones mas simples.

Y es que en el autismo se presentan toda una serie de alteraciones que van desde las
alteraciones conductuales (tales como las conductas estereotipadas y aislamiento),
alteraciones psicolégicas, cognitivas y emocionales (como el aislamiento y expresividad
emocional) y alteraciones en las relaciones interpersonales (como las deficiencias en la

comunicacion y relaciones con los demas).

Afortunadamente, en la actualidad es posible dilucidar que el origen del autismo es
biolégico. Esto ha proporcionado una herramienta para que cada vez sea mayor su

estudio y pueda ser tratado desde las diversas disciplinas interesadas en la salud.



Independientemente de las posibilidades de tratamiento y manejo de este trastorno, no
sblo el paciente autista se ve afectado. El medio ambiente que le rodea también es
influenciado por las limitaciones que presenta el autista para su desarrollo personal y
social. En nuestro ambiente sociocultural es la madre la principal encargada de la
atencion de sus necesidades y la mas afectada a nivel personal y social después del nifio

autista.

Es por ello que en el presente trabajo de investigacién se considera que es una prioridad
el manejo de las actitudes de las madres ante el hijo autista, ya que ellas son las
principales promotoras del bienestar de sus hijos. Se considera que de acuerdo a lo
expuesto en este trabajo, las madres pueden ser un factor fundamental para proporcionar

un manejo y estimulacion adecuadas para facilitar el desarrollo de sus hijos con autismo.

El objetivo principal de esta investigacion es entonces desarrollar un programa que
incluya entre sus principales elementos el contacto con el autista, el conocimiento del
autismo y la aplicacién de un curso que capacite a las madres para mejorar la actitud
hacia sus hijos autistas. Esta participacion implicara una mayor vinculacién de las madres
hacia sus hijos, propiciada mediante el acercamiento fisico y emocional, obteniendo asi

una mayor comprensién del autismo y un mejor afrontamiento de la situacion.

Para ello se llevd a cabo la elaboracién y aplicacién de un programa para mejorar la
relacion madre-hijo, para facilitar una alternativa de tratamiento que no solo beneficia a

los nifios autistas, sino también a sus madres.
Para fundamentar teéricamente la aplicacion del programa se realiz6 un estudio de

fuentes documentales para identificar aspectos fundamentales del autismo y de la familia

del nifio autista, para posteriormente aplicar el programa, sefialar la metodologia
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empleada en la investigacién y presentar los resultados obtenidos, analizando sus

alcances y limitaciones.

En el capitulo primero, se aborda una panoramica general del autismo. Se comentan los
antecedentes de este trastorno, los criterios diagnosticos para establecerlo, ademas de
describir las caracteristicas principales. También se sefialan los resultados encontrados
en la investigaciones de diversas disciplinas. De igual forma, se describen las principales
teorias que han desarrollado una fundamentacion acerca del autismo, todo ello con el
propésito de integrar una vision mas amplia del autismo por medio de las aportaciones de

distintas disciplinas.

La familia del autista es el tema principal en el segundo capitulo. Se manejan los
conceptos de familia, roles familiares y dinamica familiar para comprender todos los
elementos que pueden verse alterados ante la presencia de un hijo autista y como es
que se lleva a cabo una reestructuracién en la dinamica familiar. Se abordan también las
reacciones emocionales de los padres — principalmente de las madres — al detectarse el
autismo y hasta la vida adulta. Son descritas las reacciones emocionales y el proceso de

adaptacién y ajuste que se presenta durante las distintas fases del trastorno.

La presentacién del programa para el cambio de actitudes de las madres con hijos
autistas se aborda en el capitulo tercero. Se exponen los motivos de aplicacion del curso
y la fundamentacion tedrica sobre la cual se elabor6. Se presenta la carta descriptiva del
curso, el desarrollo de sus actividades de acuerdo a cada una de las sesiones y sus

objetivos.

En el cuarto capitulo, se presenta la metodologia empleada para el desarrollo de la
investigacion. Posteriormente, en el capitulo cinco se encuentran los resultados obtenidos

en la investigacion y el manejo estadistico.



La parte final de este trabajo corresponde a la discusion y conclusiones obtenidas de este
trabajo. De igual forma, se sefalan los alcances, limitaciones y sugerencias para

posteriores estudios.

Se espera que este trabajo de investigacion sirva como base para sefialar la importancia
de la madre para el desarrollo adecuado del hijo autista. Y que resulte de gran interés

para el lector.



CAPITULO I. AUTISMO

El desarrollo de un programa de entrenamiento para madres con nifios autistas, como
cualquier otra actividad de la psicologia, debe estar basada en un conjunto de conceptos,
teorias y principios, pues la falta de comprensiéon de sus fundamentos, puede ser la

causa de un fracaso.

Por ello, en el presente capitulo, se exponen los aspectos histéricos, tedricos y

conceptuales que fundamenten el estudio.

1.1. ANTECEDENTES HISTORICOS

El Autismo se encuentra rodeado de una gran controversia, con respecto a su diagnostico
y a su probable Etiologia. Como es una condicién rara, los primeros estudios se han
basado en unos pocos casos, y no fue hasta hace algunos afos, cuando comenzaron a
aparecer estudios a gran escala, acompanados de datos de seguimiento en la bibliografia

sobre este tema.

Dado lo complejo que resultaba encontrar criterios para elaborar un diagnostico, es decir,
sintomas que pudieran ser realmente esenciales y los cuales podrian estar asociados
ocasionalmente, sin tener peso para confeccionar el diagnostico. También se pregunt6 si
el Autismo era una entidad clinica independiente, o era una variante de la Esquizofrenia o
del Retraso Mental, y por supuesto cuestionarse cudl era su Etiologia, si era un trastorno
psicolégico o Neurofisioldgico. A partir de los afios 60, se comenzé con los trabajos de

investigacion y el avance en los 90 se ha producido con mayor rapidez.



1.1.1. DESCUBRIMIENTO

Leo Kanner publicé un articulo identificando el autismo en 1943, donde comenta que se
habia fijado en este tipo de nifos desde 1938. Antes de que Kanner notara y registrara un
conjunto de sintomas, estos nifios se clasificaban con desequilibrio emocional o
retrasados mentales. Kanner observd que, a menudo estos nifios poseian habilidades
que mostraban que no eran simplemente lentos en el aprendizaje y que no respondian al
patrén de niflos con desequilibrio emocional. Asi que propuso una nueva categoria.

(Kanner, 1943)

Hans Asperger (1943) hizo los mismos descubrimientos al mismo tiempo que Kanner, de

manera independiente.

1.1.2. PRIMERAS TEORIAS SOBRE LAS CAUSAS

Se observé que los padres trataban a sus hijos autistas sin el calor y el afecto que se
considera normal entre padre e hijo. La psicologia Freudiana tenia una teoria preparada
para el autismo: si falla cierta relacién psicolégica basica entre padres e hijos, éstos
ultimos seran incapaces de evolucionar. La teoria Freudiana sobre el autismo permanecié
vigente durante los afios 50 y principio de los afios 60. Aunque esta teoria encaja como
un guante en la psicologia Freudiana, existen dos explicaciones alternativas obvias que la
teoria Freudiana no considera: una es que la poca interaccion observada en los padres
podia ser una consecuencia y no una causa del comportamiento autista de los nifios; la
otra es que el autismo podria ser en un caso extremo la herencia genética de un rasgo de

personalidad observado en dichos padres. (Bettelheim, 1967)



1.2. DEFINICIONES

Cabe sefalar que no existe una definicién Unica y universalmente aceptada sobre
autismo; sin embargo, es posible tomar diversas aportaciones que pueden contribuir a

esclarecer lo que se entiende por autismo.

Un ejemplo de definicién de autismo en el diccionario de la Real Academia de la Lengua

es: "Absorcion en la fantasia como escape de la realidad". (RAL, 1992)

La palabra autismo se deriva del término griego “autos” que significa: en si mismo, solo,
independiente, aislado. El autismo se considera un desorden del desarrollo de las
funciones cerebrales que le impide a los individuos “entender y relacionarse
adecuadamente con el medio”; produciendo problemas en grados variables sobre las
relaciones sociales, sobre la comunicacion la cual incluye comprension del lenguaje y
capacidad de expresion, y sobre las conductas produciendo una limitacién en las
actividades que requieren cierto grado de imaginacion, debido a una falta de flexibilidad

mental. (Laza, 2000)

Obviamente existe una gran diferencia entre la definicién tradicional que se encuentra en

los diccionarios y el sindrome que se describe en la bibliografia psiquiatrica.

La Sociedad Americana de Autismo (1998) propone la siguiente definicién: EI AUTISMO
es una discapacidad severa y crénica del desarrollo, que aparece normalmente durante
los tres primeros afnos de vida. Ocurre aproximadamente en uno de cada 500 nacimientos
y es cuatro veces mas comun en nifios que en nifias. Se encuentra en todo tipo de razas,
etnias y clases sociales en todo el mundo. No se conoce ningun factor en el entorno
psicologico del nifio como causa directa del Autismo. Mas de medio millon de personas
en los Estados Unidos padece autismo o alguna otra forma de Trastorno Degenerativo

del Desarrollo.



La Sociedad de Autismo de EE. UU., (1993) (antes denominada Sociedad Nacional para

chicos autistas).sefiala que el autismo es una enfermedad severa de la comunicacién y

de la conducta, es una discapacidad que dura toda la vida y de modo tipico.

1.3. SINTOMAS DEL AUTISMO

De acuerdo con las definiciones de autismo, se pueden deducir, algunos sintomas, pero

es conveniente hacer una mayor precision al respecto.

Bishop (1988), siguiendo a Kanner, destaca los siguientes sintomas:

r|1‘

Incapacidad para relacionarse con la gente, incluyendo miembros de la propia familia
del nifo, desde su nacimiento.

Fracaso para desarrollar el lenguaje, o bien uso del lenguaje anormal, no
comunicativo en su mayor parte. Se observa la inversién pronominal” en todos los
nifios que podian hablar y ecolalia, preguntas obsesivas y uso ritualista del lenguaje
en algunos de ellos.

Respuestas anormales frente a objetos y acontecimientos ambientales, tales como
comida, ruidos altos y objetos méviles. Kanner consideraba que el comportamiento
del nifio estaba gobernado por un deseo obsesivo y ansioso por mantener la
invarianza del ambiente, lo que implicaba una limitacién en la variedad de la
actividad espontanea.

Buen potencial cognitivo con una memoria mecanica excelente y resultados
normales en el test no verbal de Seguin.

Normales desde el punto de vista fisico. Algunos nifios eran un poco patosos al

andar, pero todos tenian una coordinacion muscular fina buena”.

Algunas veces pueden utilizar frases en tercera persona o su propio nombre en vez de utilizar el
“yo", a lo que se le denomina inversién pronominal. Nicolas Laza G. MD. El Autismo en 10

preguntas. http://fespanol.groups.yahoo.com/group/ListaACA/messaqge/754



Por su parte, Edelson (1991) al abordar las caracteristicas principales del autismo
destaca que: "muchos infantes autistas son diferentes desde su nacimiento. Dos
caracteristicas comunes que pueden mostrar incluyen arquear la espalda alejandose de
su cuidador para evitar contacto fisico y anticipar cuando lo van a cargar (p. ej.
poniéndose inquieto). Como infantes, con frecuencia los describen como bebés pasivos o
excesivamente agitados. Un bebé pasivo es aquel que esta callado la mayor parte del
tiempo, exigiendo nada o poco a sus padres. Un bebé excesivamente agitado se refiere a
un infante que llora bastante, a veces sin parar, durante las horas en que permanece
despierto. Durante su infancia, muchos comienzan a mecerse y/o golpear la cabeza en la

cuna; pero este no siempre es el caso.

En los primeros afos de la vida, algunos nifios autistas alcanzan puntos claves del
desarrollo, como es hablar, gatear y caminar mucho antes que un nifio promedio; otros
estan considerablemente retrasados. Aproximadamente una tercera parte de los nifios
autistas se desarrollan normalmente alrededor de los 18 meses hasta los tres afios de
edad; entonces comienzan a surgir los sintomas del autismo. Con frecuencia estos casos
se refieren como individuos con autismo ‘regresivo’. Algunas personas que ejercen en
este campo opinan que las causas de esta regresion pueden ser las vacunas, la
exposicion a un virus, o el inicio de ataques de epilepsia. También opinan que algunos
ninos con autismo 'regresivo’ pueden tener el Sindrome Landau-Kleffner que se

caracteriza porque asocia el trastorno del lenguaje a crisis epilépticas. (Artigas, 2002)

Durante la infancia, los nifios autistas pueden quedarse atras del grupo de nifios de la
misma edad respecto a la comunicacion, las habilidades sociales y la cognicion. Ademas,
las conductas disfuncionales pueden comenzar a aparecer, como conductas
autoestimulantes (por ejemplo, conducta repetitiva no dirigida a una meta, como mecerse
y gesticular), autolesionarse, (por ejemplo, morderse la mano, golpear su cabeza),
problemas al dormir o comer, contacto ocular pobre, insensibilidad al dolor, hiperactividad

y trastornos de atencién. (Edelson, 1991)



Una caracteristica muy comuin del autismo es la insistencia del individuo en Ia

uniformidad, esto es, la conducta perseverante".

La definicion del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, (DSM-1V),

establece los siguientes criterios:

A. Un total de seis (o mas) sintomas del tipo (1), (2) y (3) con al menos dos del tipo (1) y

uno de cada uno de los tipos (2) y (3):

(1) Discapacidad cualitativa de interaccion social, manifestada a traveés de al menos

dos de los siguientes puntos:

a) Discapacidad marcada en el uso de comportamientos no-verbales muitiples, tales
como mirar a los ojos, expresion facial, postura del cuerpo y gestos para regular la
interaccion social.

b) Incapacidad de desarrollar relaciones con comparieros de su edad, apropiadas al
nivel de desarrollo.

c) Ausencia de la busqueda espontanea de compartir el disfrute, el interés o los
logros personales con otras personas (ej.: ausencia de acciones de mostrar, traer
o apuntar los objetos de interés a otras personas).

d) Ausencia de reciprocidad social o emocional (nota: en la descripcién, se dan los
siguientes ejemplos: no participar activamente en juegos simples sociales,
prefiiendo actividades solitarias o involucrando a otros en actividades sélo como

simples herramientas o ayudas *mecanicas”).

(2) Discapacidad cualitativa en la comunicacién, manifestada por al menos uno de

los siguientes sintomas:

a) Retraso, o ausencia total, del desarrollo del lenguaje hablado (no acompafiado
por intentos de compensacion con modos alternativos de comunicaciéon como el

lenguaje de gestos o mimico).



b) En individuos con lenguaje apropiado, discapacidad marcada en la habilidad de
iniciar o mantener una conversaciéon con otros.

¢) Uso del lenguaje estereotipado y repetitivo o lenguaje idiosincratico.

d) Ausencia de juegos de representacién o imitacion social variados y apropiados al

nivel de desarrollo.

(3) Patrones restringidos, repetitivos y estereotipados, de comportamiento, intereses

y actividades, que se manifiestan por al menos dos de los siguientes sintomas:

a) Preocupacion que abarca uno o mas patrones estereotipados y restrictivos de
interés, anormal en intensidad o focalizacién.

b) Apego aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos no funcionales.

¢) Manias motoras repetitivas y estereotipadas (ej.: aleteo o contorsién de manos o
dedos, o movimientos complejos del cuerpo completo)

d) Preocupacion persistente por partes de objetos (ej.: ruedas de coches).

B. Retraso o funcionamiento anormal en al menos una de las siguientes areas, que
deberian aparecer antes de los 3 afos:
(1) Interaccién social.
(2) Lenguaje para comunicacion social.

(3) Juegos simbdlicos o imaginativos.

C) Los sintomas no se ajustan mejor a los descritos en el Sindrome Rett o en el Trastorno
Desintegrador Infantil.
a) Preocupacién por uno o mas patrones estereotipados y restrictivos de interés, que
es anormal en intensidad o focalizacion.
b) Apego aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos no funcionales.
¢) Manias motoras repetitivas y esterectipadas (ej.: aleteo o contorsién de manos o
dedos, o movimientos complejos del cuerpo completo).

d) Preocupacién persistente por partes de objetos (ej.: ruedas de coches).



Los sintomas, causados por trastornos cerebrales, incluyen:

(M

()

Q)

(4)

Perturbaciones en la rapidez de aparicion de las habilidades fisicas, sociales y de
lenguaje.

Respuesta anormal a sensaciones. Cualquier combinacién de los sentidos y sus
respuestas estan afectados: vision, oido, tacto, dolor, equilibrio, olfato gusto y el
modo en que el nifilo maneja su cuerpo.

El habla y el lenguaje no aparecen o retrasan su aparicion a pesar de que existan
capacidades intelectuales evidentes.

Relacién anormal con personas, objetos o acontecimientos.

El Autismo aparece aislado o en conjuncién con otros trastornos que afectan a la funcién

cerebral, tales como infecciones virales, perturbaciones metabélicas y epilepsia. Es

importante distinguir el Autismo del retraso mental ya que un diagnostico inapropiado

puede tener como consecuencia un tratamiento inadecuado o ineficaz. La forma severa

del sindrome de Autismo puede incluir comportamientos extremadamente autoagresivos

y repetitivos. Se ha comprobado que el tratamiento mas eficaz consiste en aplicar

programas educativos especiales con métodos de modificacién de la conducta.

De acuerdo con lo anterior, se puede decir que las caracteristicas esenciales del Autismo

son las siguientes:

a).

b).

c).

d).

e).

Extrema soledad y falta de respuesta hacia otras personas, especialmente en los
primeros afos de la nifez.

Incapacidad profunda para utilizar el lenguaje de una forma normal.

Compulsiones y obsesiones que interfieren, a esto le llaman “Mantenimiento de la
Uniformidad”.

Uso inadecuado de juguetes y objetos.

Reaccién inusual ante los estimulos.



f). Motricidad. Muchos autistas tienen una motricidad fina y gruesa de buena a superior,
pero algunos caminan con un paso peculiar, 0 caminan en puntas de pie. Algunos
caminan con sus brazos colgando a los costados en vez de balancearlos en forma

alterna cuando se adelanta el pie opuesto. (Sullivan, 1999)

Otra caracteristica de los nifios autistas se refiere a los restrictivos patrones de conducta
repetitivos y estereotipados. Parece ser que la estereotipia refleja un déficit creativo
asociado al autismo. Sin embargo no estan nada claros aun, los factores subyacentes a
este problema, puesto que también se observa este tipo de problema en oftros trastornos

del desarrollo como el retraso mental. (Tamarit, 1998)

La conducta estereotipada, también denominada conducta autoestimuladora, ha sido
descrita como un comportamiento repetitivo, persistente y reiterado, sin otra funcién
aparente que proveer al nifio de retroalimentacion sensorial o cinestésica. Estas
conductas pueden incluir movimientos de balanceo ritmico del cuerpo, saltos, carreras
cortas, giros de cabeza, aleteos de brazos o0 manos o posturas extravagantes. Dentro de
la motricidad mas fina, este comportamiento puede incluir miradas a ciertas luces,
observar la mano en cierta postura, mirar el reloj, girar los ojos o tensar los musculos del
cuerpo. También se observan estereotipias motoras con materiales, como observar
insistentemente un objeto giratorio, dar vueltas a una cuerda, etc. En todos estos
comportamientos parece que el nucleo central lo integra la estimulacién visual y auditiva.

(Tamarit, 1995)

Esta claro que las conductas estereotipadas ostentan un papel de especial relevancia en
los nifios autistas. La mayoria de estos nifios emplean la mayor parte de su tiempo en
estos comportamientos. De hecho, se resisten obstinadamente a los intentos de que
abandonen estas actividades. Diversos autores confieren a las conductas
espeoreotipadas la responsabilidad de interferir en la responsabilidad del nifio y en la

adquisicion de conductas normales. Mientras el nifio autista esté entregado a la conducta



autoestimulatoria, se observa una total irresponsabilidad ante otros estimulos ambientales

que no sean implicados en la conducta estereotipada.

Las conductas autolesivas suponen no sélo otra caracteristica mas de las alteraciones
motoras que se observan en los nifios autistas, sino que es la alteracién mas dramatica
que presentan estos ninos. La conducta autolesiva implica cualquier comportamiento
mediante el cual una persona produce dafio fisico a su propio cuerpo. ejem; golpearse en
la cabeza, morderse las manos, golpearse los codos, las piernas, arrancarse el pelo,
arafiarse la cara y auto-abofetearse. Incluso se han relatado casos de haberse arrancado

las ufias a mordidas o hundirse los ojos. (Tamarit, 1998)

Ademas del dafo directo, la conducta autolesiva tiene otros perjuicios indirectos. Si la
conducta es demasiado intensa (con peligro evidente para la vida del nifo) sera
necesario constreirles fisicamente (por ejemplo, sujetandoles las manos o los pies) para
prevenirla. No obstante, si la constriccion se prolonga demasiado, puede producir otras
alteraciones estructurales en el cuerpo del nifio (acortamiento de los tendones, detencién
del desarrollo motor, etc.) como resultado de la no utilizacién de sus miembros. Otro
perjuicio secundario es que esta conducta restringe y condiciona el desarrollo psicolégico

y educativo del nifio. (Tamarit, 1995)

El Autismo es una perturbacion grave y generalizada de varias areas del desarrollo: la

interaccion social, la comunicacion y la conducta e intereses.

El Autismo es un Sindrome de la nifiez que se caracteriza por falta de relaciones sociales,
carencia de habilidades para el intercambio afectivo, reiteracion de rituales compulsivos y
una resistencia manifiesta al cambio. Un nifio Autista, no se relaciona con las personas
que se encuentran a su alrededor, y en cambio prefiere jugar de forma repetitiva con un
objeto, a modo de “Fetiche” que puede ser un juguete o no, o con su propio cuerpo. El

Lenguaje, si existe sufre profundos desajustes, aun cuando el nifio se halle consciente



del medio que lo rodea, de tal modo que si se interfiere con su actividad ladica ritual, o si
los objetos conocidos en su entorno, son cambiados de lugar, €l se molesta y comienza

con berrinches.(Lujan, 2003)

El comienzo de este Sindrome es habitualmente en la infancia, algunas veces desde el
nacimiento, pero se hace evidente durante los primeros tres afos de vida. Se identifica a

este Sindrome de varias maneras:

+ Sindrome de Kanner

e  Autismo Anormal Precoz

e  Autismo Anormal Primario

e Autismo Encapsulado Secundario

* Esquizofrenia de tipo Autista

¢ Desarrollo Atipico de la nifiez con rasgos Autistas

e« Retraso mental Asociado con Autismo. (Lujan, 1999)

A continuacion se profundiza un poco sobre dos de las principales alteraciones que
caracterizan el autismo infantil; las alteraciones de la conducta social y las alteraciones

del lenguaje.

1.3.1. ALTERACIONES DE LA CONDUCTA SOCIAL

Los problemas que presentan los nifios autistas en su conducta social, es quizas el rasgo
mas conocido no solo en la comunidad cientifica que investiga la problematica autista,
sino también entre la sociedad. Asi cuando se habla de un nifio autista, la imagen que se
nos viene a la cabeza es la de un nifio extravagante, encerrado en si mismo, que no
habla ni juega con nadie, como si viviera unicamente consigo mismo, ignorando el resto

del mundo, incluso a sus padres y hermanos.



El desarrollo de la conducta social del nifio autista va produciéndose en ausencia casi
absoluta de reciprocidad social y respuesta emacional. Esta claro que el déficit social mas
evidente en los primeros afios de vida, de ahi que la mayoria de las descripciones sobre
las alteraciones sociales de los nifios autistas se refieran a las primeras etapas de la vida
de estos nifios y no a las etapas posteriores en las que se produce una frecuente
variabilidad de estas alteraciones a lo largo del desarrollo. La compleja variabilidad
observada en el comportamiento social llevé a algunos autores a proponer subtipos de

autismos en funcion de la alteracién social predominante en el nifio.

Wing (1989) destaca tres patrones distintos de relacién social a partir de su estudio
epidemiologico: aislado, que evita la interaccion de forma activa; pasivo, que soporta
pasivamente la relacion social, pero no la busca; y activo pero extravagante, que
interacta de un modo extrafio o excéntrico. Sin entrar en discusiones sobre la fiabilidad y
validez de estas tipologias, lo que si han dejado claro estos estudios, es que no todos los
autistas muestran el mismo tipo de alteracion social, dado que muchos hacen intentos
mas o0 menos exitosos de acercamiento social, aunque utilizando estrategias

conductuales inadecuadas. (Wing, 1989)

A pesar de estas pautas diferenciales, podemos observar algunas conductas especificas
de los nifios autistas como la ausencia de contacto con los demds y carencia de vinculo
con los padres. Parece como si no necesitaran de sus padres. Con frecuencia estos nifios
no gritan para llamar la atencion como hacen los nifios normales, no buscan el contacto

afectivo y nunca manifiestan conductas anticipatorias de ser cargado en brazos.

Otra de las caracteristicas esenciales del autismo, reflejada de igual forma por Kanner
(1943) es la preocupacion que tiene el nific autista por preservar la invariabilidad del
medio. Estos nifios muestran una hipersensibilidad al cambio, respondiendo a este
cambio con fuertes berrinches, incluso autolesionandose y oponiéndose

sistematicamente a cualquier clase de cambio. Ejem: que una silla de la cocina de su



casa esté desplazada unos centimetros de su lugar, o que las cortinas estén abiertas.

(Kanner, 1943)

1.3.2. ALTERACIONES DEL LENGUAJE

En la mayoria de los casos, la primera sospecha que tienen los padres de que su hijo
tiene algun problema surge cuando detectan que el nifio no muestra un desarrolio
adecuado del lenguaje. No es de extrafiar que con frecuencia sean los especialistas del
area del lenguaje (logopedas, audiélogos, psicélogos del lenguaje, etc.) los primeros en
atender las demandas de los padres de los nifios autistas que aun no llegan a conocer el

alcance del problema que muestra su hijo. (Tamarit, 1998)

Tuchman, Rapin y Shinnar (1991) reportaron que en mas de la mitad de nifios autistas de
edad preescolar, el principal motivo de preocupacion de los padres era la ausencia de

lenguaje.

La comunicacién intencional, activa y espontanea, que suele desarrollar el nifio normal
desde los 8 — 9 meses se ve muy perturbada o limitada en los nifios autistas. La falta de
sonrisa social, mirada a las personas, gestos y vo.alizaciones comunicativas son varias
de las caracteristicas mas evidentes de su conducta. Estas dificultades, se hacen aun
mas patentes a partir del afio y medio o dos afos de edad, en la que los nifios normales
hacen progresos muy rapidos en la adquisicién del lenguaje y las conductas simbdlicas.
Los nifos autistas que llegon a hablar lo hacen de forma caracteristica, con unos
patrones linglisticos cualitativamente diferentes de los nifios normales y de los nifios con
otros trastornos del habla. Ademas, un alto porcentaje de autistas, se estima entre el 28 y
61% no adquiere el lenguaje expresivo nunca. De esta poblacion, sélo 5% presenta una
capacidad intelectual suficiente para adquirir el lenguaje, aunque con déficit muy grave de

comprension y mutismo. (Tamarit, 1998)



Los autistas hablantes, ademas de adquirir el lenguaje de forma tardia, hacen un uso muy
peculiar de él. Entre las alteraciones linguisticas mas frecuentes se encuentran la
inversion pronominal, cuando el nifo se refiere a si mismo utiliza ti o él; por ejemplo: -

‘mama él quiere un caramelo”-. (Tamarit, 1998)

La Ecolalia, repeticion de las palabras o frases dichas por los demas, puede tener lugar
inmediatamente después de un tiempo de demora (ecolalia retardada), que puede ser de
horas e incluso dias, lo que produce que en ocasiones las respuestas propias de una
ecolalia retardada estén alejadas del estimulo original y resulten absolutamente

extravagantes.(NSCAA, 1999)

Es conveniente destacar que la ecolalia, como tal, no es especifica de los nifios autistas.
El desarrollo del lenguaje normal incluye una fase en la que se pueden observar
conductas de ecolalia alrededor de los 30 meses de edad. Pero cuando persiste mas alla

de los 3 — 4 afios empieza a considerarse patologica. (Tamarit, 1998)

Ademas de estas dos alteraciones, que quizd sean las mas conocidas, el nifio autista
presenta muchos otros fallos mas graves que los anteriores. Siguiendo con el lenguaje
expresivo, muestran alteraciones fonolégicas semanticas y defectos en la articulacion,
monotonia y labilidad en el timbre y en el tono de voz y reiteracion obsesivade preguntas,
entre otras. También tienen alterado el lenguaje receptivo, ya que presentan dificultades
para atender y/o percibir la informacién, bajo nivel de comprension gestual, etc. Ademas
cuando hablan, con frecuencia no lo hacen con propdsitos de comunicacién. Su uso del
habla como medio de conversacién es limitado, es-casi imposible pretender que hablen
de algo que no sea inmediato. El lenguaje expresivo no verbal (gestual) de los autistas
también esta alterado. Podemos observar discrepancia entre el lenguaje verbal y no
verbal, muecas, tics y estereotipias, ademas de alteracién o ausencia de contacto ocular.

Incluso el habla de los autistas con menor grado patolégico, que han alcanzado un



lenguaje relativamente sofisticado, muestra una carencia de emocién, abstraccion y una

literalidad muy concreta. (Tamarit, 1998)

Muchos de los problemas emocionales y de comportamiento manifestados por individuos
con autismo surgen directamente de la dificultad de entender y relacionarse con el mundo

que los rodea.

Edelson (1991) destaca que "muchos individuos autistas parecen tener un deterioro en
uno o0 mas de sus sentidos. Este deterioro puede abarcar la audicion, vision, tacto, gusto,
equilibrio, olfato y propiocepcién. Estos sentidos pueden ser hipersensibles,
hiposensibles, o puede resultar que el afectado experimente interferencia tal como en el
caso de tinitus, (un silbido o zumbido persistente en los oidos). Como resultado de ello
puede ser dificil que los individuos con autismo procesen correctamente la informacion

que llega por los sentidos.

Los deterioros sensoriales también pueden resultar en que le sea dificil al individuo
aguantar la estimulacién normal. Por ejemplo, algunos individuos autistas son tactiimente
defensivos y evitan toda clase de contacto corporal. En contraste, otros tienen poco o
nada de sensibilidad tactil o al dolor. Ademas, algunas personas con autismo parecen
‘anhelar’ la presién intensa. Otro ejemplo de anormalidades sensoriales es la audicion
hipersensible. Aproximadamente el 40% de los individuos autistas experimentan inquietud
al estar expuestos a ciertos sonidos o frecuencias. Estos individuos con frecuencia se
tapan las orejas y/o hacen un berrinche después de oir sonidos tales como el llanto de un
bebé o el sonido de un motor. En contraste, algunos padres piensan o sospechan que

sus hijos son sordos porque parece que no responden a los sonidos".

Su respuesta a sonidos puede ser rara, causando que a menudo la gente piense que un

nifo autista es sordo. Un nifio autista puede parecer no oir el ruido estrepitoso de una



sirena, pero quedar totalmente fascinado con el sonido del papel arrugado. Algunos

sonidos le angustian de tal forma que se encoge y cubre sus oidos. (Spangler, 2003)

Algunos ejemplos de las conductas exfrafias que se observan en personas con autismo
son: no temen a los peligros reales, pero pueden tener miedo sin causa aparente; tienen
movimientos repetitivos como aplaudir, mecerse, aletear, etc.; rechazan cambios en su
rutina; pueden quedarse con la mirada perdida o fijarla en algtn objeto por mucho tiempo;
evitan el contacto con los ojos o insisten en abrazar y tocar inadecuadamente a las

personas.

1.4. APROXIMACIONES TEORICAS DEL AUTISMO

1.4.1. TEORIA PSICOGENA

Investigadores como Tinbergen (1972) han sugerido que la falta de estimulacion, la
carencia de afecto parental y la persistencia de algunos conflictos emocionales pueden
llegar a ser elementos desencadenantes de un tipo particular de personalidad. Durante
afos, se llevaron a cabo mudiltiples investigaciones en las cuales se estudiaron dichos
factores, los cuales mostraron que los padres de los nifios autistas no poseian
caracteristicas de personalidad que los agruparan y que el ambiente en que se movian no
producia presién ni estrés emocional, por lo cual no se ha podido encontrar patrones de
un comportamiento familiar determinado. La evolucién de muchos nifios que fueron
rechazados o maltratados mostré que si se cambia el ambiente, suelen adaptarse
perfectamente. Sin embargo, los nifios Autistas no demuestran cambios si se les cambia
el entorno, lo que lleva a pensar que el ambiente tiene un escaso significado para el

desarrollo de la enfermedad.



De acuerdo con esta teoria, se plantea lo siguiente:

a) Que el trastorno se encuentra en el sistema nervioso de los nifios y no en el
ambiente o en sus padres.

b) Que existe una amplia heterogeneidad biologica que causa diferentes subtipos de
Autismo, o por el contrario, las técnicas y la metodologia actuales no han logrado dar

con la causa primaria comun a todos los autistas.

Sin embargo, estdn de acuerdo la mayoria de autores en los déficit cognitivos que

presentan los nifios Autistas y que dan lugar a comportamientos de relacién social.

La contribucién de los modelos psicolégicos al estudio del Autismo se han concentrado
en los problemas de comunicacién, en las relaciones sociales y en los déficit cognitivos
subyacentes. Aunque en los afios 60 y 70 se llevaron a cabo intentos explicativos tan
dispares como la hipétesis parental del enfogue psicoanalitico o el enfoque etolégico de
Tinbergen (1972) que postulaban como variable etiopatogénica un estado basico
motivacional de activacion que se explicaba en funcién de la pauta de crianza de los
padres. Hemos de reconocer que ha sido el modelo cognitivo el gran propulsor en el
conocimiento de los déficit psicolégicos que estdn presentes en el Autismo Infantil.

(Tinberger, 1972)

1.4.2. TEORIA GENETICA

Se ha estudiado la probabilidad de que pueda existir una anormalidad cromosémica en el
desarrollo del Autismo, Si se explora detenidamente la relacién existente entre el Autismo
y los genes, la enfermedad podria deberse a un trastorno genéticamente adquirido en la
forma de un Gen dominante, autosémico recesivo o una transmision ligada al sexo. La

transmisién autosémica dominante es aquella en la que un solo gen del par autosémico



que posee cada cromosoma, necesita mutar para desarrollar la enfermedad, por lo cual si
uno de los progenitores posee el trastorno genético, es probable que la mitad de su
descendencia herede el rasgo patologico. Algo que no resulta cierto en el Autismo. La
transmision autosémica recesiva ambos genes deben ser mutantes para desarrollar la
enfermedad, asi si uno de los padres presenta el trastorno, la heredaria a la cuarta parte
de su descendencia, como sucede con algunas enfermedades neormetabdlicas
(Fenilcetonuria), sin embargo la casuistica dice que el Autismo no posee tanta fuerza de
heredabilidad. La teoria de la transmision ligada al sexo se puede descartar en el caso
del Autismo, pues la proporcion entre la incidencia en el sexo masculino y femenino
deberia ser mas alta de lo que realmente ocurre con el porcentaje de enfermos por
cantidad de habitantes. Lo dicho anteriormente demuestra que es poco probable que el
Autismo sea la consecuencia de una adquisicién heredada, aunque existe una leve
tendencia familiar, existe aproximadamente un 2% de probabilidad de que en una familia

con un hijo Autista pueda tener otro hijo Autista. (Lujan, 2001)

En el estudio de los factores genéticos presentes en los trastornos psicopatolégicos se
parte desde dos enfoques. Por un lado, se pretende identificar una alteracién genética
conocida y estudiar el patrén comportamental anormal relacionado con esa determinada
alteracion genética. Por otro lado se analiza e identifica un determinado patron
comportamental anormal e investiga la frecuencia con que aparece en la familia, lo que
hace inferir la existencia de un marcador genético responsable de una alteracion

neurobiolégica subyacente al patrén conductual identificado como anormal.(Artigas, 2002)

Con respecto al Autismo infantil se han venido haciendo ambos planteamientos. Entre los
diferentes autores se admite la presencia de una alteracion genética en el 10 a 20 % de
los casos, con la sospecha de que esta cifra ira en aumento a medida que avance el

conocimiento y las técnicas de investigacion en el estudio del DNA.



Los resultados del primer enfoque apuntan a la existencia de diversas anomalias en el
cariotipo de algunos autistas, en los que se ha detectado alteraciones en la mayor parte
de los pares cromosémicos (excepto en el 7, 14, 19, y 20) Sin embargo el sindrome Fragil
X es la hipotesis genética que mas interés ha suscitado. Plantea una falta de sustancia en
el extremo distal del brazo largo del cromosoma X que afecta a ambas cromatides. Esta
alteracién fue asociada por primera vez con el Autismo en el trabajo de H. A. Lubs. (Lubs,

1969, pp. 231-244)

El segundo enfoque ha abordado la cuestion de la herencia genética que puede hallarse
en el Autismo. Los resultados demuestran una relativa responsabilidad de los genes al
comparar la frecuencia de Autistas en la poblacién general (2 — 4 por 10,000 habitantes)
con la frecuencia del trastorno entre hermanos, que se sitia en un 3 — 5%. Y si los
estudios son con gemelos monocigoéticos las cifras aumentan hasta limites altamente

significativos. (Lubs, 1969)

Hoy en dia, estan de acuerdo todos los investigadores, independientemente de su
orientacién tedrica, en que el Autismo Infantil es un sindrome conductual con un origen
claramente bioldgico. Sin embargo, sus causas todavia permanecen en el anonimato;
aunque se sospecha la influencia de factores genéticos infecciosos, bioguimicos,
inmunolégicos, fisiologicos, etc. no se ha llegado a establecer adn una causa concreta
que explique las causas del Autismo. Uno de los factores que explican este fracaso es el
hecho de plantear un Gnico déficit basico, neurobiolégico o inmunolégico, psicolégico o

social, para explicar la etiologia del Autismo. (Lujan, 2001)

A la hora de resumir el estado actual del conocimiento sobre el Autismo en los modelos
inmunolégicos, se han llevado a cabo diversos planteamientos a raiz de los hallazgos que
ha habido en este campo. El virus de la Rubéola parece ser el proceso infeccioso que

mas se ha detectado en casos de Autismo, aunque también se han descrito casos de



Autismo asociados a infecciones intrauterinas y posnatales causadas por diferentes virus

(citomegalovirus, sifilis, herpes simples, etc.).

Estos resultados sugieren la hipétesis de que los nifios Autistas presentan un sistema
inmunolégico alterado, posiblemente como consecuencia de un defecto genético en los
linfocitos T, lo que disminuiria la resistencia del feto a los ataques viricos. Este déficit
inmunitario plantea diversas explicaciones: la mayor susceptibilidad del feto a la viriasis,
ya comentada, y que las infecciones viricas son las responsables del déficit inmune, por
haber sido expuesto el feto al virus en una etapa temprana de la diferenciacién
inmunolégica. Estos hallazgos y explicaciones han llevado a diversos autores a

sospechar la posibilidad de que el Autismo sea en realidad un trastorno autoinmune.

En relacion con las alteraciones metabdlicas, son diversas las causas que se han
detectado como posible etiologia del Autismo. La enfermedad metabdlica que ha tenido
mayor confirmacién es la fenilcetonuria, relacionada por primera vez con el Autismo por
Friedman (1969), quién encontré un 92 % de los casos con esta alteracion metabélica.

(Martos, 1989, p. 2).

En la actualidad el hallazgo que ha cobrado mayor interés es la existencia de
hiperseroninemia detectada en algo mas del 25 % de los casos de Autismo, con una alta
correlacion con historia familiar. Sin embargo, existe una gran controversia en torno a
esta cuestion, ya que se ha encontrado hiperserotoninemia en una gran diversidad de
trastornos sin sintomatologia Autista y este estado metabdlico puede variar al tratarse la
enfermedad subyacente, sin poder concluir que la disminucién del nivel de 5-HT
plasmatico mejore la conducta Autista. No obstante, a pesar de esta controversia, esta
claro que la alteracion de 5-HT cobra una especial importancia en la produccion de los
trastornos del desarrollo, ya que entre otras cuestiones, participa en la neurogénesis de

los primeros meses de la vida embrionaria. (Spangler, 2003)



Un grupo de la Universidad de Oxford, estén investigando los genes que podrian hacer

que los nifios sean susceptibles a desarrollar Autismo.

El hallazgo de que las secciones de dos cromosomas estan relacionadas con la
enfermedad confirma otras investigaciones. que muestran que existe un componente
hereditario en la condicion. Localizar estos genes implicados podria ayudar a los medicos
a desarrollar tratamientos para la enfermedad, que afecta a cinco de cada 10,000 nifios

en los primeros tres afos de vida. (Lujan, 2001)

Los cientificos creen que los factores medioambientales y genéticos estan implicados en
el Autismo. Aunque todavia no se sabe que factores influyen. Actualmente no existe un
consenso entre los investigadores acerca de que es lo que falla en el cerebro cuando un

nifio desarrolla Autismo.

El descubrimiento de estas regiones confirma el componente genético del Autismo y no
permitira centrar nuestra investigacion en los genes especificos y sus funciones. Los
cientificos que forman parte del Consorcio Internacional del Estudio Genético Molecular
del Autismo, estudiaron el ADN de mas de 150 pares de mellizos con autismo,
encontraron dos regiones con cromosomas 2 y 17 que podrian contener genes que hacen

que un individuo sea mas susceptible a padecer la enfermedad. (Lujan, 2001)

1.4.3. TEORIA SOCIOAFECTIVA

Hobson (1983), postula en su teoria que la alteracidén en la comunicacién que sufren los
nifos Autistas es primeramente afectiva. Parte de que el ser humano, desde que nace,
esta orientado a lo social, lo que le da la capacidad de comprender que las emociones
son algo mas que la cognicion, por lo que esos estados mentales pueden ser percibidos

directamente a partir del lenguaje no verbal gestual. Esta percepcién de los estados
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mentales es lo que Hobson denomina empatia no inferencial, que se puede entender
como un proceso propugnado biolégicamente para comprender las emociones. Por tanto,
el nifio aprende a concebir las cosas, al modo de los adultos, mediante reacciones
afectivas que entabla con ellos. (Hobson, 1983)

Los principales planteamientos de la teoria socioafectiva son los siguientes:

- Los autistas carecen de los componentes constitucionales para interactuar

emocionalmente con otras personas.

- Tales re'aciones personales son necesarias para la configuracién de un mundo

propio comun con los demas.

- La carencia de participacion de los nifios Autistas en la experiencia social tiene dos
consecuencias relevantes:
a.- Un fallo relativo para reconocer que los demas tienen sus propios pensamientos,
sentimientos, deseos, intenciones, etc.
b.- Una severa alteracion en la capacidad de abstraer, sentir y pensar

simboélicamente.

- La mayor parte de los déficit cognitivos y del lenguaje de los nifios autistas son

secundarios y mantienen una estrecha relacion con el desarrollo afectivo y social.

1.4.4. TEORIA BIOQUIMICA

Las investigaciones tendientes a buscar alguna anomalia bioquimica como el origen del
Autismo, han estado enfocadas hacia el papel que cumplen determinados

neurotransmisores. Los neurotransmisores son sustancias que el propio organismo



produce y que funcionan como mediadores quimicos relacionados con determinadas
funciones organicas, un exceso o una deficiencia de alguna de estas sustancias, o un
desequilibrio entre los neurotransmisores puede ocasionar trastornos de conducta. En
primer lugar hay que hablar de la Serotonina, este neurotransmisor es una sustancia que
deriva del metabolismo de un aminoacido esencial, el Triptéfano, se le considera
esencial, porque es indispensable para el mantenimiento del estado de salud, no puede
ser sintetizado a partir de otra proteina. La serotonina es una sustancia que se encuentra
en el organismo en forma natural, se halla en altas concentraciones en ciertas areas del
cerebro y en otras partes del cuerpo, como por ejemplo, las plaguetas sanguineas y la
mucosa intestinal. Diversas investigaciones han demostrado la importancia de este
neurotransmisor en ciertos trastornos de conducta, asi se ha podido comprobar que los
nifios hiperkinéticos, presentan un bajo nivel de serotonina plasmatica y que la mejoria
clinica de su trastorno depende del aumento del nivel de serotonina. En los nifios
Autistas, se afirma que existen altos niveles de serotonina, dichas altas concentraciones
podrian disminuirse restringiendo el contenido de las dietas que contengan Triptéfano, al
igual que el empleo de medicacion especifica. Algunos autores han evaluado la
concentracion de acido Urico en sangre y orina de ninos autistas, (el acido Grico es un
producto metabdlico que resulta de la descomposicién celular y en especial de su
nucleo), la hiperuricemia se ve con asiduidad en enfermedades como la leucemia y la
gota, aunque se han demostrado incrementos de dicha sustancia en pacientes retrasados
mentales y con trastornos de la personalidad. Muchos defectos biogquimicos pueden
ocasionarse, no solo por ingestion insuficiente de sus precursores, sino tambien por una
apsorcion defectuosa, como puede observarse en la enfermedad celiaca, que se
caracteriza por intolerancia al gluten, produce dafos en el epitelio intestinal, provocando
heces voluminosas por las grasas y ofras sustancias no absorbidas, a la vez que se
aprecia un trastorno en el crecimiento, se han podido identificar a muchos nifios Autistas
que padecen enfermedad celiaca. Cuando dichos nifios fueron sometidos a una dieta sin
gluten, la sintomatologia de la enfermedad autista disminuyé. La presencia de dos

enfermedades en un mismo paciente, no quiere decir que una haya sido la consecuencia



de la otra, pero pueden tener las mismas bases genéticas y por dicha razén se presenten

juntas. (Corzo, 2003)

1.4.5. TEORIA DE CONTACTO VIRAL

La etiologia no genética mas frecuentemente implicada en el autismo es la exposicién
prenatal a infeccién viral (Ciaranello & Ciaranello, 1995). Chess (1977) informé una
incidencia significativamente aumentada en nifios nacidos durante la pandemia de
rubéola de 1964. Estos nifios desarrollaron autismo junto con otros defectos de
nacimiento 1{'picos del sindrome de la rubéola congénito. Aunque otros agentes
infecciosos han sido asociados con autismo, éstos son principalmente solos casos
aislados (Lotspeich & Ciaranello, 1993). Varicela (Knobloch & Pasamanick, 1975),
rubéola (Deykin & MacMahon, 1979), y toxoplasmosis prenatal y sifilis (Rutter & Bartak,
1971), se han relacionado de forma aislada con casos de autismo. Tomando juntos, éstos
y otros informes proporcionan una evidencia de un posible eslabén entre la infeccion
prenatal y la alteracién del desarrollo cerebral, tal como sucede en el autismo. Es
inconsistente la relacién entre trauma prenatal, perinatal o neonatal y autismo. Nelson
(1991) era incapaz de encontrar cualquier correlacién entre la historia maternal,
embarazo, parto 0 sucesos neonatales y autismo. Sin embargo, en un estudio con 46
nifos con HFA donde se usaron a los hermanos con desarrollo normal como control, se
informé que los sujetos con HFA tenian una frecuencia mas alta de complicaciones
informadas durante el embarazo, las mas frecuentes eran tener un periodo de gestacién
de mas de 42 semanas, y eran habitualmente primogénitos o bien cuartos o posteriores
en el orden de nacimientos. (Sefor, Mulloy, Weendelboe, y Schopler, 1991). En una
revision de la literatura, Ciaranello y Ciaranello (1995) concluyeron que los factores
perinatales parecen jugar un papel mas grande en casos de autismo asociado con retraso
mental que con HFA. Otros factores no genéticos asociados con autismo incluyen

hipotiroidismo y otras condiciones médicas en la madre. Gillberg, Gillberg & Kopp (1992)



estudiaron a cinco nifios con condiciones autistas y encontraron en tres de los cinco
hipotiroidismo congénito y el seguimiento de dos madres demostré que probablemente
habian sido hipotiroideas durante el embarazo. Se encontraron la formacion del
anticuerpo maternal y rechazo por linfocitos embrionarios en asociacion con autismo en

una muestra de once madres de nifios autistas (Warren, Cole, & Odell, 1990).

Es muy conocido el efecto que tienen algunas infecciones virales durante el embarazo, la
Rubéola durante el embarazo suele provocar numerosas anormalidades congénitas. La
incidencia de estos grupos de pacientes es mucho mas alta que la de cuatro de cada

10,000 encontrada en la poblacién de autismo.

Es importante aclarar que la rubéola congénita, no es la que causa el dafo, sino que el
Autismo aparece como sindrome secundario, muchas veces relacionado con sordera
congénita, retraso mental, trastornos sensoriales y ceguera tan comunes en la rubéola
congénita. En la busqueda del origen viral del Autismo, diversos investigadores han
estudiado otras infecciones virales, como por ejemplo el herpes, asi se llegé a comprobar
que un grupo de nifios Autistas estudiados mostraban un alto porcentaje de anticuerpos
para el herpes virus oral. Sea cual sea el trastorno, bioldgico, genético, bioquimico,
infeccioso, psicogénico, lo cierto es que existe un desajuste dentro del Sistema Nervioso
Central que desencadena la aparicion del sindrome Autista. Pero todavia no se concreta

que es lo que lo causa. (Granados, 2002)

1.4.6. TEORIA COGNITIVA

Hasta los afios 70 prevalecia la idea de g_- no se podian realizar tests psicométricos a
los nifios autistas. Sin embargo, cuando se utilizaron pruebas apropiadas, en manos de
psicélogos habituados a tratar nifios autistas, se vio que era posible realizar una

valoracién cognitiva precisa en la mayoria de autistas. Se pudo comprobar que los



resultados eran tan estables a lo largo del tiempo como en otros grupos de pacientes. Se
demostré que los déficits cognitivos de los autistas no se podian explicar como una
consecuencia de la falta de interaccion social, tal como se pensaba inicialmente. Se supo
que las disfunciones cognitivas del autista tenian unas caracteristicas propias, que
permitian entender muchas de sus conductas. También se vio que los resultados del
cociente intelectual (Cl) y el perfil cognitivo eran factores pronosticos determinantes

(Gillberg C, 1991).

Los estudios psicométricos en autistas permitieron evidenciar que tres cuartas partes
tienen un Cl inferior a 70 (Rutter M, 1979). Sin embargo, si en lugar de tomar en
consideracion Unicamente el trastorno autista puro, se valora el espectro de trastornos
autisticos, incluyendo el trastorno de Asperger y los TGD-NE; entonces la prevalencia de
retraso mental (RM), se reduce a un 20 %. Visto de este modo, la mayoria de nifios con

trastorno autista en sentido amplio, no tienen RM.

Aunque la coincidencia de autismo y RM estd ampliamente reconocida, se le ha prestado
relativamente poca atencion. Quizas si se conociera la razon de esta asociacion se podria
comprender mejor la base del autismo. No se puede admitir que el RM, por si mismo, sea
un factor de riesgo de autismo; por la razén de que algunos trastornos que cursan con
RM como el sindrome de Down o la paralisis cerebral no se asocian a autismo con la
frecuencia que se esperaria si el RM fuera factor causal de autismo. Por el contrario, la
relacién entre RM y autismo es muy fuerte en otros trastornos como la esclerosis
tuberosa y el sindrome del cromosoma X fragil. Ademas, como otro argumento en contra
de una relacion directa entre autismo y RM, se ha visto que aunque mejore la interaccion
social por efecto de la maduracion biolégica o la intervencién terapéutica, el Cl tiende a

mantenerse estable. uE



Otra linea de trabajo se ha centrado en hallar una explicacién cognitiva para el autismo,
partiendo de la hipdtesis de la existencia de una disfuncion basica como nucleo

explicativo de los complejos y variados sintomas.

Los primeros estudios psicométricos dieron como resultado el conocimiento de que los
autistas mostraban déficits en capacidad de secuenciacién y abstraccién (Hermelin B,
Connor N, 1970). Estos hallazgos podrian explicar el retraso y la alteracién en el lenguaje,

pero dificilmente justificaban los trastornos socio-cognitivos propios del autismo.

Estudios posteriores han podido demostrar en el autista una dificultad para establecer
una atencién compartida (Mundy P, Sigman M, Ungerer J, Sherman T' 1986). La falta de
reciprocidad del nifio autista en los anos preescolares, le conduce a prescindir de la
accion de sefialar un objeto con el fin de atraer el interés de otra persona hacia algo que
a él le llama la atencion. Estas observaciones han conducido a proponer la falta de Teoria

de la Mente (TM) como nucleo cognitivo del autismo.

La TM es un constructo teérico que define la capacidad que desarrolla el ser humano
para atribuir pensamientos a las otras personas. Esta percepcion permite modular la
conducta social. El estudio ampliamente citado de Wimmer y Perner puso en evidencia la

TM como parametro del desarrollo (Wimmer H, Perner J, 1983).

La teoria Cognitiva propuesta por Leslie y Happé (1989) postula que los problemas
sociales y de comunicacion de los nifios Autistas se deben-a un déficit cognitivo
especifico, en concreto a una alteracion en lo que estos autores denominan — capacidad
metarrepresentacional, con la que intentan dar explicacién a los procesos subyacentes al
desarrollo normal que estan alterados en la comunicacion y en las relaciones sociales de
los nifios Autistas. La capacidad metarrepresentacional es la responsable de que los
ninos puedan desarrollar el juego simulado y de que puedan atribuir estados mentales

con contenido a otros. (Suarez, 1997, p. 15).
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Sin embargo la evidencia experimental ha demostrado que también existen otras
habilidades que no implican metarrepresentaciones y se encuentran alteradas en los
nifos Autistas, como en las habilidades comunicativas prelinglisticas o en las habilidades
de apreciar el significado de las expresiones afectivas. Por ello, deben existir otros

mecanismos distintos del metarrepresentacional que se alteren previamente.

Otro modelo cognitivo destaca la alteracién en la llamada coherencia central como
aspecto nuclear del autismo (Frith U, 1992). La hipétesis de la falta de coherencia central
como base del autismo, propone que en condiciones normales el individuo tiende a
interpretar los estimulos de forma global, teniendo en cuenta el contexto. De esta forma la
informaciéon adquiere un significado. Esto permite adquirir un recuerdo integrado de lo
esencial en lugar de los detalles. El constante esfuerzo que se suele realizar en busca de
un sentido y un significado a los acontecimientos, no esta presente en el autista. Por esta
razon se ve abocado a tener que procesar la informacién pedazo a pedazo, sin una idea

de globalidad.

La falta de TM, la alteracion en las funciones ejecutivas y la falta de coherencia central,
no han de ser hipdtesis excluyentes, sino que pueden ser modelos complementarios que
contribuyen a la comprension de la disfuncién cognitiva del autismo. Sin embargo, queda

abierta la cuestion de cual es el déficit primario.

Aunque, como se ha dicho, no es una condiciéon necesaria para el autismo. Sin embargo
su severidad esta muy relacionada con la presencia de RM. EI RM parece pues ser una
manifestacion intrinseca del autismo més que una simple asociacion. En general, los
nifios con RM suelen tener, junto a una puntuacién baja de Cl verbal y manipulativo, un
perfil de subtest bastante homogéneo. Por el contrario en el autista existe una
sorprendente discrepancia entre las distintas puntuaciones tipicas. Otra caracteristica de
la inteligencia de bastantes autistas con RM, es la integridad, o incluso superioridad, en

alguna actividad académica. En casos mas raros se puede observar una capacidad



excepcional para alguna funcion aislada. A estos individuos se les ha dado el nombre de
"idiot savant”. Existen diversos casos referidos en la literatura, pero quizas el mas
conocido es el personaje popularizado por Dustin Hoffman en la pelicula "Rayman". Los
"idiots savants", pueden tener un talento excepcional para la memoria, el calculo, la
musica o el dibujo. El fenémeno "savant" no es exclusivo de autistas, porqué puede darse
en retrasados mentales sin autismo e incluso en individuos normales. Sin embargo, la

mayoria son autistas.

De las teorias cognitivas de autismo citadas, la que mejor explica estos fenémenos
paradéjicos es la de la falta de coherencia central. Segun esta teoria, el procesamiento
parcial de la informacion, prescindiendo de la globalidad, permite alcanzar altas cotas de

rendimiento en una actividad concreta. (Artigas, 1999)

1.4.7. TEORIA COGNITIVO AFECTIVA

La Teoria Cognitivo-Afectiva es defendida por investigadores como Mundy y Sigman
(1986) quienes han sugerido que el Autismo podria ser el resultado de un doble proceso
evolutivo alterado en el que, en primer lugar, pueden observarse anomalias
neurobioldgicas en los mecanismos de autorregulacion del arousal que dificultarian las
respuestas adecuadas a los estimulos sociales y ambientales. En segundo lugar,
existirian alteraciones especificas en las habilidades de representacion que, combinadas
con las anteriores, provocarian un déficit en la atencion conjunta, el cual implica ya una
integracion del afecto propio y ajeno, asi como de la cognicién de los objetos. La
incapacidad de los sujetos autistas para establecer patrones de atencion conjunta
limitaria gravemente la capacidad de estas personas para desarrollar las habilidades
sociales que precisan la comprension de las sefales que informan socialmente del afecto

y de las capacidades cognitivas que requieren una experiencia compartida. La referencia
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social temprana y la atencién conjunta conllevan tanto a factores emocionales, como

cognitivos”. (Hernandez, 1999, p. 4).

Esta teoria establece que las dificultades comunicativas y sociales de los nifios Autistas,
tiene su origen en un déficit afectivo primario, que se halla estrechamente relacionado a
un déficit cognitivo, también primario. Estos dos déficit son los que causan las dificultades
en la apreciacion de los estados mentales y emocionales con otras personas, dificultades
que estan en la base de la alteracion del proceso de interaccion, lo que explica los fallos
que muestran los nifios Autistas en la comunicacién, la conducta social y el juego

simbadlico.

Las criticas que ha recibido la teoria Cognitivo Afectiva, sobretodo por parte de los
defensores de la teoria cognitiva, se centran tanto en el déficit afectivo como en el deficit
de percibir contingencias, ya que una dificultad en procesar expectativas de contingencia
implicaria que los Autistas fuesen dificiles de condicionar, algo que la evidencia empirica

ha rebatido en sucesivos estudios.

En resumen, estas teorias planteadas intentan explicar el problema de la comunicacién y
de la conducta social de los nifos Autistas. La teoria afectiva considera primaria la
alteracion en el proceso de vinculacion afectiva en las primeras fases del desarrollo. La
teoria cognitiva considera a la capacidad metarrepresentacional como variable primaria. Y
la teoria cognitivo afectiva, intenta conjugar las dos posturas anteriores, al considerar que
la alteracion reside tanto en la capacidad cognitivo-social para reconocer que el otro tiene
un estado mental propio, como en la habilidad afectivo-empatica asociada para compartir

un interés comun por los objetos con otra persona.

30



1.5. ETIOLOGIA DEL AUTISMO

Cada una de las teorias han postulado una teoria acerca de la etiologia, sin embargo, no
se ha identificado una causa Unica para el Autismo. Mas bien, parece ser un conjunto de
condiciones lo que puede resultar en este trastorno. Se han detectado méas de 30
condiciones médicas asociadas con el autismo; pueden dividirse en cuatro tipos que

incluyen:

» GENETICAS: Hasta ahora se han identificado varias anormalidades en los
cromosomas de personas con autismo; la mas conocida es la llamada “Fragil X".

« BIOQUIMICAS: Existen diferentes anormalidades en el funcionamiento quimico o
metabolico que pueden favorecer el comportamiento autista, como hipocalcinuria,
acidosis lactica o desérdenes en el metabolismo de las purinas. Recientemente se
han encontrado ofros problemas, como muchos bioquimicos presentes en la
poblacion autista, que pueden consultarse en teorias sobre las causas del autismo.

« DIGESTIVAS: Cada vez es mas frecuente que los padres observen que el
comportamiento de su hijo se altera cuando ingiere ciertos alimentos, lo que puede
ser indicativo de la presencia de este tipo de problemas bioquimicos, o una
combinacién de factores digestivos y metabdlicos. Apoyando esta linea, esta el
descubrimiento de la mejoria observada en algunos casos, con la aplicacion de
secretina, una hormona digestiva.

« VIRALES: Algunas infecciones virales -como la rubéola- antes del nacimiento,
pueden provocar anormalidades en el sistema nervioso central.

s ESTRUCTURALES: Se han detectado anormalidades en la forma del cerebelo,

hemisferios cerebrales y otras estructuras. (Lujan, 2002)
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1.6. DIAGNOSTICO

El diagnostico del autismo se ha matizado y hecho mas objetivo desde que Kanner
describiera el sindrome por primera vez, por lo cual existe hoy en dia una consistencia
razonable en el modo en que este diagnostico se aplica. Sin embargo, muchos nifios no
cumplen con estos criterios, pero muestran algunos de los rasgos del autismo; cuando
existe un problema en el desarrollo del lenguaje estos nifios tienden a clasificarse como
casos de disfasia del desarrollo o de una deficiencia del lenguaje, mientras que los que
aprenden a hablar a una edad normal pueden ser diagnosticados con el sindrome de
Asperger. Se argumenta que, en vez de pensar en categorias diagnésticas rigidas,
deberiamos reconocer que el sindrome nuclear del autismo se difumina en otra forma
mas suave del trastorno en las cuales el lenguaje o el comportamiento no verbal pueden

estar desproporcionadamente deteriorados.

Como ejemplo, cabe mencionar el caso de un nifo de cuatro afios de edad, ha sido
remitido a un centro multidisciplinario de desarrollo infantil, debido a una preocupacion
por su fracaso en desarrollar un lenguaje y un comportamiento social normales. Le han
reconocido un neurélogo infantil, una terapeuta del lenguaje y un psicélogo. En la reunion
conjunta sobre el caso, el neurdlogo infantil sugiere que el nifio tiene una disfasia de
desarrollo, basandose en que su comprensién linglistica es pobre y su lenguaje
expresivo fuera de la normalidad, pero la audicién es normal, la habilidad para realizar
tareas verbales, tales como copiar o hacer puzzles, es correcta y no existe ningun signo
neurologico. Sin embargo, el psicélogo piensa que el nifio es autista, ya que junto con su
problema de lenguaje, su comportamiento social, se ha desarrollado en forma limitada: no
juega bien con otros nifios y es poco afectuoso con sus padres. El psiquiatra infantil
comenta que las dificultades de lenguaje y sociales del nifio no son lo suficientemente
severas como para poder diagnosticar al nifio con autismo infantil: inicia comunicacién
con otros, establece contacto ocular y le gustan el juego turbulento y las volteretas, pero

tiende a ser rechazado por los demas nifios, ya que quiere que éstos participen en sus



actividades repetitivas y no es sensible a las necesidades de los otros nifios. El nifio con
autismo puede hacer frases largas y complicadas, pero sus respuestas a las preguntas
que le hacen son a menudo poco apropiadas, y con frecuencia hace él mismo preguntas
de otros, mientras ignora las respuestas que recibe. El psiquiatra sugiere un diagnéstico
de sindrome de Asperger. La terapeuta del lenguaje dice que un andlisis del lenguaje de
Cristopher muestra que éste es normal desde el punto de vista fonolégico y gramatical,
pero que existen muchas anomalias en la forma de usar el lenguaje y la comprensién en
un contexto conversacional es pobre, sugiere que se trata de un caso de trastorno
semantico-pragmatico. El psicdlogo responde que el trastorno semantico-pragmatico es
simplemente otro nombre para el autismo. Se le pide a un pediatra americano que ésta
de visita que comente el caso. Examina a Chistopher cuidadosamente y sugiere que es

un caso de Trastorno generalizado del desarrollo no especificado en otra parte.

Este escenario, ilustra la confusion que rodea el uso de la terminologia de diagnoéstico en
un area en la cual la neurologia, la psicologia y la terapia de lenguaje convergen. Este
articulo pretende examinar las distintas etiquetas de diagnostico existentes en Ila
actualidad, para analizar hasta qué punto se usan con consistencia y si realmente la

terminologia es adecuada para describir el rango de los trastornos que se encuentran.

1.6.1. NATURALEZA Y PROPOSITO DEL DIAGNOSTICO

¢Por qué son tan importantes estas cuestiones? ;Importa realmente qué etiqueta le
ponemos a un nino? Con toda seguridad, lo importante es identificar los problemas y
trabajar para solucionarlos. Antes de analizar varias categorias diagnésticas, es necesario
responder a estas preguntas y dar alguna justificaciéon del porqué usar etiquetas. Una vez
que le ponemos una etigueta a un nifo, tendremos probablemente expectativas
preestablecidas y podemos olvidar su individualidad. Ademéas podemos considerar que la

etiqueta es una explicacién. Una vez que hemos decidido que la etiqueta de autista se



aplica a Chistopher, diremos que no se puede relacionar con los demas porque es
autista. Aunque estos inconvenientes sean reales el abandono de las etiquetas
diagnésticas supondria una serie de peligros. Sin ellas, no podemos generalizar a partir
de la experiencia para planificar un tratamiento o dar un prondstico. Las categorias
diagnosticas proporcionan una estructura para reunir informacion en un entorno clinico y
son vitales si queremos investigar las causas probables y los medios apropiados para
tratar los distintos trastornos. Se deben considerar las etiquetas como un modo util de
resumir informacién, pero se tiene que estar alerta frente a la posibilidad de mejorarlas.
Se puede argumentar que en el caso de trastornos como el autismo, puede que sea
necesario alejarse de una aproximacion estrictamente categérica basada en el sindrome.
Por ultimo, se debe estar en guardia frente a los diagnésticos como concrecién de los

trastornos y no tratarlos como conceptos explicatorios.

1.6.2. DESARROLLO DEL DIAGNOSTICO DE AUTISMO

e Descripcion del Sindrome por Kanner

En su primera descripcion del Sindrome, Kanner (1943) afirmé que la condicion que
describia "era substancialmente diferente y tnica frente a lo que se habia descrito hasta
el momento”. (Kanner, 1943, p. 32) En este articulo, no intentaba especificar criterios de
diagnéstico estrictamente definidos, sino que presentaba historias detalladas sobre los

casos de ocho nifios y tres nifias, anotando las siguientes caracteristicas:

1. Incapacidad para relacionarse con la gente, incluyendo miembros de la propia
familia, desde su nacimiento.
2. Fracaso para desarrollar el lenguaje o bien, uso del lenguaje anormal, no

comunicativo en su mayor parte. Se observaba la inversiéon pronominal en todos los



nifios que podian hablar (ocho casos) y ecolalia, preguntas obsesivas y uso ritualista
del lenguaje.

3. Respuestas anormales frente a objetos y acontecimientos ambientales, tales como
comida, ruidos altos y objetos moviles. Kanner consideraba que el comportamiento
del nifio estaba gobernado por un deseo obsesivo y ansioso por mantener la
invarianza del ambiente, lo que implicaba una limitacién en la variedad de la
actividad espontanea.

4. Buen potencial cognitivo con una memoria mecdanica excelente y resultados
normales en el test no verbal de Seguin.

5. Normales desde el punto de vista fisico. Algunos nifios eran un poco patosos al

andar, pero todos tenian una coordinacion muscular fina buena.

Muchos psiquiatras descubrieron que la imagen clinica descrita por Kanner encajaba con
casos asombrosos que habian visto en sus propias clinicas, pero no se produjo un
progreso en la documentacion y comprension del autismo. Kanner (1965) se quejo de la
existencia de dos corrientes relacionadas en la psiquiatria infantil. Algunos psiquiatras
infantiles no aceptaban que el autismo era un Sindrome distinto y sugerian que era inutil
trazar limites afinados entre el autismo y otros tipos de desarrollo atipico. Otros
aceptaban que el autismo era un Sindrome, pero aplicaban este diagnéstico de moda de
forma demasiado amplia. Casi de un dia para otro, parecia que el pais estaba poblado

por una multitud de nifios autistas.

Wing (1976), observd que otros profesionales interpretaban el resumen de Kanner como
caracteristicas de su Sindrome de un modo demasiado restringido, de tal modo que no se
diagnosticaba autismo a menos que el nifio no mostrara ningun signo de conciencia de la
existencia de otras personas a pesar de que ninguno de los casos de Kanner estaba tan
severamente afectado. Para anadir confusién, habia una discusion continua sobre si el
autismo era una forma temprana de esquizofrenia, un debate que al que no ayudaba

nada era al enfermo de esquizofrenia. (Wing, 1979)



1.6.3. ESPECIFICACIONES DE LOS CRITERIOS
DIAGNOSTICOS

Rutter (1979) document6é el caos que reino durante varios afos después del primer
trabajo de Kanner, en los cuales una gran cantidad de terminologia por ejem: autismo
infantil, psicosis infantil, esquizofrenia infantil se aplicaba de forma poco consistente a los
nifos que mostraban algunas o todas las caracteristicas clinicas de los primeros casos de
Kanner. Rutter abordé la cuestion de hasta qué punto se podia considerar que el autismo
era un Sindrome y como se relacionaba con otros trastornos. Concluy6é que, aunque
habia aun muchas cuestiones sin resolver, los investigadores deberian, para evitar
ambigledades adoptar los siguientes criterios en relacién con el comportamiento antes

de los 5 afos de edad para definir el autismo. (Rutter, 1989)

a) Aparicion antes de los 30 meses de edad.

b) Retraso y desviaciones en el desarrollo del lenguaje que también posee algunas
caracteristicas definidas y que esta desacoplado con el nivel intelectual del nifo.

¢) Desarrollo social deteriorado, con una serie de caracteristicas especiales y
desacoplado con el desarrollo intelectual del nifio.

d) Insistencia en la invarianza, como se muestra por medio de patrones de juego

estereotipados o resistencia al cambio.

A diferencia de Kanner, que hizo una clara distincion entre retraso intelectual y autismo,
Rutter argumenté que ambos diagndsticos no se excluian mutuamente. Mediante tests
convencionales de medicién del Cl para clasificar a los nifios, se observé que la mayoria
de los nifios que cumplian los criterios de autismo tenian también retraso mental. Aunque
esto parecia estar en contradiccién con el articulo original de Kanner, hay que recordar
que éste baso su observacién sobre el buen potencial intelectual de los nifios en el hecho
de que éstos tenian buena memoria mecanica y habilidad para hacer puzzles. Estudios

posteriores mostraron que muchos nifos autistas tenian estas habilidades, a la vez que



eran muy limitados en otras areas de funcionamiento. La extension del retraso mental
asociado con el autismo afectara a la terapia y el prondstico, pero el nivel de Cl no es en

la actualidad un factor que decida si el nifio debe ser diagnosticado o no con autismo.

Rutter advirtié que estos criterios diagnoésticos pueden dejar muchos temas sin solucionar,
en particular el tema de si existian o no diversos subtipos de autismo y como clasificar a
los nifios que mostraban algunas pero no todas las caracteristicas del autismo. No
obstante, como base para revisar la investigacion, hizo mucho hincapié en apoyar los
criterios propuestos como los mejores disponibles para definir el Sindrome del autismo de
un modo valido y con contenido. Aunque sus criterios diagnésticos también han sufrido
criticas, han sido ampliamente adoptados y han constituido la base para la tercera edicion
del Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-IIl) Publicado por
la American Psichiatric Association en 1980 y revisado en 1987 (DSM-III-R) En su ultima
revision el término de “trastorno autista”. Reemplazd al de “autismo infantil’, y se
reconocio el hecho de que muchos trastornos autistas aparecen por primera vez en la
ninez, y que el término de “autismo infantil” ‘no resulta apropiado para los individuos

autistas que maduran y se convierten en adultos.

1.6.4. VARIABILIDAD DE LA INTERPRETACION DE LOS
CRITERIOS DE DIAGNOSTICO

Esta clasificacion de los criterios diagnésticos fue ampliamente bienvenida como un paso
para que los investigadores pudieran seleccionar nifios con caracteristicas comunes y
comunicarse entre ellos teniendo claro que hablaban del mismo Sindrome. Sin embargo,

eran puntos dificiles cuando se trataba de aplicar estos criterios. (Wing, L., 1976).
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El primero de ellos es que el lenguaje utilizado para describir los sintomas necesita de
una interpretacion subjetiva. Considere la siguiente descripcién de una discapacidad

cualitativa en la relacion social reciproca:

“En la infancia estas deficiencias se manifestaron por una falta de caricias, falta de
contacto ocular y respuesta facial, asi como por indiferencia o aversion hacia el afecto y
el contacto fisico” Los adultos pueden ser tratados como intercambiables, o bien el nifio

puede agarrarse mecanicamente a una persona especifica (DSR-III-R)

¢ Significa esto que un nifio no es autista si se aproxima a otra gente, parecen gustarle las
caricias o establece contacto ocular? Varios autores han mostrado que hay muchos nifios
que presentan un deterioro sostenido en sus relaciones sociales, pero que no muestran
aversion al contacto fisico con la gente y pueden por ejemplo, responder positivamente
cuando se les hace cosquillas. Para obtener una mayor consistencia en el diagnostico es
crucial que distingamos entre anomalias que tienen que estar necesariamente presentes
para establecer un diagnéstico de autismo y comportamientos que son caracteristicos,
. pero no aspectos invariables del autismo. En el DSM-III-R los criterios para el autismo se
han especificado de tal modo que la presencia de uno o dos comportamientos sociales
mas normales o comunicativos, tales como el contacto ocular o disfrutar con las caricias,
no descarta el diagnostico si otros aspectos de la interaccién social reciproca (por ejem.
Irritacién, juego social o habilidad para establecer relaciones con sus iguales) son

claramente anormales.

1.6.5. CAMBIOS EN EL CUADRO CLINICO CON LA EDAD

Aparte de los problemas para decidir qué comportamientos constituyen caracteristicas
diagnésticas necesarias y suficientes, pueden darse desacuerdos cuando no se consigue

apreciar como puede cambiar el cuadro clinico con la edad. Rutter (1978), afirmoé
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explicitamente que el diagndstico deberia estar basado en el comportamiento antes de
los 5 afos de edad y la descripcion del DSM-III-R anterior menciona especificamente que
esta es la manera en que la discapacidad social se manifiesta en la infancia. En su
estudio original, Kanner (1943) describi6 como cambian los nifios autistas cuando se

hacen mayores.

"Entre los cinco y los seis afos, abandonan gradualmente la ecolalia y aprenden de modo
espontaneo a usar los pronombres personales adecuadamente. El lenguaje se vuelve
mas comunicativo, al principio como un ejercicio de pregunta-respuesta y mas adelante,
con mayor espontaneidad en la construccién de frases. La comida se acepta sin
dificultad. Los ruidos y los movimientos se toleran mejor que antes. Las rabietas de
panico disminuyen. La tendencia a la repeticion adquiere la forma de preocupaciones
obsesivas. Se establece contacto con un nimero limitado de personas, de dos formas:
las personas se incluyen en la vida del nifio en el mismo grado en el que satisfacen sus
deseos, contestan a sus preguntas obsesivas, le ensefian a leer y a hacer cosas".

(Kanner, 1943)

Este cambio en el cuadro clinico puede ser sorprendente para el profesional al que se le
ha ensefiado que el nifio autista tiene un profundo deterioro en sus relaciones sociales y
problemas de lenguaje y tiene delante a un nifio de 10 afios que, aunque resulta social y
lingtiisticamente “raro” intenta hacer amigos, busca a los demas e inicia de buen grado
una conversacion con ellos. En el DSM-II-R se hace énfasis en el cuadro clinico
cambiante, dando mas ejemplos de comportamientos anémalos caracteristicos de nifios

autistas de mas edad.

La falta de una perspectiva ontogenética puede producir gran confusion, tanto a padres
como a profesionales. Una madre a la que se le ha dicho que su nifio de tres afios tiene
autismo y que este trastorno es incurable, puede malinterpretar esto en el sentido de que

no puede esperar ningtin cambio en las habilidades o en el comportamiento de su hijo. La
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gente con estas ideas es probable que se conviertan en seguidores de tratamientos no
convencionales, cuyos patrocinadores explotan el hecho de que los padres no esperan
ningun cambio y por lo tanto estan dispuestos a atribuir cualquier cambio que ocurra al

tratamiento.

Para concluir este punto, hay que destacar la importancia de conocer como se
diagnostica el autismo. Al respecto, cabe sefalar que hasta el momento no existe ningun
marcador biolégico o andlisis de laboratorio para el diagnéstico del autismo y otros
trastornos generalizados del desarrollo. De acuerdo con esto, los clinicos deben utilizar su
juicio clinico, ayudados de manuales de diagnésticos como el DSM-IV y la ICD-10, asi
como de los resultados de varios instrumentos de evaluacién, escalas o cuestionarios.
Los tests para la deteccién de los nifios con autismo mas ampliamente utilizados son: el
Cuestionario para el Autismo en Nifos Pequefios (Baron-Cohen y col., 1982; Baron-
Cohen y col., 1996), el Test de Deteccién de Trastornos Generalizados del Desarrollo
(Siegel, 1998), el Childhood Autism Rating Scale (Schopler, 1986), el Autism Diagnostic
Interview (Lord, 1994) y el Autism Diagnostic Observation Schedule (Lord, 1999, 2001).
Para nifios mayores verbales se utiliza con gran frecuencia la Escala Australiana para el

Sindrome de Asperger (Garnett y col., 1998).

A continuacién se describen los criterios para el diagnostico en el DSM:

Criterios para el diagndstico del F84.0 Trastorno Autista (299.00)

A. Existe un total de 6 (0 mas) items de 1, 2y 3, con por lo menos dos de 1, y uno de 2

y de 3:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos de las

siguientes caracteristicas:
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(a) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales, como
son contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de la
interaccion social.

(b) Incapacidad para desarrollar relaciones con companeros, adecuadas al nivel de
desarrollo.

(c) Ausencia de la tendencia espontanea para compartir con otras personas
disfrutes, intereses y objetivos (p. ej., no mostrar, traer o sefalar objetos de interés).

(d) Falta de reciprocidad social o emocional.

Alteracion cualitativa de la comunicacion manifestada al menos por dos de las
siguientes caracteristicas:

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

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

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

(d) Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo social propio

del nivel de desarrollo.

Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos y
estereotipados, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes
caracteristicas:

(a) Preocupacion absorbente por uno o mas patrones estereotipados y restrictivos de
interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.

(b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no
funcionales.

(c) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. e€j., sacudir o girar las

manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo)
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(d) Preocupacién persistente por partes de objetos

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes areas, que
aparece antes de los 3 arfios de edad: 1 interaccién social, 2 lenguaje utilizado en la

comunicacién social o 3 juego simboélico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un frastorno de Rett o de un

trastorno desintegrativo infantil.

Debido a la frecuencia del autismo en la poblacion infantil, es imprescindible que el
pediatra realice controles del desarrollo psicomotor, especialmente en la poblacion de alto
riesgo, y que se descarten los déficit de audicion. Es fundamental realizar el diagnostico
diferencial con otras patologias y llegar precozmente al diagnostico de autismo (Filipek,
2000). La colaboracion y la consulta interdisciplinaria son imprescindibles en el

diagnostico y la evaluacion de nifios con trastornos del espectro autista.



CAPITULO II. LA FAMILIA DEL AUTISTA

El autismo, mas que un problema que afecta a una persona, es un trastorno que

relaciona a toda la familia, aunque de una manera diferente.

Asi, después de haber visto las caracteristicas y aspectos generales sobre el autismo,

corresponde, en este capitulo, considerar como afecta a la familia del autista.

En primer lugar, se describen algunos aspectos del concepto y caracteristicas de la
familia en general, y después se hace referencia a la dinamica familiar con un miembro

autista.
Posteriormente se destaca la importancia de la madre para el tratamiento del autista.

Por ultimo, se destaca la posicion del autista en las relaciones familiares.

2.1. CONCEPTO Y CARACTERISTICAS DE LA FAMILIA

La familia tiene una influencia importante y definitiva sobre el desarrollo, ya que ésta es el
primer grupo social al cual pertenecemos. La importancia decisiva de la familia se explica
si se tiene en cuenta que el nifio crea en su seno los primeros vinculos a través de los
cuales establece su primer contacto con el mundo exterior. El momento de esta toma de
contacto varia de acuerdo con las normas y modalidades de cada cultura y de cada

familia.

Por ello, para comprender las actitudes y conductas de la familia del autista, es necesario,

en primer lugar, conocer el concepto y caracteristicas de la familia en general.
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2.1.1. DEFINICION

La familia ha evolucionado a lo largo de la historia, desempefando diversos papeles o
funciones, pero en la sociedad contemporanea se reconoce como la unidad basica de
organizacion, que no Unicamente tiene la funcion de reproduccion, sino también la de

socializacion de sus miembros.

Asi, la familia puede definirse desde muy diversos criterios. Desde el punto de vista
psicolégico, se puede decir que “una familia es un grupo de padres/hijos con proyectos de
vida personales y en comun". La familia es el primer grupo social en donde nos
desenvolvemos, pero esta tiene también una vida propia y de esta manera los conflictos

en un area impediran o facilitaran su libre desarrollo. (Salmeron, 2001)

Una manera de definir y estudiar a la familia y sus caracteristicas es dentro del marco de
referencia de la teoria de los sistemas. Como sistema, la familia es una complejidad
organizada formada por subsistemas en interaccion mutua, el sistema familia es mas que

solo la suma de sus partes individuales. (Cueli, 1990)

Minuchin (1991) desarrollé un modelo estructural de la familia. A partir de este modelo, la
familia es vista como un grupo social natural, que determina las respuestas de sus
miembros mediante estimulos desde su interior. Es decir, que la familia mediante su

organizacion y estructura, filtra y califica la experiencia de sus miembros.

Como unidad social, la familia se enfrenta a una serie de tareas de desarrollo. Estas
difieren de acuerdo a las diversas culturas, aunque sus raices sean universales. Asi, la
familia debe enfrentar el resto de estos cambios y mantener su continuidad, y debe
apoyar y motivar el crecimiento de sus miembros, mientras se adapta a una sociedad en
transicion. De este modo la familia tiene las siguientes funciones: la proteccion

psicosocial de sus miembros, el acomodo a una cultura y la transmision de dicha cultura.
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La familia es el origen del desarrollo psicosocial de sus miembros, debe acomodarse a la
sociedad y ofrecer cierta continuidad a la cultura. En forma complementaria, la sociedad
creara estructuras extrafamiliares para adaptarse a las nuevas ideologias y a las nuevas

realidades sociales y econdmicas. (Minuchin, 1991)

Cuando la familia se estudia a partir de este enfoque, las caracteristicas generales de los
sistemas se aplican a ella. Por lo tanto, la familia se ve como totalidad, donde ninguna
parte o conducta es causa de otra, sino que estan interconectadas de manera circular con
las otras partes o conductas. La familia tiene la propiedad de mantener y establecer su
organizacion, a pesar del constante intercambio de componentes con el exterior. La

familia tiene también la propiedad de evolucionar de un estado de desarrolio a otro.

En resumen, la familia como sistema abierto atraviesa por diferentes etapas de un ciclo

vital que van desde el periodo de galanteo hasta la vejez y la muerte. (Cueli, 1990)

2.1.1.1. LOS SUBSISTEMAS FAMILIARES

El sistema familiar se diferencia y desempena sus funciones mediante subsistemas, los
cuales pueden estar formados por generacion, sexo, interés o funcion, etc. Por ejemplo,
un hombre puede ser hijo, sobrino, hermano, esposo, padre, y asi sucesivamente. Los
subsistemas estan divididos por limites y éstos estan formados por las reglas que

determinan quiénes participan y como.

La funcién de los limites es proteger la diferenciacién del sistema. Todo subsistema
familiar posee funciones especificas y plantea demandas especiales a sus miembros.
Para que el funcionamiento familiar sea correcto, los limites entre los subsistemas deben
estar claramente marcados. Entre los subsistemas mas importantes se pueden describir

los siguientes: (Cueli, 1990)
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1. El subsistema conyugal. Se forma cuando dos adultos de diferente sexo se unen con
la intencion de formar una familia. Desempena funciones vitales para el desarrollo de
la familia. Para realizar estas tareas se requiere la complementariedad y la
acomodacién mutua, donde cada cényuge apunta la accion del otro en muchas
areas. Este subsistema puede volverse un refugio ante la presion externa y en el
origen para el contacto con otros sistemas sociales. Fomenta el aprendizaje, la

creatividad, y el crecimiento.

2. El subsistema parental. Al nacer el primer hijo se llega a un nuevo nivel de formacion
familiar. A medida que el nifio crece, sus demandas para el desarrollo, tanto de la
autonomia como de la orientacién, imponen requerimientos al subsistema parental,
el cual debe modificarse para satisfacerlas. Se espera que los padres comprendan
las necesidades de sus hijos y les expliquen las reglas que imponen, pero es
imposible que los padres protejan y guien al mismo tiempo que controlan y
restringen. De igual manera, los hermanos no pueden crecer e individualizarse sin

rechazar y atacar.

3. El subsistema fraterno. Es el primer contacto social en el que los niflos desarrollan
relaciones con sus iguales. De este modo aprenden a negociar, competir y cooperar.
Cuando se relacionan con el mundo de sus iguales extrafamiliares, tratan de actuar
de acuerdo con las normas del subsistema fraterno. Este subsistema debe
protegerse con sus limites, es decir, los nifios no deben tener ninguna interferencia
de los adultos para que puedan ejercer su derecho a la privacidad, tener sus propios

intereses y disponer de la libertad de cometer errores. (Cueli, 1990)

De acuerdo con lo anterior, se considera a la familia como un sistema que incluye

un subsistema con diferente orden jerarquico (Parental y filial).
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Cada familia funciona a través de interacciones que responden a reglas explicitas e
implicitas. Existe un ordenamiento y pautas de interaccion que no son discernidas

conscientemente. Son las "Pautas de vida".

Es conveniente destacar que el estudio de la familia desde el punto de vista de la
teoria sistéemica ofrece importantes ventajas, como es el hecho de comprender la
interrelacion entre sus diferentes miembros y la influencia del medio ambiente, ya

que estos factores tienen un papel relevante en la personalidad del nifio autista.

2.1.2. EL PAPEL DE LA FAMILIA EN LA PERSONALIDAD DEL
NINO

La personalidad del adulto es un complejo entretejido de caracteristicas innatas,
experimentadas tempranamente en la familia, y mas tarde experimentadas en un grupo

social.

Hay una constante interaccion entre la sociedad, la familia y las fases individuales de la
estructura del caracter. Mientras que la movilidad de clase, por ejemplo, no cambie la
estructura de caracter de los padres, los cambios de actitud seran comunicados a los
ninos. Fromm (1941) hace hincapié en la constante interaccion; ningun factor es
considerado por separado: relacion padre-hijo, relacion nifio-nifia, interjuego de los nifios
en edad escolar, asi como la autoridad externa-nifio, circunstancia, esta Ultima,

importante en la condicion infantil.

Hay que prestar especial atencion al hecho de que en el seno de la familia se
desenvuelven vigorosos procesos configurantes de la personalidad de todos sus
miembros. Especialmente la personalidad individual concreta de los hijos se modela

inicialmente y en una gran proporcion dentro del seno de la familia, y es configurada en



muchisimos aspectos, a veces decisivamente, por el ambiente de la familia, y de modo

muy acentuado por el espiritu de la madre. (Cueli, 1990)

Ahora bien, la familia es el molde principal de configuracion concreta de la personalidad
del hijo, aunque no es posible, en este espacio considerar todos los aspectos y todas las
formas en las que la familia va contribuyendo con influencias a veces decisivas a la
formacion de la personalidad de los hijos, se esbozan tan sélo algunos de esos aspectos
para tener una vision general de la importancia de la familia en el desarrollo de la

personalidad del nifio. (Recasens, 1982)

La primera transmision social de la herencia cultural se efectia en los primeros afos a
través de la familia, a través de los padres, y eventualmente de los hermanos mayores. Al
correr de los afos, la familia deja de ser la fuente exclusiva de esa transmisién, pues con
ella empiezan a concurrir otros grupos, como, por ejemplo, el grupo de juego, la escuela,

los amigos, el vecindario, etc. (Recasens, 1982)

Por mimetismo bioldgico, el infante asimila posturas, gestos, movimientos y sonidos de
sus padres. Va adquiriendo poco a poco el vocabulario de sus padres. Si los padres
tienen un vocabulario rico, las dotes intelectuales del nifio se desarrollaran mejor y mas

aprisa que si el vocabulario de sus padres es limitado e imperfecto. (Recasens, 1982)

Uno de los factores mas importantes en el desenvolvimiento de la personalidad del nifio,
factor cuya influencia probablemente habra de perdurar a lo largo de toda su vida, es el
monto y la calidad de la respuesta emotiva y de la atencién que suscite en sus padres. El
ambiente de afecto de que el nifio se encuentre rodeado desde su primera edad, y las
atenciones que se le prodiguen, constituyen formidables estimulos biolégicos para su
salud, y factores de enorme importancia en la configuracion de su personalidad de por

vida.
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Los padres van contribuyendo a modelar la personalidad del hijo mediante estimulos y
restricciones. El infante manifiesta de un modo espontaneo sus impulsos. Los padres
estimulan el desarrollo de algunos de esos impulsos, les proveen con nuevas ocasiones
de desenvolvimiento. Frente a otros impulsos, cuya manifestacion o desarrollo es
resultado peligroso o indebido por los padres, éstos los restringen, los cohiben o los
deprimen. Del acierto o del error con que procedan los padres se seguird, como efecto,
que la personalidad del nifio se desenvuelva con éxito y llegue a actualizar felizmente
muchas de sus posibilidades, o que se forme en el nifio un sentido de frustraciéon, que

venga a mutilar, o a deformar su personalidad futura. (Hernandez, 2000)

Hay que recordar que los estudios socioldgicos y psicoldgicos especializados sobre estos
hechos, han puesto de manifiesto que otro de los factores de gran importancia en la
configuracién de la personalidad es la situacién de armonia o de desarmonia que se dé
entre el padre y la madre. Mientras que un ambiente de cordial entendimiento y de
armonia entre los esposos contribuye poderosamente a dar al nifio o al adolescente un
sentimiento de seguridad, los hogares deshechos que sdlo conservan la apariencia
externa de tales, pero que en la realidad quebraron, suscitan profundos desequilibrios en

la personalidad de los hijos.

Lo que un individuo cree que los demas piensan de él es un factor muy importante en el
desenvolvimiento de la personalidad. Por eso, a veces la conducta del nifio puede
convertirse hasta cierto punto en un reflejo de la idea que él imagina que los otros tienen

de él. Si sus padres le dicen que es un nifio malo, probablemente sera un nifo que se

porte mal.
En la educacién en todos los aspectos, especialmente, en la educacion moral, tiene

mayor importancia lo que sus padres predican al nifio, con el ejemplo que le dan con su

conducta real. (Recasens, 1982)
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La familia, como un agente en la formacién de la personalidad, actia de mediador y
medio canalizador de la cultura, porque es por los padres como se socializa la
personalidad, y aprende las normas con las cuales debe operar. La familia como unidad,
actia como una pequefa sociedad o cultura unica en la cual es mas facil que la
personalidad socializada en proceso, use el ensayo y el error en su propia formulacion.

(Recasens, 1982)

2.1.3. EL PAPEL DE LA FAMILIA EN LA SOCIALIZACION DEL
NINO

Muchas personas e instituciones hacen aportaciones considerables a la socializacién de
los nifios, pero los padres y hermanos son los agentes principales y de mayor influencia,
especialmente durante los primeros afios. Son los que mayor contacto establecen con el
nifio durante este periodo e interactian con él intensa y frecuentemente, con lo que

regulan y modifican de manera constante la conducta del nifo.

Los padres pueden realizar diferentes acciones para socializar al nifo; es decir, para
capacitar a sus hijos y a sus hijas para que adopten los motivos, conductas y valores que
su cultura aprueba. Los métodos principales para lograr respuestas patentes, como la de
compartir con otros las posesiones personales, ayudar en las tareas domésticas o hablar
libremente en situaciones sociales pueden ser muy diferentes de los métodos utilizados
para inculcar actitudes y creencias. Hay que tener en cuenta que las respuestas patentes
generalmente son producto de las recompensas y los castigos, asi como de la
observacion de la conducta de los demas; en cambio, las creencias y las actitudes, que
en lo esencial son estructuras cognoscitivas, la mayoria de las veces son resultado de la

identificacién con los padres. (Mussen, 1984)



Desde un principio, los padres entrenan a sus hijos mediante la recompensa o el
reforzamiento de algunas respuestas y el castigo de otras. Las respuestas
recompensadas se hacen mas fuertes, se manifiestan de manera frecuente y suelen ser
generalizadas a muchas situaciones. Las respuestas castigadas se extinguen
(desaparecen) o se tornan mas débiles, y se exhiben con menor frecuencia. Asi por
ejemplo, los nifios, en su segundo afio de vida, comienzan espontaneamente a "ensayar"”
sus nuevas capacidades para deambular y para manipular objetos. Si los padres permiten
o alientan la exploracion del entorno y los intentos de obrar con independencia, los nifios
exploraran de modo mas constante y con menos inhibiciones. Tales tendencias pueden
conducir mas tarde a que las personas muestren un fuerte motivo para la autonomia de
accion. Si los padres no permiten o si castigan las tempranas exploraciones y los
esfuerzos de experimentar con el ambiente de sus hijos, los chicos seran menos
exploradores y mas tarde quizas inhiban sus tendencias a hacer cosas por cuenta propia.
Las recompensas que den los padres a las respuestas dependientes -como las de llorar,
aferrarse o mantenerse cerca de los padres, el pedir ayuda innecesariamente- fortalecen
las tendencias de los nifios a repetir estas respuestas en muchas situaciones y reducen la
probabilidad de gque intenten actuar independientemente o ensayar respuestas nuevas. Si
los padres refuerzan los actos dependientes, desalientan la independencia y protegen
excesivamente a sus hijos es decir, restringen los intentos de exploracion o de

experimentacion de los nifos. (Kozloff, 1999).

Los nifios adquieren muchas de sus respuestas observando las acciones de otros.
Alzmas de influir en sus hijos a través de las recompensas y los castigos, los padres son
también los modelos de conducta -lo mismo positiva que negativa- que los nifos
observantes imitan con la mayor frecuencia; la socializacion del nifio se alcanza, en parte,

a traves de tal imitacion.



En tales circunstancias, es probable que el proceso de aprendizaje a través de la
observacién se vaya incrementando por el reforzamiento paternal de las respuestas

correctas y el castigo de las incorrectas. (Mussen, 1984)

El desarrollo social y de la personalidad no puede explicarse simplemente en funcién de
las recompensas o castigos, o de la observacion de modelos. Muchas pautas complejas
de reacciones conductuales, idiosincrasia, motivos, actitudes y normas se adquieren sin
entrenamiento o recompensa directos; sin que nadie "los ensefie" y sin que el nifo se
proponga aprender. Interviene en esto un proceso mas sutil llamado identificacion. La
mayoria de los cientificos que estudian la conducta considera que la identificacion es el

proceso fundamental en la socializacion del nifio. (Mussen, 1984)

El concepto de identificacion, derivado de la teoria psicoanalitica es introducido por Freid
(1920), designa al proceso por el cual el nifio cree que es semejante a otra persona
(modelo) -es decir que el nifio comparte algunos de sus atributos- y se va llevado a actuar
como si fuese el modelo y posea sus pensamientos, sentimientos y caracteristicas. En el
caso del nifo chico, el modelo es las mas de las veces uno de los padres. La
identificacién con el padre o la madre puede ser una fuente muy importante de seguridad,
ya que, a través de la identificacion, el nifio o la nifia comienzan a creer que se han
apropiado de la fuerza y las aptitudes del modelo. Por otra parte, el nifio o la nifa
identificados con un modelo inadecuado, como puede ser el padre psicético, quizas se
sientan ansiosos o inseguros porque en la creencia del nifioc o de la nifia, los atributos

indeseables del modelo son también los suyos propios.

La identificacion encierra algo mas que el simple aprendizaje por observacién. El
aprendizaje por observacién no requiere el establecimiento de vinculos afectivos con un
modelo, como lo hace la identificacién; un nifio puede observar e imitar la respuesta de
un modelo con el que solo tiene una relacion casual. Ademas, la identificacion tiene como

resultado la adopcién de un patron total de atributos, motivos, actitudes y valores
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personales, y no simplemente de elementos discretos de la conducta del modelo. Las
respuestas adquiridas por identificacion parecen surgir espontaneamente y son
relativamente duraderas. La imitacién suele encerrar un percatarse consciente, pero las
respuestas adquiridas a través de la identificacion por lo comun no se inician

conscientemente. (Mussen, 1984)

Parecen existir dos requisitos previos para el establecimiento y el mantenimiento de una
fuente de identificacion con un padre o una madre. En primer lugar, el nifio tiene que
percatarse de algunas semejanzas con el padre o la madre; en particular, de algunos
atributos fisicos o psiquicos especiales o poco comunes. En segundo lugar, para hacer
mas fuerte la identificacion, el padre o la madre deberan poseer cualidades atractivas
para el nifio o la nifa. La criatura se identificard mas facilmente con el padre o la madre
atentos a sus necesidades, célidos y afectuosos que con quienes la rechacen; un padre
por demas competente y, en opinién del nifio, poderoso tendra mas probabilidades de ser
modelo para la identificacion, que el padre que parezca ser incompetente e impotente.

(Mussen, 1984)

Los tres procesos fundamentales que contribuyen a la socializacion son entrenamiento
mediante recompensa y castigo, observacion de los demas e identificacion, no son

independientes; se influyen y complementan unos a otros.

En el transcurso de la socializacion, los padres utilizan una amplia variedad de practicas y
técnicas de disciplina en la crianza, las cuales tienen algun potencial para influir en la

conducta del nifio. (Minski L, Shepperd M, 1998).

La autoestima tiene importancia capital para un buen ajuste psicologico, la felicidad
personal y el funcionamiento eficaz en lo nifios y en los adultos. Empleamos los términos
de concepto de si o de autoestima para designar a los juicios que las personas hacen

acerca de si mismas, a las actitudes que adoptan respecto de si mismas. Muchos nifios
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tienen por lo general una elevada idea de si mismos y confian en sus capacidades para
alcanzar sus metas, su capacidad académica y sus relaciones con padres e iguales.
Aunque son muchos los que formulan tales juicios generales, muchos otros distinguen
entre los componentes del concepto de si mismos y estiman por separado sus propias
aptitudes o capacidades en distintos campos. Por ejemplo, una chica puede tener una
elevada idea de si misma en lo relativo a su desempefio en la escuela, pero carecer de
confianza en si misma con respecto al aprecio que le tengan los demas nifios; otra chica
podra tener puntos maximos y minimos de autoestima que sean precisamente los

opuestos a los anteriores. (Mussen, 1984)

Los nifios que tienen conceptos generales elevados de si mismos abordan las tareas y a
otras personas con la expectativa de tener éxito y ser bien recibidos; por considerar ideas
novedosas. Los nifios que carecen en general de confianza en si mismos tienden a
mostrarse temerosos de expresar ideas poco comunes y evitar el llamar la atencion.
"Suelen vivir en las sombras de los grupos sociales, escuchan mas que hablan y prefieren
la soledad del retraimiento al intercambio de la participacion”. El concepto que de si
mismo tiene el nifio es en gran medida producto de su experiencia en el hogar, asi como

de la identificacion con sus padres. (Mussen, 1984).

La socializacion esta muy relacionada con la educacion, por lo que también se considera
a la familia como comunidad educativa. Cuando se habla de la educacion familiar, se
piensa sobre todo en la educacion de los hijos por los padres. De hecho, la educacion
familiar comprende mucho mas, y cada miembro de la familia desempena un papel activo
y pasivo. En efecto, la educacion en el seno de la familia tiene que actuar en tres
aspectos: la educacion de los padres por la vida en familia, la de los hijos por los padres y
la de los hijos unos con otros. Con ello nos referimos, pues, y no en ultimo término,
también a la educacion de los padres por la vida familiar y pensamos principalmente en la
abnegacion que exigen de ellos sus relaciones entre si y con los hijos: el evitar las

dificultades de unos con otros, el dominio del mal humor y de los estados de animo, la
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atencion mutua, el ahorro, la disposicion para la ayuda mutua y la tolerancia. (Bandura A,

1986).

La familia tiene también una influencia educativa sobre los padres por el continuo
esfuerzo por proporcionarle lo mejor en relacion a los fines mas nobles elevados de la
comunidad familiar. La importancia del influjo educativo sobre los padres no se ha de
tener en poca estima, tanto méas cuando los jovenes esposos estan aun sin una plena
madurez en su propia educacién y el matrimonio les pone ante un nuevo “estado” con

nuevas obligaciones.

Y las obligaciones, con su correspondiente responsabilidad, son uno de los medios de
educacién mas eficaces. Asi, la autoridad de que ellos gozan se convierte en reto de su
propia educacion. Y tan solo pueden educar verdaderamente a sus hijos los padres que
perfeccionan su propia educacion en la familia y pueden con ello ejercer influjo por medio

del ejemplo, sin el que ninguna educacién es posible. (Hoffner, J. 1966)

Recasens. (1982) considera que hay, dos generalizaciones acerca del contexto familiar

que pueden ser tomadas en cuenta al considerar el desarrollo:

1. Las relaciones familiares y el conocimiento que tengan los padres acerca de las
necesidades y capacidades del nifio, influirdn en el curso del desarrollo.
2. El nivel escolar de un nifio es parte de importantes sistemas sociales (la escuela, el

grupo de amigos y la familia) e incrementa la adquisicion de patrones culturales.

La familia como primero y maximo exponente de la sociedad brinda al nifio un patrén
basico de comportamiento y de aqui que el desarrollo normal de las relaciones
personales en los anos formativos de la nifiez sea de vital importancia para su futura

adaptacion de la sociedad. Esto se debe a que cuando el individuo entra en el mundo
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exterior, su actitud dependera de dos factores: la capacidad de adaptacion en el grupo

extrafamiliar y lo que en él recibe.

Por ello, "hay que prestar especial atencion al hecho de que en el seno de la familia se
desenvuelven vigorosos procesos que configuran la manera de ser de todos sus
miembros. Especialmente la personalidad de los hijos se modela inicialmente y en gran

proporcién dentro del seno de la familia". (Recasens, L. 1982)

La familia constituye, asi, el nicleo basico en donde se desarrolla el ser humano, por lo
que los miembros, especialmente los padres tienen un papel fundamental para que el

nifio pueda integrarse a la sociedad.

2.1.4. ROLES EN LA FAMILIA

Los roles dentro de la familia, se refieren a la actividad que realiza un miembro con
respecto a los otros para cumplir con las funciones que se deben realizar en este grupo
primario. Es de esta manera como se constituyen asi los roles tradicionales de esposa,
madre, esposo, padre, hijo/a, hermano/a, primo/a, abuelo/a, etc. El perfil de cada uno de
estos roles es susceptible de cambio dependiendo de la cultura, el estatus

socioecondémico y la historia psicolégica de cada individuo.

Es dentro de estos roles, donde se observan jerarquias entre los individuos que

conforman la familia.

Entre los roles generalmente presentes en la familia, la actividad que debe realizar cada

miembro varia. A continuacién se expone la funcién que desemperan estos miembros.
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El Padre: Su funcién es brindar seguridad fisica y material al hijo (s). La fuerza del
hombre no solo se basa en el aspecto fisico, hoy en dia esta fuerza se apoya en el poder
econémico del hombre, proveniente de su trabajo. La funcién del padre debe
aprovecharse para infiltrar valores en la personalidad del infante, tales como: la autoridad,
la disciplina, el aprovechamiento del tiempo, aprovechamiento del servicio de otras

personas o la ensefanza en la administracion del dinero. (Lenero, 1994)

La conducta del padre sirve como modelo para el nifo. Si el padre actia con razén y
légica estructurada, el nifio quiza no entienda este comportamiento, pero le proporciona
valores que en un futuro le serviran y podra entender. Es importante que el padre tenga

comunicacion con su hijo.

Para Lefero (1994), la Madre: Sin duda es ella quien juega un papel decisivo en el
desarrollo del infante. Se pueden establecer tres principales planos de influencia de la

madre; estos son:

1)  El plano material o practico, 2) el plano afectivo y 3) el plano de la personalidad.

En el plano material o practico, se observa que la madre ensefia habitos como son la
limpieza, horarios en que se debe ir a dormir 0 en que se deben tomar las comidas,
adecuado balanceo de alimentos, ordenamiento de objetos (tales como juguetes,

ropa o cosas de la casa). (Lefero, 1994)

Ella ensena las primeras capacidades fisicas, tales como los primeros pasos de un bebé,
la distincion de los diferentes colores y todas las actividades que nacen gracias al
funcionamiento de los érganos de los sentidos. La madre fomenta el interés por el
aprendizaje ya sea mediante la lectura, la realizacion de dibujos o gracias a los juegos

presentes en la edad infantil.



2) En cuanto al plano afectivo, la madre juega un papel imprescindible en el desarrollo
del nifo, recordemos que es con ella con quien el infante tiene su primera relacién

afectiva.

La funcion de la madre es transmitir seguridad y estabilidad emocional, esto lo hace
mediante su carifio, comprension y los dialogos que tiene con su (s) hijo (s). Es éste
plano el que tiene una incidencia mas profunda en la personalidad, afectos y

sentimientos que experimentara el nifo (a).

Si la madre no es afectiva pueden llegarse a desarrollar nifios que de adultos seran
personas que no muestran amor a otras personas, fomentandose con ello la aparicion de

neurosis, psicosis, sadismos u otros trastornos de la personalidad.

3) Plano de la Personalidad: La actitud de la conducta de la madre ante la vida es uno
de los aspectos primordiales para el hijo (s), pues una madre que sale airosa y
alegre de los problemas, muy probablemente tendra hijos seguros de si mismos con
una actitud risuefia ante la vida. Por el contrario, si la actitud de la madre se detiene
ante cualquier dificultad, la probabilidad de que sus hijos sean personas con miedos

y dificultades similares, se incrementa. (Lefiero, 1994)

Para Lerfiero (1994) La relacién entre el hijo y los padres es variable, pues dependera de
la edad de eéste, su género, asi como de las costumbres de cada familia. Sin embargo, de
antemano se sabe que el nifo requiere mucho afecto y una correspondencia por parte de
los adultos, la cual debe estar por encima de la satisfaccion de sus necesidades

fisioldgicas.

Entre las funciones que debe realizar el hijo, encontramos que en la etapa en que la
familia tiene hijos pequenos, los nifios se limitan a recibir todo lo que los padres pueden

hacer por ellos; mas adelante los hijos deberan ir a la escuela, cumplir los requerimientos
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de ésta y los que imponga la familia (llegar a casa a una hora especifica, ayudar a la
limpieza, etc.), los cuales variaran dependiendo de factores tales como el nivel

socioeconémico o la cultura.

Parsons (1983) comenta que en nuestro sistema familiar, el objetivo a cumplir es que los

hijos logren su independencia una vez que han alcanzado la madurez necesaria.

Hermano (a): Como se mencioné anteriormente, los hermanos crean sus propias pautas
de interaccion y se organizan en grupos dependiendo de la edad de éstos, es decir, en
los hijos adolescentes es probable que se relacionen en mayor medida con aquellos

hermanos que cuentan con la misma edad que ellos.

En el subsistema de los hermanos, los problemas que se tienen que enfrentar son
también variados. En algunos casos los hermanos del nifio autista ven alterado su
espacio y sus pertenencias pues es comun observar como el nifio autista juega con los
juguetes de los primeros, llega a romper los juguetes de los hermanos sin que estos
tengan oportunidad de reclamar sus derechos sobre un espacio fisico o sobre un objeto

de su interés en particular.

Muchos hermanos sienten el deseo de ayudar a sus padres con el cuidado de su
hermano. Es necesario ensefiarlos a trabajar con él, para que puedan interactuar

exitosamente y esta relacion sea gratificante y satisfactoria.
Un problema es el que el (los) hermano (s) responda al trato que sus padres tengan o

pueda otorgar al hermano en desventaja y que los hermanos notan y perciben

inmediatamente.
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Es por ello, que Wing, L. (1985), nos alerta "Esto es peor para un nifioc que este proximo
en edad al que e autista y los padres deben estar advertidos de este peligro y hacer lo

mejor que puedan para dar a sus hijos normales abundancia de afecto e interés”.

Maés aun, Morgan, S. (1988), sefnala que “la desproporcionada atencion de los padres
hacia un hermano autista puede disminuirlas interacciones con sus otros hijos. Ademas
hermanos y hermanas tienen que manejar la verglienza o enojo provocado por las
reacciones externas de su hermano autista. Ellos tienen que arreglarselas con
sentimientos de ambivalencia de amor y responsabilidad de alguna manera y

resentimiento y frustracién por la otra”.

Es importante considerar las actitudes de los hermanos de un individuo autista que son,
antes que nada personas. Tienen los mismos problemas y preocupaciones que los
demas, aunado a una carga adicional inevitable que implica esta relacién especial, que
tiene ciertas caracteristicas distintivas: es una relacion de por vida, existe un lazo
biolégico, comparten los mismo padres y son fuente de seguridad y consuelo mutuo.
Algunos factores para el crecimiento de la relacion Hermano-Autista son: La familia es
cada vez mas pequena, con lo que el contacto se hace mas intenso. La expectativa de
vida aumenta, y los hermanos proporcionan una fuente de apoyo longitudinal,
especialmente en la edad adulta. Se ha incrementado ia movilidad de la familia, con las
consecuentes dificultades para establecer lazos afectivos. Esto incrementa la necesidad
de los hermanos de apoyarse unos a otros. El divorcio y segundo matrimonio es cada vez
mas comun y los hermanos deben hacer frente a estos cambios juntos. Cada vez es mas
frecuente que la mama trabaje, por lo que los hermanos pasan mas tiempo juntos, y
necesitan su mutua compafia. Los padres estan sujetos a mayores tensiones y por tanto,
estan menos disponibles para los hijos. Estos periodos de ausencia emocional de los

padres, afectan la relacion de los hermanos. (Lefiero, 1994)



Powel y Ahrenhold (1985, p. 36) realizaron una investigacion sobre las preocupaciones
especificas de los hermanos de personas discapacitadas, encontrando que son similares
en cualquier tipo de discapacidad, y se refieren principalmente al hermano con problemas
considerando la causa del problema, qué siente, pronéstico, como ayudar, el futuro. Sus
emociones, su propia salud, su relacion con el hermano enfermo. Sus amigos: Qué

decirles, qué hacer si se burlan, si aceptaran al hermano.

En sintesis debemos resaltar que el impacto de un nifio autista en el seno familiar va mas
alla de un efecto o repercusién a algiin miembro en particular o a alguna relacién diadica,
este efecto altera como hemos citado, el funcionamiento de la familia entendida ésta
como un sistema o como un todo y que seguramente cambiara el rumbo de su desarrollo.

(Ortiz, 2001).

2.1.5. LA FAMILIA FUNCIONAL Y LA FAMILIA EN TERAPIA

Existen diversos tipos de familias, de acuerdo con el niumero de miembros o el lugar en el
que habitan, pero para los fines de este estudio, interesa particularmente considerar a la

familia funcional y a la familia en terapia.

2.1.5.1. LA FAMILIA FUNCIONAL

Cuando se habla de familia funcional estamos aludiendo a aquélla compleja interrelacion
de consanguinidad, filiacién y alianza conyugal que permite dar un orden social a los
hechos naturales de la procreacion estableciendo una igual dignidad personal a sus

miembros.
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Este conjunto de relaciones interpersonales se caracteriza fundamentalmente por

impulsar el desarrollo de cada uno de sus miembros en orden a:

»  Permitir el adecuado acogimiento de sus miembros y propender a su desarrollo
fisico, material, intelectual, psicologico y espiritual en la mayor medida posible.

s Asegurar el clima propicio para el equilibrio psiquico, la donacién amorosa, la
confianza, la seguridad y estabilidad futura.

» Servir de referente y patrén de conductas a imitar por parte de los hijos, quienes con
el tiempo iran asumiendo las pautas autonomas de conducta que regiran su actuar
de adultos.

« Permitir el aprendizaje del ejercicio de la propia libertad individual, en atencion a las
capacidades de cada cual.

e Actuar como un factor natural de prevencion del riesgo y seguridad frente a las
adversidades.

* Instruir las normas morales de conducta y los roles o funciones sociales que
desempenaran los hijos en el futuro. Las pautas del comportamiento familiar
(paternidad y maternidad) y social (justicia y respeto a la dignidad humana)

e Promover la solidaridad de sus miembros apoyando aquéllas situaciones de
desmedro o dificultad de alguno de ellos.

o Transmitir los valores religiosos, éticos y culturales recibidos de las generaciones

anteriores. (Beroiza, 2001)

La familia cumple la doble funcién de generacion bioldgica de nueva vida, y de soporte
institucional para garantizar la sobrevivencia de la nueva vida que se desarrolla en su

Seno.

Theodor Lidz (1995), denomina a la familia “agente primario" para proveer las
necesidades biologicas y dirigir el desarrollo personal integrade a la sociedad y a la

cultura.



La familia es un grupo natural de personas que posee ciertas pautas o maneras de
relacionarse entre si. Estas formas de relacién, constituyen la “estructura familiar’ y
determina el marco que rige el comportamiento, define las conductas y facilita la relacién

de sus miembros.

El sistema familiar estd por lo tanto compuesto por las personas en sus relaciones de
parentesco, que conforman la familia nuclear, la que a su vez constituira la familia

extensa y ésta, la comunidad.

En cada uno de estos “sistemas” tiene lugar un proceso circular continuo entre sus
miembros, de manera que la conducta de uno de ellos afecta la de los demas, y la de

éstos a su vez en el sistema superior.

La familia estd sometida a la presion interna que se origina en la evolucion de sus propios
miembros y subsistemas, y a la expresién externa que tiene su origen en las necesidades
para acomodarse a las instituciones sociales significativas. Las respuestas a ambas
presiones requieren una transformacién constante de la posicion de los miembros en sus
relaciones, para que puedan crecer mientras que el sistema conserva su continuidad. La
estructura de la familia corresponde a la de un sistema sociocultural abierto en proceso
de transformacion. De este modo, la familia muestra un desarrollo al pasar por un cierto
numero de etapas que exigen una reestructuracion. De esta manera, la familia se adapta
a las circunstancias cambiantes de tal modo que mantiene su continuidad pero al mismo

tiempo permite las reestructuraciones. (Cueli, 1990)

Por lo tanto, la principal caracteristica que debe tener una familia funcional es que
promueva un desarrollo favorable a la salud para todos sus miembros, para lo cual es
imprescindible que tenga: jerarquias claras, limites claros, roles claros y definidos,

comunicacion abierta y explicita y capacidad de adaptacion al cambio.
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2.1.5.2. LA FAMILIA EN TERAPIA

La familia como grupo social debe cumplir 3 funciones basicas que son: la funcién
economica, la biologica y la educativa, cultural y espiritual y es precisamente éste uno de
los indicadores que se utilizan para valorar el funcionamiento familiar, o sea, que la
familia sea capaz de salisfacer las necesidades basicas materiales y espirituales de sus

miembros, actuando como sistema de apoyo. (Ruiz, 1990).

Sin embargo, para hacer un andlisis del funcionamiento familiar, creemos necesario verlo
con una perspectiva sistémica, pues la familia es un grupo o sistema compuesto por
subsistemas que serian sus miembros y a la vez integrada a un sistema mayor que es la

sociedad.

El nexo entre los miembros de una familia es tan estrecho que la modificacion de uno de
sus integrantes provoca modificaciones en los otros y en consecuencia en toda la familia.
Por ejemplo: la enfermedad de uno de sus miembros altera la vida del resto de los

familiares quienes tienen que modificar su estilo de vida para cuidar al familiar enfermo.

Concebir a la familia como sistema implica que ella constituye una unidad, una integridad,
por lo que no podemos reducirla a la suma de las caracteristicas de sus miembros, o sea,
la familia no se puede ver como una suma de individualidades, sino como un conjunto de
interacciones. Esta concepcion de la familia como sistema, aporta mucho en relacién con
la causalidad de los problemas familiares, los cuales tradicionalmente se han visto de una
manera lineal (causa-efecto) lo cual es un enfoque erréneo, pues en una familia no hay
un “culpable”, sino que los problemas y sintomas son debidos precisamente a
deficiencias en la interaccion familiar, a la disfuncionalidad de la familia como sistema. El
funcionamiento familiar debe verse no de manera lineal, sino circular, o sea, lo que es
causa puede pasar a ser efecto o consecuencia y viceversa. El enfoque sistémico nos

permite sustituir el analisis causa-efecto por el analisis de las pautas y reglas de
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interaccion familiar reciproca, que es lo que nos va a permitir llegar al centro de los

conflictos familiares y por tanto a las causas de la disfuncién familiar. (Molina, 1994).

Siempre cuando aparece un sintoma, como podria ser el autismo en un nifio, este puede
ser tomado como un indicador de una disfuncién familiar y hay que ver al paciente no
como el problematico, sino como el portador de las problematicas familiares. (Horwitz,

1990)

A la hora de hablar de funcionamiento familiar encontramos que no existe un criterio
unico de los indicadores que lo miden. Algunos autores plantean que la familia se hace
disfuncional cuando no se tiene la capacidad de asumir cambios, es decir, cuando la
rigidez de sus reglas le impide ajustarse a su propio ciclo y al desarrollo de sus miembros.
Otros autores senalan como caracteristicas disfuncionales la incompetencia intrafamiliar y

el incumplimiento de sus funciones basicas. (Walsh, 1982).

De manera general, Herrera (1997) recomienda como indicadores para medir

funcionamiento familiar los siguientes:

1. Cumplimiento eficaz de sus funciones: (econdmica, bioldgica y cultural-espiritual).

2. Que el sistema familiar permita el desarrollo de la identidad personal y la autonomia
de sus miembros: Para hacer un andlisis de este indicador hay que tener en cuenta
los vinculos familiares que intervienen en la relacion autonomia -pertenencia. En
muchos casos familiares, para mostrar lealtad, hay que renunciar a la individualidad
y este conflicto se puede ver tanto en las relaciones padre -hijo, como en las de

pareja o sea generacionales e intergeneracionales.

Cuando la familia exige una fusién o dependencia excesiva entre sus miembros

limita la superacion y realizacién personal e individual de éstos, pero por el contrario,
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cuando la relacién familiar es muy abierta y defiende mucho la individualidad, tienden
a anularse los sentimientos de pertenencia familiar. Para que la familia sea funcional
hay que mantener los "limites claros” (fronteras psicolégicas entre las personas que
permiten preservar su espacio vital) de manera tal que no se limite la independencia,
ni haya una excesiva individualidad para poder promover asi el desarrollo de todos
los miembros y no se generen sentimientos de insatisfaccion o infelicidad. (Minuchin,

1974).

Que en el sistema familiar exista flexibilidad de las reglas y roles para la solucién de
los conflictos: Aqui hay que analizar los vinculos familiares que intervienen en la
relacion asignacion-asuncion de roles, o sea, aquellas pautas de interacciéon que
tienen que ver con lo que se debe y no se debe hacer y con las funciones, deberes y

derechos de cada miembro del grupo familiar.

Se considera una familia funcional cuando las tareas o roles asignados a cada
miembro estén claros y son aceptados por éstos. Es importante también para que la
familia sea funcional que no haya sobrecarga de rol que puede ser debido a
sobreexigencias, como podria ser en casos de madres adolescentes o de hogares
monoparentales y también se deben a sobrecargas genéricas o por estereotipos
genéricos que implican rigidez en cuanto a las funciones masculinas y femeninas en

el hogar.

Otra condicion necesaria para que funcione adecuadamente la familia es que exista
flexibilidad o complementaridad de rol o sea, que los miembros se complementen
reciprocamente en el cumplimiento de las funciones asignadas y éstas no se vean

de manera rigida. (Satir, 1985).

También en este indicador debe analizarse la jerarquia o distancia generacional que

puede darse de una manera horizontal (cuando se tiene el mismo poder) o de una
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manera vertical (cuando hay diferentes niveles de jerarquia). Por ejemplo, en la
relacion matrimonial debe existir un sistema de jerarquia horizontal y en la relacion
padre-hijos debe ser vertical (cuando se encuentra bajo la tutela de los padres).

(Gutiérrez, 1985).

La familia se hace disfuncional cuando no se respeta la distancia generacional,
cuando se invierte la jerarquia, (por ejemplo: la madre que pide autorizacion al hijo

para volverse a casar) y cuando la jerarquia se confunde con el autoritarismo.

Que en el sistema familiar se dé una comunicacion clara, coherente y afectiva que
permita compartir los problemas; Cuando hablamos de comunicacion distorsionada o
disfuncional, nos referimos a los dobles mensajes 0 mensajes incongruentes o sea,
cuando el mensaje que se trasmite verbalmente no se corresponde o es
incongruente con el que se trasmite extraverbalmente o cuando el mensaje es

incongruente en si mismo y no queda claro.

Por lo general, cuando en la comunicacion hay dobles mensajes es porque hay
conflictos no resueltos, por lo que las dificultades en la comunicacion pueden verse
mas bien como consecuencia de las disfunciones entre otros vinculos familiares,
como las reglas, roles, jerarquias, etc., aunque no se debe olvidar que todas ellas

funcionan de manera circular.

Que el sistema familiar sea capaz de adaptarse a los cambios: La familia funciona
adecuadamente cuando no hay rigidez y puede adaptarse facilmente a los cambios.
La familia es un continuo de equilibrio-cambio. Para lograr la adaptaciéon al cambio,
la familia tiene que tener la posibilidad de modificar sus limites, sus sistemas
jerarquicos, sus roles y reglas, en fin, de modificar todos sus vinculos familiares,
pues no son independientes unos de otros. Consideramos que este indicador de

funcionamiento o sea, la capacidad de adaptacion es uno de los mas importantes, no
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solo porque abarca todo el conjunto de vinculos familiares, sino también por el hecho
de que la familia estd sometida a constantes cambios porque tienen que enfrentar
constantemente 2 tipos de tareas que son las tareas de desarrollo (son las tareas
relacionadas con las etapas que necesariamente tiene que atravesar la familia para
desarrollarse a lo cual se le denomina "ciclo vital") y las tareas de enfrentamiento
(que son las que se derivan del enfrentamiento a las llamadas crisis familiares no

transitorias o paranormativas).

Ambos tipos de tareas requieren en gran medida de la capacidad de adaptacion,
ajuste y equilibrio de la familia para lograr que ésta sea capaz de desarrollarse y
enfrentar los momentos criticos de una manera adecuada y mantener el equilibrio

psicolagico de sus miembros.

Es conveniente destacar que no se puede hablar de funcionalidad o disfuncionalidad
familiar como algo estable y fijo, sino como un proceso que tiene que estarse

reajustando constantemente.

Si la familia establece estrategias disfuncionales ante las situaciones de cambio,
como la rigidez y la resistencia, esto provoca una enquistacion de los conflictos y por
tanto, comienzan a aparecer sintomas que atentan contra la salud y el desarrollo

armonico de sus miembros.

Los sintomas patolégicos de uno o mas de sus miembros es lo que lleva a la familia a
recurrir a la terapia. Se puede considerar a los sintomas del paciente identificado como
un medio para mantener el sistema. Entonces, una familia disfuncional es un sistema que
ha respondido a las necesidades de cambio con el estereotipo de su funcionamiento. La
seleccién de una persona como problema constituye un método simple para mantener

una estructura familiar rigida e inadecuada.
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La terapia familia que surge por los afos 50, se fundamenta precisamente en la
aplicacion de las teorias de sistemas y de comunicacion humana. Sus descubridores, un
equipo multidisciplinario de médicos, antropdlogos y matematicos trabajan en Palo Alto,
California, Estados Unidos, que entre otras constataciones comprueban por ejemplo, que
los nifios responden a las tensiones que afectan a la familia produciéndose la “reaccion
circular” entre los miembros de la familia, base de la teoria de sistemas, en que el nifio se
convierte en el “paciente identificado”, ya que segun sus padres &l es el problema en si, y

posteriormente pasa a ser la victima propiciatoria de las desavenencias familiares.

Surge asi el especialista o terapeuta familiar que aborda al grupo familiar como una
unidad de analisis, estudia detenidamente la posicion de cada uno de sus miembros, y
las conexiones entre todos ellos, procurando detectar el papel y relacién con el sujeto
sintomatico, valorando asimismo el sintoma en su doble condicién : como elemento de
control y manejo del sistema familiar, por ejemplo el nifio puede amenazar con llanto si no
se cumplen sus demandas, y, también, como mensaje explicito de la patologia familiar.
Cuando el terapeuta actie sobre el sistema familiar, observara las reacciones y
resistencias que manifiesta cada uno de sus miembros e ira intentando recomponer el
sistema familiar que esta fracturado. (Bowen, 1987) M. The Use of Family Therapy in

Clinical Practice.

2.1.5.3. EL DIAGNOSTICO FAMILIAR

El terapeuta desarrolla un diagnéstico familiar basandose en sus experiencias y
observaciones relacionadas con el proceso de unirse a la familia, este diagnéstico
requiere que el terapeuta se entienda con la familia para formar un sistema terapéutico,
seguido por la valoracién de sus experiencias de la interaccién de la familia en el
presente. Zuk (1999) consideré que se deben valorar seis dreas fundamentales para el

diagnostico familiar:
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1. Considerar la estructura familiar, sus pautas preferidas y las alternativas disponibles.

2. Evaluar la flexibilidad del sistema y su capacidad de elaboracién y reestructuracion,
tal como se muestra al modificar las alianzas y coaliciones del sistema.

3. Examinar la resonancia del sistema y su sensibilidad ante las acciones individuales.

4. Examinar el contexto de la vida de la familia y analizar las fuentes de apoyo y de
presion en la ecologia familia.

5. Examinar el periodo de desarrollo de la familia y su rendimiento en las tareas
apropiadas en esa etapa.

6. Explorar la forma en que los sintomas del paciente identificado se utilizan para el

mantenimiento de las pautas preferidas por la familia. (Zuk, 1999)

2.1.5.4. LA REESTRUCTURACION DE LA FAMILIA

Las operaciones de reestructuracién son las intervenciones terapéuticas que una familia
debe enfrentar en el intento de lograr algin cambio. En la reestructuracion, el terapeuta
crea escenarios, coreografias, aclara temas, se usa a si mismo, incorporandose a la
alianza y coaliciones, al fortalecer o debilitar limites y enfrentar o apoyar las pautas

transaccionales.

El cambio mediante la terapia, al igual que todos los cambios, se acompana de cierta
tensién, y el sistema terapéutico debe estar capacitado para manejar dichas

circunstancias.

La evolucion de los parientes se debe a tres motivos: en primer lugar se pregunta sobre
su percepcion de la realidad; en segundo, se les proporcionan alternativas posibles que
les parezcan adecuadas y, en tercer lugar, una vez que se ensayaron las pautas
transaccionales alternativas, se presentan nuevas relaciones que se refuerzan a ellas

mismas.
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Por dltimo, en la terapia familiar ningin modelo de la familia es de manera inherente,
normal o anormal, disfuncional o funcional. La diferenciacion de una familia depende de
sus tradiciones o temperamento propio en relacion con su propia composicion, etapa de

desarrollo y subcultura.

2.2. DINAMICA FAMILIAR CON UN MIEMBRO AUTISTA

En las familias con un miembro autista, algunos de los roles, conductas o actitudes de lo
que se considera una familia normal y que han sido descritas anteriormente, pueden

cambiar.

Asi, despues de estudiar la familia en general, corresponde ahora abordar la dinamica

familiar con un nifio autista.

Cabe sefalar que en general, los componentes del sistema familiar que se ven afectadas

por un nifo autista, son:

2.2.1. INTERACCION FAMILIAR

Tomando en cuenta la teoria sistémica, la interaccién familiar es el punto mas importante
del sistema familiar. Los subsistemas (madre, padre-hijo, hermanos, padres) interactGan
segun las reglas de cohesién (grado de cercania entre los miembros de la familia),
adaptabilidad (qué tan estable es la familia y como reacciona ante el cambio) y
comunicacion (grado de honestidad y franqueza) que la familia ha adoptado, y que

frecuentemente son impuestas directa o indirectamente por los padres.
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En general, entre mayor sea el grado en que se presenten cohesion, adaptabilidad y
comunicacién, la familia se adaptara mas exitosamente a la situacién. Sin embargo,
hemos de hacer notar que si el grado de cohesion llega a producir una sobrecarga de
responsabilidades de cuidado del individuo autista en alguno de los miembros de la
familia, puede producir tensiones importantes, particularmente en el hermano que

usualmente es depositario de este papel. (Fowle, 1968).

2.2.2. ESTRUCTURA FAMILIAR

La familia no se reduce a los aspectos biopsicodinamicos privativos de sus miembros,
sino que éstos se relacionan segun ciertas disposiciones que dominan sus transacciones.
Estas disposiciones constituyen la estructura familiar; ésta se refiere especialmente al
conjunto no visible de demandas funcionales que organizan los estilos con los que
interactian los miembros de la familia. Asi, la familia es un sistema que trabaja por medio
de pautas interaccionales. Las transacciones repetitivas fundan pautas acerca de qué
manera, cuando y con quién relacionarse y estas pautas también sirven de base al
sistema y se mantienen a su vez, por dos sistemas de coaccién; el primero se refiere a
las reglas universales que regulan las organizaciones familiares, y la segunda implica las
expectativas de los miembros de la familia. El origen de estas expectativas estd desde
hace muchos afos dentro de negociaciones explicitas e implicitas entre sus miembros
familiares, relacionadas de manera frecuente con los acontecimientos diarios. (Minuchin,

1991)

La estructura familiar debe estar capacitada para adaptarse cuando cambian las

circunstancias.
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Incluye las caracteristicas descriptivas de una familia, como: cultura, religion, nivel socio-
econdmico, numero de miembros, lugar donde vive, creencias ideoldgicas y valores. En

este sentido, existen varios factores que intervienen.

Taylor (1974) sugiere que las familias grandes se ajustan mejor que las peguenas.
Parece l6gico pensar que en una familia de dos hijos, donde uno es autista, los padres
tienden a colocar todas sus expectativas en el hijo sano. En familias mas grandes, estas
expectativas pueden distribuirse mejor entre varios hijos, con lo que se reduce la presion
en uno solo. McHale y Cols (1984) concuerdan con lo anterior, siempre y cuando la
familia tenga una situaciéon econémica adecuada. En este sentido, Grossman (1972)
encontré que las familias de nivel medio a alto, tienen problemas para ajustar sus
expectativas en relacion con el hijo autista, sin embargo su situacién econémica les
permite obtener servicios que alivian la carga que presenta el cuidado constante. Por el
contrario, en las familias de nivel econémico mas bajo, la madre y hermanos tienden a
estar sobrecargados por el cuidado del nifio, causando un ambiente de tension. (Lujan,

2001, p. 7)

En cuanto a la religion, Stubblefield (1965) observé que el nacimiento de un hijo
discapacitado, tiende a producir una crisis teolégica en muchos padres. Por su parte, Zuk,
Miller, Bartman y King (1961) establecieron una relacion moderada, pero positiva, entre la
practica de una religion y la aceptacién materna de un nifo discapacitado. Encontraron
que las familias catdlicas tienden a aceptar mas faciimente que las judias o protestantes.

(Lujan, 2001, p. 7)

Es importante destacar el papel que desemperia la madre de familia en nuestra sociedad,

ya que es la que generalmente mantiene un mayor acercamiento con el nifio autista.



Finalmente Grossman (1972) afirma que las actitudes y expectativas de las madres, son
un factor determinante en la forma como los otros hermanos perciban al hermano

discapacitado.

Hay que tomar en cuenta el impacto que produce el autismo, ademas de variar en las
familias, y en los individuos que las forman, cambia segun la etapa en que se encuentre

cada uno.

Cada familia hace frente a este reto con su propio estilo, sin embargo, hay elementos
comunes que vale la pena destacar, y que normalmente se presentan en las diferentes

etapas, como se vera en los siguientes puntos.

Mackeith (1973) describe cuatro periodos criticos de transicién por los que pasan todas

las familias:

1.  Alrecibir el diagnoéstico
Durante los afios escolares

Adolescencia

A owo0N

Adultez

2.2.3. RECIBIR EL DIAGNOSTICO

Es frecuente que los padres hayan padecido un verdadero peregrinaje de un profesional
a otro, antes de recibir el diagnéstico. Pudieron decirles que el nifio es autista, que tiene
conductas autisticas o que padece un trastorno generalizado del desarrollo.
Independientemente de qué palabras sean utilizadas, suele ser un choque devastador
para los padres que ya han pasado por meses o afios de preocupacién, desilusion y

presentimientos poco descriptibles, pero claros, de que algo anda muy mal. Para muchos
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padres este dolor es tan intenso que aun afios después, el solo recuerdo de ese

momento es causa de dolor. (Mackeith, 1973)

Algunas de las reacciones que la familia puede asumir al recibir el diagnéstico de un nifio

autista son las siguientes:

2.2.4. NEGACION

Un elemento distintivo del autismo, es que facilita en la familia y en los padres en
particular, la negacion del problema. Debido a que en la mayoria de los casos el individuo
autista parece fisicamente "normal"; aunado al hecho de que es poco frecuente que los
médicos detecten problemas fisiologicos que expliquen el comportamiento del autista, es
comun que los miembros de la familia se planteen individual o colectivamente la idea de
que "no es tan grave, puesto que no se ve", o bien que "como no se ve, no existe una

causa justificada, y por lo tanto el nifio debe ser normal”. (Mackeith, 1973)

Como se observa, las caracteristicas propias del autismo favorecen en la familia la
negacion del problema, que puede ir desde el pretender que todo esta bien y pasara con
el tiempo, hasta formas de negacién mas sofisticadas, donde encontramos padres que
acuden a servicios especiales para autistas y participan entusiastas, pero conservan en el
fondo la idea de que todo esto se hace "mientras se compone". El efecto mas grave de
esta negacion es que la familia posterga una serie de metas y actividades, para cuando el

autista "se componga".
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2.2.5. IMPOTENCIA

Es comun que los padres se sientan incapaces, derrotados y paralizados, aun antes de
comenzar. Tener un hijo autista puede ser un duro golpe a la auto-estima y la confianza

en si mismos, por varias razones: (Lujan 2001. p.1)

Primero, porque no saben cémo se es padre de un nifio autista, ni siquiera de un nifo
normal. Se enfrentan a conductas extrafias e inexplicables, reacciones impredecibles y
necesidades para las que ningun padre esta preparado. No hay reglas establecidas, ni

modelos, ni experiencias previas que ayuden a saber qué se debe hacer.

Segundo, la necesidad de ayuda especializada en el cuidado y educacion del hijo, puede

hacerlos sentir poco aptos como padres.

Tercero, la falta de informacién respecto al autismo, el miedo a lo desconocido: no saber

qué esperar ni si se podra hacer frente a lo que se presente en el futuro.

Todo esto puede llevar a una profunda depresiéon, una sensacion devastadora de
desesperanza en que la Unica certeza es que "no hay nada que yo pueda hacer". (Lujan

2001. p.1)

2.2.6. CULPA

Todas las mujeres; embarazadas tienen en algun momento el temor, a veces oculto y
otras manifiesto, de que su bebé no sea "normal" o "sano". En las madres de los nifios
autistas, esta pesadilla se convierte en realidad y surge la idea de que algo hicieron mal
antes o durante el embarazo: la aspirina que tomaron, las clases de gimnasia, no haber

dejado de fumar antes, algin problema hereditario, o cualquier otra razén, puede ser
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suficiente para explicar por qué el nifio estd mal, y quién es la (o el) culpable. La culpa
puede ser aun mayor por la enorme difusién que tuvieron las teorias que postulaban al
autismo como causado por una inadecuada relacion con los padres (particularmente con

la madre) durante la primera infancia. (Lujan 2001. p.1)

Aun cuando esta corriente esta ya cientificamente descartada, existen todavia personas,
inclusive profesionales de la salud, que aconsejan, como Bruno Bettelheim (1967), que lo

mejor para el nifio es alejarse de los causantes de su autismo: sus padres.

No importa qué tan intensa sea la culpa, la informacion y el sentido coman ayudan a
sobreponerse. Nada en la conducta de ninguno de los padres pudo haber causado el
autismo de su hijo. Aun cuando pudiera encontrarse una causa genética, es claro que fue

transmitida involuntariamente y que, de haberse conocido, se hubiera evitado.

2.2.7. ENOJO

El enojo es una resultante natural de la culpa: jalguien tiene que ser el culpable de lo que
le sucede al hijo! El enojo va contra todos: con los doctores, por no encontrar cura; con
los educadores, por no lograr que aprenda; con el esposo(a), porque no es capaz de
aliviar el dolor; contra otros padres, porque no aprecian la normalidad de sus propios
hijos; contra su hijo enfermo, por ser autista, etc. En esos momentos, los padres sienten
que nadie puede comprender lo que les pasa y alguien tiene que “"pagar" por esta
situacién tan injusta. El enojo sirve sobre todo, para ocultar el dolor y la tristeza. Con
frecuencia los padres se sienten menos vulnerables estando enojados, que estando

tristes. (Lujan 2001. p.2)
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2.2.8. DUELO

En la base de todas las otras emociones, se encuentra un profundo sentido de pérdida.
Se perdi6 el nifio ideal y perfecto que alguna vez se creyd tener, y con él, muchas
esperanzas y suefios que rodeaban su futuro. La familia perfecta que alguna vez se
imagino, esta en ruinas y los padres no saben donde empezar a recoger los pedazos.

(Lujan 2001. p.2)

Cada persona tiene una forma distinta de manejar este sentido de pérdida: algunos lloran
y preguntan incesantemente ";Por qué a mi?", estableciendo un circulo de
autocompasion y deseando que todo el mundo se dé cuenta de lo mucho que estan
sufriendo; otros manejan este duelo mas controlada y calladamente: permanecen en
silencio, pensativos y sombrios. En ocasiones sienten tal tristeza, que llegan a pensar que
hubiera sido mejor que el nifio enfermo no hubiera nacido. Por duro que parezca, estas
emociones son normales y constituyen una forma de tratar de evadir la realidad de un hijo
con autismo. Con el tiempo, también estas emociones son mas tolerables, y se
reconocen sin temor a sentirse "malo”, permitira a los padres aceptar mas faciimente la
realidad y estar alertas ante sus propias reacciones y conductas frente al problema.

(Mackeith 1973)

Negacion, impotencia, culpa, enojo y duelo son reacciones normales ante el autismo. Aun
cuando suelen ser mdas intensas al momento de recibir el diagndstico, se presentan
muchas veces, inclusive cuando los padres piensan que ya han aceptado la condicién de
su hijo. Estos padres estaran siempre sujetos a mayor tension que otros padres, y
deberan constantemente hacer frente a intensas y contradictorias emociones. Tal vez lo
mas importante sea reconocer que esto es normal, que si es posible manejarlas y, como

otros padres lo han hecho antes, sobrevivir y tener una vida disfrutable. (Lorente, 1995).
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2.2.9. DURANTE LOS ANOS ESCOLARES

Esta etapa presenta retos especiales como por ejemplo: La busqueda de servicios
especiales (escuela, terapista, meédicos, dentistas, etc.) capaces de atender las
necesidades del hijo; esto puede ser una importante fuente de tensién adicional por la
escasez de servicios y/o el dudar si se le estd proporcionando al nifio la mejor atencién
posible. Cambiar las rutinas y horarios de toda la familia para tener tiempo de atender al
hijo autista; establecer una rutina estructurada para las actividades del nifio. Muchas
veces se presentan sentimientos de estar aislado y ser una familia "diferente”, incapaz de
integrarse en las actividades de la mayoria. Busqueda del apoyo y comprension de otros
padres de nifios autistas. Se requiere enfrentar la evidencia inevitable de que el nifio es
realmente "diferente", lo que puede provocar tension adicional en uno o varios miembros
de la familia, o inclusive provocar crisis depresivas o alejamiento de algin miembro de la
familia. El nifio demanda mayor tiempo y atencién de los padres, por lo que tendra menos
tiempo para dedicarlo a otras actividades. El padre que se hace cargo del cuidado del
nifio, se siente con frecuencia solo, atrapado y sobrecargado, incapaz de relacionarse
con padres de nifios normales y totalmente paralizados por la enorme e inacabable carga
que lleva. Compartir la carga entre los padres y otros miembros de la familia, ayuda a
reducir estos sentimientos paralizantes. En muchos casos se observa rivalidad y
emociones contradictorias de amor, proteccién, coraje y envidia de parte de los

hermanos. (Lorente, 1995)

2.2.10. ADOLESCENCIA

Para cuando el individuo autista llega a la adolescencia, los padres son unos verdaderos
expertos en autismo. También tienen mas afnos y menos energia. El enfoque empieza a
cambiar hacia otros aspectos, como: se confrontan mas directamente las diferencias de

su hijo con otros de la misma edad: mientras los demas adolescentes caminan hacia la
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adultez encontrando su propio sitio en la sociedad, su hijo permanece indiferente a los
eventos sociales, una carrera o a la lucha por ser independiente. Tampoco llega la
"primera fiesta", ni las citas, los pretendientes o las llamadas telefénicas. Se hace
necesario enfrentar los aspectos de sexualidad y resolverlos. Empieza a planearse el
futuro: entrenamiento laboral, seguridad financiera y arreglos para que el hijo pueda vivir
adecuadamente cuando los padres falten. En este momento, los padres tiene que
manejar también las diferencias de su propio matrimonio con otros: cuando otras parejas
tienen la oportunidad de re-encontrarse al empezar a quedarse solos en casa, sin tener
que cuidar nifios pequefos, ellos deben continuar cuidando de un hijo que depende de
ellos. Deben redefinir su papel como padres de un hijo dependiente, pero ya no es un

nifio. (Lujan 2001)

2.2.11. ADULTEZ

En esta etapa, se dan dos preocupaciones principales: Quién cuidara del hijo cuando los
padres no puedan hacerlo, y la urgencia de contar con los medios econdémicos para
asegurar un cuidado y atencién adecuados. Surge también con mayor importancia la
preocupacion de los hermanos sobre el cuidado del individuo autista, asi como el temor

de ser portadores de un problema genético.

La transicion entre las diferentes etapas es dificil para cualquier familia, pero para las que
tiene un miembro autista los simbolos o rituales tradicionales que marcan la transicion
entre una etapa y otra (como la Primera Comunioén, la graduacion, etc.), pueden darse

tardiamente o no presentarse jamas.

Mucho se ha escrito sobre la estructura tipica de la personalidad y la actitud de los padres
de nifios autistas, llamandolos “frios", "rigidos", "lejanos" y que son estas caracteristicas

las que hacen inadecuadas las relaciones. De tal modo, que son éstos los factores que
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contribuyen al desarrollo de la enfermedad. Esta teoria ha sido cuestionada y se acepta
que el papel del medio familiar en la enfermedad del nifio no se puede definir tan
claramente. Es comun que se pregunten con angustia qué pasara cuando ellos falten y
no esté para cuidarlo. A la vez que deben pensar sobre los efectos en el nifio enfermo,
también deben pensar sobre sus hermanos normales. La situacién es critica para

cualquier familia e inevitablemente produce problemas emocionales. (Lorente, 1995).

Los padres de los nifios autistas tienen los mismos problemas que los padres de nifios
con otros impedimentos, paralisis cerebral, mongolismo, fenilcetonuria, etc., pero ademas
tienen dificultades especiales; esto se debe a que la mayoria de los autistas tienen un
aspecto normal y parecen generalmente normales al nacer. Los padres demoran uno o
dos afios en darse cuenta de que su nifio es mentalmente enfermo. Si hay una relacion
padres-nifio inadecuada, esta experiencia traumatica probablemente juega algun rol en el
desarrollo. Incluso en los primeros meses ellos pueden sentirse insatisfechos y
rechazados por |a falta de interés del nifio hacia ellos. A medida que esto continua, los

padres sienten uno profunda frustracién. (Lujan 2001)

El autismo no es una enfermedad comun y la mayoria de la gente no conoce nada acerca
de ella, por lo que los padres se sienten solos e incomprendidos, por las caracteristicas
de la condicion “autista” y el no saber qué hacer ni como actuar. Como los nifios
aparentan ser normales fisicamente, la gente no entiende por qué ese nifio grita, se
comporta mal en publico, realiza acciones inesperadas, de tal manera que los padres
reciben agudas criticas por el mal comportamiento del nifio, sintiéndose criticados en vez
de recibir simpatia y ayuda. A menudo los padres tienen gran dificultad cuando tratan de
sacarlos del medio hogarefiv yendo a negocios, en transportes publicos, a caminar, a

visitar parques o campos de juegos, hacer compras e incluso a comer en un restaurante.
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Con el tiempo, condicionandolos a una salida diaria, paseo o compra que los motive
intensamente, como comprar caramelos u otra cosa que sea de su agrado, la conducta
de los nifios va mejorando paulatinamente, aunque en forma lenta, y los padres van
obteniendo respuestas mas adecuadas y/o esperadas. Parte del comportamiento que
parece ser, sin razon aparente, podria ser explicado si se pudiese recordar o si se
conociera lo que el nifio pudo haber visto u oido como experiencias negativas, es decir,
las vivencias que pudiera estar asociando, por ejemplo, haberse golpeado con alguna
puerta y luego gritar o aterrorizarse ante una puerta semejante a la que le produjo la

experiencia negativa. (Lorente, 1995).

Un nifio cuyo comportamiento es impredecible y muy perturbado produce una tension y
ansiedad mucho mayor que un nifio impedido o incapacitado que se comporta bien,
Generalmente, a todos estos problemas se debe agregar el tremendo peso de las noches
sin dormir, cuando el nifio es pequefio. A menudo ellos tienen reversion de los patrones
de suefio, severas dificultades con la alimentacion, se mecen o columpian buscando
golpearse la cabeza, tratan de autoagredirse y morderse y los padres se encuentran
impotentes para tratar de modificar esos comportamientos. Este fracaso para
relacionarse con su nifio los abruma con sentimientos de culpa. La necesidad de un
cuidado constante requiere de los padres una gran paciencia, habilidad y equilibrio para

que sus otros hijos normales puedan recibir su parte de atencién. (Lujan, 2001)

De acuerdo con De Myer, M. (1983), posteriormente al shock del diagnéstico, una de las
necesidades primarias de los padres es tener la ayuda para aceptar la realidad de la
enfermedad mental del nifio, y la inevitable readaptacion que se requiere en la vida

familiar y en los proyectos para el futuro.

Los padres necesitan y desean entender la enfermedad, su desarrollo y sus efectos.
Cuales seran las limitaciones de su nifio, cual su futuro y, especialmente, como hacer una

relacién util con él. Si pueden comprender y aceptar las limitaciones del nifio y ajustar



humanamente sus aspiraciones a un nivel realista para el nifio y para con ellos mismos,
en la necesidad de la diaria interrelacion podran, entonces, recuperar esos padres su ser,
preferentemente, formar un equipo interdisciplinario de recuperacion y es éste el que
debera contemplar todas las necesidades familiares, ademas del tratamiento del nifo

para ser realmente util. (Lujan, 2001)

Cuando el tratamiento no da resultado significativo y el diagnéstico es desalentador, el
terapeuta puede y debe ayudar a los padres a pensar y contemplar la posibilidad del

cuidado del nifio en una institucién apropiada.

El hecho de haber probado con diferentes fratamientos les hace mas facil aceptar la
ubicacion del nifio en una institucion y siempre el terapeuta debera procurar a los padres

la estimulacién, la ayuda y el refuerzo de sus defensas.

Ciertamente, el tener un hijo autista puede ser una de las experiencias mas devastadoras
para los padres en particular, también para los otros hijos. Somete a la familia a graves
tensiones y por momentos puede parecer el fin del mundo, pero no lo es, como tampoco
es el fin de la familia. Muchos han logrado sobreponerse y sus experiencias ayudan a
otros a enfrentar la mayor fuente de preocupacion, que es el miedo a lo desconocido.
Con frecuencia los padres se sienten mal por la diversidad, intensidad y contradictoriedad
de los sentimientos que tienen respecto al hijo autista y a la situacion que viven. Una
ayuda eficaz puede ser el saber que estos sentimientos son normales, que otros padres
los han tenido y que no es vergonzoso o malo tener estas reacciones, ni se es una mala

persona por tenerlas. (Lujan, 2001)

Es conveniente destacar la importancia de los padres como subsistema, dentro del
sistema familiar. Son ellos los que practicamente definen el devenir emocional y la
estabilidad de todos los miembros. Especialmente la madre tiene una gran importancia en

el tratamiento del nifio autista, como se vera en el siguiente punto.

83



2.3. IMPORTANCIA DE LA MADRE PARA EL TRATAMIENTO
DEL AUTISTA

Turnbull, Summers y Brotherson (1988) proponen un modelo de sistemas familiares que
hace énfasis en la interaccion de los miembros de la familia para el tratamiento autista,

destacando especialmente el papel de la madre.

Este modelo persigue considerar a la familia como una unidad que puede ser
comprendida sélo a través de sus componentes, destacando en cada uno los aspectos

que favorecen o dificultan la adaptacion ante un problema como el autismo.

Grossman (1972) considera que, si bien es normal que se pase por diferentes reacciones,
en ocasiones estos estados de animo se convierten en un modo permanente de actuar y
cada una de las madres puede adoptar diferentes roles o papeles, que fundamentaimente

pueden ser:

Negacién: La madre permanece con la idea de que todo estd bien, y pasara con el

tiempo.

Auto-Compasiva: En este caso, la madre siente una gran pena por el hijo y sobre todo
por encontrarse ella misma en esta situacion. Es recurrente la pregunta "¢ Por qué a mi?",
y se siente abatida por lo que le pasa. Con frecuencia se encuentra en un estado-
depresivo muy paralizante, que le impide actuar eficientemente y apoyar al resto de la

familia.
Protectora: Este papel es adoptado frecuentemente como contraparte de cualquiera de

los dos anteriores, y la madre sobre- protege al hijo autista, pero sobre todo, protege al

padre negador o auto-compasivo de sus propias frustraciones. Le oculta las crisis 0 malos
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ratos del hijo, los problemas de los otros hijos y cualquier otra situacion que pueda alterar

el precario equilibrio en que su pareja se encuentra.

Culpable: En este caso, la madre se adjudica explicita o implicitamente la culpa de que

el hijo sea autista, y dirige todos sus esfuerzos para "pagar" esa culpa.

Cobrador: Es usualmente la contrapartida del "culpable" y de una forma clara o

encubierta, cobra a su pareja el haber tenido un hijo autista.

Pueden darse diferentes combinaciones de roles en la pareja: negador-negador, negador-
protector, auto-compasivo- protector, etc. Cualquier combinacién es una forma de evadir
la realidad dolorosa y puede aliviar la pena, pero impide una clara comunicacion y

produce resentimientos en ocasiones insalvables, en los demas miembros de la familia.

2.3.1. ACCIONES QUE PUEDEN REALIZAR LAS MADRES PARA
TRATAR AL HIJO AUTISTA

Powell y Ahrenhold (1985) recomiendan cinco estrategias fundamentales para que la
madre pueda ayudar a los hijos tanto al autista como a los otros hermanos: (Lujan, 2001,

pp. 10-11)

e Respeto a su individualidad. Los nifios autistas no deben ser comparados con
otros nifios; necesitan desarrollar una identidad propia, independiente de la familia y
de sus otros hermanos. Aunque esta es una necesidad comun a cualquier hermano,
puede estar intensificada por la presencia del hermano autista y por la estructura que

la familia ha desarrollado para atender las necesidades de éste.
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« Comprension. Sus vidas son diferentes a las de otros, por las presiones y
problemas que conlleva el vivir con un individuo autista. Necesitan saber que los
demas (particularmente los adultos) entienden su situacion particular y estan

dispuestos a escuchar y ayudar.

« Informacion. Es importante darles informacién clara, directa y a su nivel, que
responda a todas las interrogantes que se plantean respecto a sus hermanos, la
familia, ellos mismos, la escuela, los tratamientos, etc. Normalmente requieren de

diferente informacién segun pasan los afos, y es importante tenerla a su disposicion.

e« Apoyo. Algunas veces requieren de ayuda profesional para entender y manejar sus
propias reacciones frente al problema. Con frecuencia los grupos de hermanos son
de gran ayuda, pues se da rapidamente una especie de alianza o complicidad

muchas veces implicita, al compartir el mismo "problema".

Paluszny (1996) propone algunas acciones que pueden realizar las madres al tratar a su

hijo autista, entre las que se destacan las siguientes:

« Enfrentar las emociones. Negarlas no ayuda a eliminarlas.

« Darse tiempo. Es necesario organizar las emociones, antes de poder sobreponerse y
actuar,

e  Obtener informacién sobre el autismo, los servicios disponibles, etc., les ayudara a
actuar con mayor seguridad.

» Buscar ayuda de otros padres o profesionales.

e« Comunicacion clara y abierta.

e Organizacion de las rutinas diarias.

« Mantener un balance en los intereses, actividades y tiempo de todos.

e  Ajustar las expectativas que tenga el nifio autista.
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* Respeto y comprensién ante las personalidades, reacciones y necesidades de todos
los miembros.

e  Mantener el sentido del humor.

También propone evitar las siguientes acciones:

Sobre-proteccion.
Involucracion total.
Rechazo.

Verglenza. (Paluszny, 1996).

2.4. EL AUTISTA EN LAS RELACIONES FAMILIARES

Lovaas (1973) publico un estudio en el que evalud los efectos que habia logrado usando
terapia de conducta con nifos autistas. Obtuvo medidas objetivas de las conductas de

cada nifo antes, durante y después del tratamiento.

Los datos de seguimiento del estudio, indicaron claramente que los nifios cuyos padres
habian sido entrenados para aplicar terapia de conducta seguian mejorando después de
que los especialistas dejaron de tratarles, mientras que los nifios que eran enviados a
instituciones o casas de adopcion con padres no entrenados registraban regresiones. Los
datos correspondian a 13 nifios sobre los que se tenian datos de seguimiento
particularmente completos. Los nifilos pueden dividirse en dos grupos: los que se
transfirieron a hospitales estatales y los que permanecieron con sus padres. Los nifos
que pasaron a hospitales estatales perdieron lo que habian progresado en el periodo de
tratamiento que aumentaba la frecuencia de sus conductas psicoéticas. Parecen haber
perdido todo lo que habian ganado en conductas verbales y de juego apropiadas. Por

otra parte, los nifos que permanecian con sus padres entrenados mantenian sus



ganancias o mejoraban mas. Una breve reintroduccion de la terapia de conducta, que se
ensayo en dos de los nifios que fueron institucionalizados, restablecié temporalmente
algunas de las mejoras terapeuticas que habian logrado cuando siguieron el programa.
Los resultados de esta investigacion de seguimiento llevaron a hacer menos hincapié en
el tratamiento institucional. Aunque se podia mostrar que los niflos mejoraban con el
tratamiento institucional, la mejora mostraba una transferencia limitada y no se mantenia
en el exterior. Cada vez se dedica mas al entrenamiento de padres, porque los padres,
como terapeutas del nifio, podian superar estos problemas, es decir, podian reestructurar
el entorno total del nifio y proporcionarle un tratamiento continuo, que le protegia contra

los efectos situacionales y la reversibilidad. (Lovaas, 1973)

El grado de amplitud en que es necesario entrenar a los padres de un nifo depende
probablemente del grado de perturbacion o retraso del nifio. Como los nifios autistas
tienen amplio retraso comportamental, es probable que sus padres requieran un amplio

entrenamiento para que éste tenga un efecto medible. (Lovaas, 1998, pp. 1-2).

De esta forma, se pone de manifiesto la importancia de los padres, especialmente la
madre, en el tratamiento de los nifios autistas y sobre todo, de la capacitacion o
entrenamiento para que puedan tener una conducta mas adecuada y ayudar a los hijos

autistas.

Ogden y sus colegas (1991) han investigado las tendencias de la personalidad y actitudes
de los padres de nifos autistas. Las pruebas se realizaron con el test de Rorschach, entre

12 madres de nifios autistas y un grupo control de 12 de nifios "normales”.

De acuerdo con otros informes previos las madres de nifios autistas mostraban
disminuidas las capacidades para la gratificacion de necesidades, asi también para
tolerar la ansiedad y su posibilidad de relacionarse adecuadamente. Sin embargo las

tendencias obsesivas y compulsivas que se les adjudicaban, generalmente, no fueron
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evidentes, segun la interpretacion de los autores con respecto a los datos obtenidos en
las pruebas. La investigacion no dio resultados confiables porque existen incoherencias
en los informes. Faltaron estudios de clase social, de ocupacion, de niveles de
inteligencia, tendencias de la personalidad, practica en la crianza de los nifos. Estos son
los datos omitidos que se refieren a los padres. En cuanto a los informes obtenidos
respecto del nino autista, los estudios realizados sefalan desacuerdos sobre el status

neurologico y bioldgico.

Desde la descripcion inicial de Kanner (1943) sobre 50 nifios autistas donde afirmaba
que: "Ha sido comun explorar las posibilidades de existencia de un patréon definido de
comportamiento negativo causante de la enfermedad adjudicable a sus padres"”, hasta
estudios posteriores, Kanner ya no estaba convencido totalmente de que los factores del
medio privaran en la causa del autismo infantil, pero él dedujo que los padres obsesivos,
pobremente relacionados y muy intelectualizados, tenian influencia adversa en el

desarrollo del ego del nifio. (Ogden, et all 1991 p. 6)

Creak (1961) parece ser uno de los primeros autores que sugieren que los factores
internos pueden hacer que un nifio sea mas vulnerable a las tensiones del medio
ambiente. En un grupo de 16 nifios, éste autor realizé un estudio retrospectivo sobre
signos evolutivos, sefalando que la mitad estaban en riesgo, es decir propensos, porque
tenian una anormalidad nerviosa central subyacente, mientras que los otros, se habian
desarrollado en forma desviada o atipica, solamente por la falta de calidez emocional de
sus padres. El estudio de Creak parece haber catalizado, en intentos mas recientes, una
relacion entre los factores organicos y del medio ambiente, que son causales del autismo

infantil.

Poplin y colaboradores (1982, p.14), en un minucioso estudio realizado en 11 pares de
mellizos monocigoticos discordantes, por esquizofrenia diagnosticada en la adolescencia,

notd una frecuencia mayor en los nifos con poco peso al nacer y signos leves de
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desarrollado en forma desviada o atipica, solamente por la falta de calidez emocional de
sus padres. El estudio de Creak parece haber catalizado, en intentos mas recientes, una
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notd una frecuencia mayor en los nifos con poco peso al nacer y signos leves de
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disfuncién neuroldgica en el mellizo psicético. De tal manera el mellizo mas pequefo, no
solo se imaginaba realmente a si mismo como inferior, sino que su madre también
reconocia la relativa incompetencia de su hijo. De esa forma ella reaccionaba cambiando
intencionalmente la estrategia de crianza con el nifio, con lo cual cambiaba

inconscientemente su forma de ser maternal.

Continuar las exploraciones sobre las interacciones del nifio y de su medio es esencial
para comprender la psicopatologia del autismo infantil. Sélo se tendran resultados
importantes si las variables son separadas y si las medidas, parametros y disefios de
investigacion pueden ser reproducidos. Un punto clave sera alcanzado, cuando una
poblacién en estudio no sea definida simplemente diciendo que los sujetos satisfacen el
criterio de diagnéstico establecido por Creak (1961), sino, cuando esto se haya
complementado con detalles de hechos evolutivos significativos, de informes cuidadosos
sobre examenes neurologicos y de desarrollo y una investigacion estandarizada de la
adecuacion de la familia. Esto seria muy util para disenar estudios comparativos y haria
posible la combinacion de los datos, para establecer una poblacion numéricamente

significativa.

También se estima imprescindible computar un dato que no se ha tenido en cuenta entre
los factores del medio familiar y es la accién del médico psiquiatra y del terapeuta que
esta en relacion con los padres del nifio autista. Al respecto Van Krevelen (1988, p. 6)
dice: "A muchos investigadores se les ha pasado por alto que el comportamiento de la

madre es frio de origen o bien enfriado, por la interaccién con su nifo autista.

El médico psiquiatra también puede provocar la frialdad de la madre. La supuesta
carencia maternal puede ser un trastorno temporal iatrogénico, debido a la acusacion del
médico, expresada o no en palabras condenatorias”. Esto es una llamada de atencion
acertada para todos los profesionales que, de una u otra forma, estan relacionados con

estos padres tan angustiados.

90



Ya en otro apartado se mencionaron brevemente algunos de los problemas que
presentan los padres y a los cuales se tienen que enfrentar; problemas algunos de los
cuales son de orden practico y otros los mas dificiles de caracter emocional, es por ello
que ahora nos preguntamos ;qué pasa con la familia del paciente autista? ;Qué pasa

con sus padres? ;Qué pasa con los hermanos?

Como es de suponer, los padres de familia al momento de concebir un hijo guardan
amplias expectativas en torno a este depositando al mismo tiempo sentimientos y
esperanzas que se veran materializadas en mimos, caricias y un sin fin de atenciones y
cuidados por parte de ellos. Sin embargo, cuando se tiene un nifio con una alteracion se
manifiesta en los padres un shock que rompe con todos los esquemas mostrando como
consecuencia de lo anterior, un cambio de actitud hacia el recién nacido y un proceso de

negacion e inaceptacién por demas penoso y desgastante.

Aunado a lo anterior, se forman en los padres una serie de cuestionamientos, culpas,
sensaciones de fracaso, sentimientos de verglienza y minusvalia que alteran de manera
radical al sistema familiar y que lejos de encontrar alternativas que por lo menos palien la

situacién la empeoran mas llegando a grandes decepciones.

A este respecto, Wing, L. (1985), nos refiere que algunos de los problemas que tienen
que sortear los padres son "los problemas préacticos inmediatos con un nifio mentalmente
retardado tienen que ver con las etapas de bebé y de ambulador, las referentes a la
alimentacién y aquellas que tienen que ver con la conducta en si misma". También nos
sefala que "es en la etapa escolar, en dénde priva una diferencia sustancial que radica
en llevar al jardin de nifios 0 a la escuela especial lo que supone un trato diferente a su

pequenfo que se ve marcado para toda la vida".

En este periodo las preocupaciones tampoco cesan y se enfoca a encontrar alguna

actividad que permita al paciente autista tener al menos algo en que distraerse pues de lo
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contrario y tal como lo sefiala Wing, L. (1985), "las personas con desventajas se aburren
y se sienten desdichados al no estar ocupados y sus sintomas pueden volverse mas

evidentes en estas circunstancias".

Oftra dificultad a la que tienen que hacer frente los’ padres con hijos con desventajas
radica en limitar su vida social pues, a menudo tienen que soportar las actitudes
presentadas por diferentes grupos sociales con relacién a la conducta o la apariencia

fisica que pueda tener su hijo.

Sin duda alguna, otro factor que aqueja a las familias de autistas es el stress y sobre el
particular Douglas, M. Y Koegel. (1992), efectuaron una investigacion sobre los niveles de
stress en padres y madres de nifios autistas. En dicho estudio pudieron observar
mediante el empleo de tres escalas, que los niveles de stress eran mayores en las
madres de autistas que en los padres de los mismos y que los integrantes de los grupos
familiares emplean estrategias que tienden a mantener la integracion familiar a través de
la cooperacion. Finalmente y con relacion a la depresion encontraron que el porcentaje de

este padecimiento se presenta en un promedio de 2 a 1 en las madres que en los padres.

Por otra parte, podemos observar que el autismo, influye potenciaimente en diferentes
aspectos o areas del sistema familiar en dénde las repercusiones se ven tanto en los

padres, en los hermanos y en la familia vista como un todo.

Por lo anterior, podemos decir que el sistema mas directamente afectado por la presencia
de un nifio autista es el de la familia inmediata. Ya hemos mencionado que a partir de las
interacciones entre un nifio a) y los padres de familia se generan una serie de efectos que
tienen que ver con el funcionamiento social y emacional de estos Ultimos. De acuerdo a
investigaciones realizadas por Cantwell y Baker en 1984, se ha fortalecido la idea de que
los nifios con autismo inciden significativamente en el funcionamiento social y emocional

de sus padres.
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En el mismo tenor Morgan, S. (1988), sefiala ""diversos problemas tales como depresion,
miedo y ansiedad, dificultades en el manejo diario del nifio, agotamiento, preocupacion
excesiva por los recursos educativos y profesionales para el nifio y la familia

especialmente cuando el nifio se vuelva mas grande”,

Halroyd y Mc. Arthur (1976), citados por Morgan, J. (1988), encontraron niveles de stress
presentados por madres de nifios autistas, de nifios con sindrome de down y nifios que
han sido pacientes psiquatricos encontrando que las madres de autistas reportaron mas
problemas que los otros grupos de madres aunque comparten algunos problemas con las
madres con nifos con sindrome de down tales como mal estado de salud, depresion, mal
humor, excesiva dependencia de sus hijos, pesimismo sobre el futuro de sus hijos entre

otras.

Con respecto a la relacion marital asumida por los padres De Myer, M. K. (1979), reportd
"innumerables tensiones diarias que provocaban rifias maritales, teniendo como resultado
un decremento en el interés sexual especialmente por parte de las madres. Ademas
sefiald que los problemas por la crianza de un nifio autista debilitan los lazos afectivos
entre padres en mas de la mitad de las familias que ella vio. EI mismo refiere que la
relacién marital es mas tensa con un infante autista que con un adolescente. (Ortiz, 2001,

pp. 74-77).

De acuerdo con lo expuesto en este capitulo se puede concluir gue un nifio autista puede
crear una familia deficiente, sin contactos sociales que nunca sale fuera de la casa o que

nunca recibe visitas.

El problema puede agravarse si el sistema escolar niega ilegalmente el derecho a la

educacion del nino.



Entonces los padres enfrentan el desafio de empezar ellos mismos con la educacion
sistematica del nifio de manera que son forzados a reorganizar sus propias vidas

alrededor de las demandas del nifo Autista las 24 horas del dia.

Los sacrificios en términos de tiempo y energia que demanda un nifio Autista imponen

comprensiblemente severos desgastes a la familia.

Con el paso de los afos el hacer frente ya sea por si solos o con consejos de
profesionales los padres han hallado una serie de caminos que ellos pueden seguir para
ayudarse a sobrevivir.

Uno de los mas valiosos es poder formar parte de un grupo se apoyo de padres donde no
se sientan aislados y donde puedan compartir problemas y sentimientos con personas

que ya han vivido las mismas situaciones.

De esta forma, la familia puede contribuir notablemente al desarrollo del nifio.
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CAPITULO 3. PROGRAMA DE MEJORIA DE ACTITUDES ANTE
LOS HIJOS AUTISTAS

El sindrome de autismo tiene causas multiples segun investigaciones recientes (Sasoon,
Klinger y Bedore, 1989), las necesidades de tratamiento implican aproximaciones
diferentes debido a la falta de conocimiento que todavia existe sobre el tratamiento
adecuado. La educacion y cuidado del nifio autista representa para la familia un proceso
muy demandante. Comparado a otros trastornos del desarrollo, el Autismo requiere un
reto extra para las familias, porque los nifios autistas no “participan igual” que otro tipo de

ninos (Siegel, 1996).

Aunado a la necesidad del nifio, se afaden presiones econdmicas, sociales y
emocionales en la familia, por lo que se debe de estar atento a los afectos del autista en
la situacion marital, social y laboral de los padres, ademas de las implicaciones
personales o psicolégicas de compartir con un nifio autista la vida diaria (Cohen, Donellan

y Paul, 2000).

Dados los marcados déficits sociales observados en las personas autistas, no es
sorprendente que los programas y tratamientos a menudo se centren en las conductas
sociales para intervencion. Pero aun con la aplicacién de programas que se centran
principalmente en mejorar la calidad de vida de los nifios con autismo, éstos son afectivos
y responsivos de otras maneras, por lo que estas formas de expresién pueden no aportar
motivacion a los padres, debido al desconocimiento de las fases que componen esta

problematica.

En nuestro pais 45 mil 956 nifios y nifias son autistas. Por ello, se considera de suma
importancia que los padres (o la madre, en el presente caso), estén directamente
involucrados en el proceso del tratamiento, para participar en las decisiones criticas y

tener acceso a la informacion que afecta a su hijo.



Una vez senalada la necesidad de un incremento de las actitudes positivas de las madres
ante sus hijos autistas, se plantea este programa con el propdsito de proporcionar como
principales elementos el contacto, el conocimiento del autismo e instrucciones precisas

para las madres.

Se pretende lograr una mayor vinculaciéon de las madres hacia sus hijos, mediante el
acercamiento fisico y emocional, para obtener asi una mayor comprension del autismo y

un mejor afrontamiento de la situacion.

3.1. FUNDAMENTOS TEORICOS

CURSO

Se da esta denominacién a la unidad didactica que marca su énfasis en la comprensién
de aspectos tedricos de una determinada area de conocimientos, mas que en el
desarrollo de habilidades especificas. El curso puede proporcionar una vision
panoramica, a nivel de introducciéon, o bien ser de especializacion de una tematica

especifica.

Los fundamentos tedricos y las técnicas grupales en las que se fundamento el curso son

expuestas por Garcia y Rodriguez (1986).
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3.1.1. TECNICAS

Técnicas o dinamicas de grupo

Las dinamicas o técnicas de grupo son medios para lograr un objetivo. Lo importante es
tener claro el objetivo a lograr en el grupo. Estos objetivos pueden ser, por ejemplo,
conocerse mas, estudiar un tema con mas detenimiento, tomar decisiones. Para cada
objetivo que el grupo necesita lograr, los dirigentes pueden seleccionar una o varias

técnicas adecuadas para lograr el objetivo propuesto.

En la seleccién de una técnica grupal hay que tomar en cuenta a las personas que
componen el grupo y la etapa de desarrollo en que éste se encuentra. Un grupo que
recién se esta formando necesitara algunas dinamicas sencillas de conocimiento. Otro
grupo que debe sacar adelante una tarea podra utilizar una técnica de programacion del

trabajo o de toma de decisiones.

Es importante que el dirigente tenga un conocimiento suficiente de la técnica que va a
utilizar, conocer sus posibilidades, sus limites y sus riesgos. Ciertas técnicas pueden
desatar procesos intensos de expresion de sentimientos que requieren ser canalizados

positivamente. (Garcia y Rodriguez, 1986)

A continuacién se exponen en forma general algunas técnicas grupales que seran

utilizadas en el curso:

. Corrillos

Este artificio para descomponer un grupo grande en unidades pequefias a fin de facilitar

la discusion. Las denominaciones alternativas se derivan de la idea de seis personas que
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discuten un tema durante seis minutos. En esencia consiste en dividir cualquier grupo en

otros mas pequenos, de cuatro a seis integrantes, con el propésito de discutir o analizar.

e« [luvia o torbellino de ideas.

Tiene como objetivo, crear un clima informal, permisivo al maximo, despreocupado, sin
criticas libre de tensiones, sin exigencias metodicas, estimulante del libre vuelo de la
imaginacion, hasta cierto punto “irracional”, donde existe mayor posibilidad de que se den

ideas novedosas.

s Interrogativa

Se denomina a la interrogacién de un experto, sobre un tema dado, por un entrevistador,
que representa al grupo. Esta técnica sirve para estimular u obtener informacién, hechos,
opiniones o pronunciamientos sobre lineas de conducta, en un contexto significativo. Para

desarrollar una linea de pensamiento de manera coherente.

¢ Juego de roles

El juego de roles es un recurso didactico destinado a presentar y representar un problema
concreto. Implementarlo no implica solamente el analisis de la documentacion, sino que
requiere que los participantes representen diferentes papeles, argumenten desde

variados puntos de vista y sean parte activa en la resolucién del problema que se plantea.

El juego de roles se refiere tanto a la actuacion individual como a la interaccién grupal, no
solo para descubrir las distintas posturas, sino para tomar conciencia acerca del
problema, buscar soluciones al mismo y reconocer lo que estan haciendo los

involucrados en él.
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e Técnica expositiva

Descripcion: es la técnica banista en la comunicacion verbal de un tema ante un grupo de
personas. Para exponer temas de contenido tedrico o informativo. Proporcionar
informacion amplia en poco tiempo. Aplicable a grupos grandes y pequeiios. El desarrollo
de esta técnica se efectia en tres fases: Induccion: en donde el instructor presenta la
informacién basica que sera motivo de su exposicion. Cuerpo: en donde el instructor
presenta la informacién detallada. Esta fase es en si misma el motivo de su intervencion.
Sintesis: en donde el instructor realiza el cierre de su exposicion haciendo especial

énfasis en los aspectos sobresalientes de su mensaje e intervencion.

« Trabajo grupal

Logra que los alumnos debatan entre si y con su lenguaje se manifiesten en el grupo, lo
cual es un paso muy importante en cuanto a la expresion de los alumnos, asi como en
cuanto a la estimacion de su pensamiento. En tal sentido es importante que el docente
mantenga una cierta vigilancia para evitar que naturales lideres se manifiesten de tal
manera que opaquen el desempefio de los demas integrantes del grupo. (Garcia y

Rodriguez, 1986)

3.2. PROGRAMA

CURSO PARA MADRES DE NINOS AUTISTAS.
DURACION: 7 ¥% HORAS.
OBJETIVO GENERAL: Incrementar las actitudes positivas de las madres ante sus hijos

autistas mediante la aplicacién de un curso.
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PRIMERA SESION

TEMA DESARROLLO DEL TEMA TIEMPO TECNICA
Presentacion. Conocer a los miembros del grupo y |15 Expositiva
sus expectativas.
Conocimiento del | Proporcionar una  definicion  del [ 20' Expositiva
autismo. autismo.
Caracteristicas del | Identificar caracteristicas bioldgicas, | 20' Expositiva
autismo. psicologicas y sociales de las
personas autistas.
Conocer sentimientos y limitaciones | 20’ Expositiva
de los hijos mediante el intercambio
de experiencias.
Retroalimentacion 15' Interrogativa
Corrilios
Discusién de lo expuesto. | Despedida.
SEGUNDA SESION
TEMA DESARROLLO DEL TEMA TIEMPO TECNICA
Reforzar el raport durante el saludo 10 Expositiva
Expectativas de  las|Las madres expresaran lo que desean | 25' Corrillos
madres ante sus hijos | que sus hijos realicen y mencionaran
autistas. las expectativas que tienen hacia
ellos.
Emociones de las madres | Identificar las emociones que se|20° Corrillos
ante sus hijos autistas. experimentan desde el momento del
diagnostico hasta el presente.
Aclarar puntos de vista y mencionar | 25 Corrillos
anécdotas y vivencias Interrogativa
Discusion y Retroalimentacion 10 Corrillos

retroalimentacion

Despedida
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TERCERA SESION

TEMA DESARROLLO DEL TEMA TIEMPO TECNICA
Saludo y reforzamiento del raport. 10 Expositiva
Habitos y actividades de | Sefialar habitos a corto, mediano y |25’ Expositiva
la vida diaria. largo plazo que pueden tener los
nifios autistas.
Independencia Sefialar la importancia de Ila|20 Expositiva
independencia y  conocer las
necesidades de los nifios con
autismo.
Roley playing Realizar juego de rol para favorecer la | 25' Juego de rol
comprension de las madres hacia sus
' ijos.
Discusion y Discusion 10’ Corrillos
retroalimentacion
Despedida
CUARTA SESION
TEMA DESARROLLO DEL TEMA TIEMPO TECNICA
Saludo y fortalecimiento del raport. 10 Expositiva
Comprensién de | Ejercicio para favorecer la|20 Corrillos
sentimientos de los nifios | comprension de las emociones de las
autistas. personas con autismo.
Importancia de la | Confrontar a las madres con el futuro | 10' Interrogativa
integracion social del nifio | de sus hijos ante su ausencia.
autista.
El &rea laboral de las|Conocer los alcances y limitaciones |20’ Expositiva
personas con autismo. que tienen los autistas.
Discusion y Retroalimentacion 25 Corrillos
retroalimentacion
Despedida 10"
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QUINTA SESION

TEMA DESARROLLO DEL TEMA TIEMPO TECNICA
Saludo y fortalecimiento del raport. 10' | Expositiva
Madres terapeutas Con los conocimientos aprendidos | 20' Expositiva

ensenar a las madres como fortalecer
conductas en sus hijos

Resolver dudas particulares 10' Interrogativa
Analisis y reflexion sobre | Debatir sobre aspectos positivos y |20 Corrillos
lo aprendido negativos de la integracion del nifio
con autismo
Retroalimentacion Discusién 25
Conclusiones Despedida y cierre del curso 10'

3.3. CARACTERISTICAS PARTICULARES DEL PROGRAMA

3.3.1. RECURSOS MATERIALES

e  Pizarron.

e  Plumones.

s Hojas de papel. =
 Hoja de datos personales.

= Cuestionarios de actitudes de las madres ante los hijos autistas.

3.3.2. TECNICAS

e  Expositiva.

e Lluvia de ideas.
e« Juego de roles.
e Interrogativa.

« Trabajo grupal.
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3.3.3. LUGAR

Sala de usos multiples de CLIMA.

3.3.4. NUMERO DE SESIONES

Cinco sesiones.

3.3.5. DURACION

1 hora 30 minutos.

3.3.6. NUMERO DE PARTICIPANTES

De cinco participantes como minimo y diez como maximo.

3.4. DESCRIPCION DEL PROGRAMA

PRIMERA SESION.

Objetivos particulares:
» Conocer qué es el autismo, identificando sus caracteristicas bioldgicas, psicolégicas
y sociales.

e«  Compartir experiencias de las madres ante sus hijos autistas.



Temas:

« Presentacion.

« Conocimiento del autismo.
e Caracteristicas del autismo.

e« Discusion de lo expuesto.

Actividades:

« Conocer a los miembros del grupo y sus expectativas.

e Proporcionar una definicion del autismo.

« Identificar caracteristicas bioldgicas, psicolégicas y sociales de las personas autistas.

e« Conocer sentimientos y limitaciones de los hijos mediante el intercambio de
experiencias.

¢ Retroalimentacion.

o Despedida.

SEGUNDA SESION.

Obijetivo particular:

« Identificar expectativas y sentimientos de las madres hacia sus hijos con autismo.

Temas:
« Expectativas de las madres ante sus hijos autistas.
« Emociones de las madres ante sus hijos autistas.

e  Discusion y retroalimentacion.

Actividades:
e Reforzar el raport durante el saludo.
« Las madres expresaran lo que desean que sus hijos realicen y mencionaran las

expectativas que tienen hacia ellos.
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Temas:
e Madres terapeutas.
* Analisis y reflexion sobre lo aprendido.

* Retroalimentacion (conclusiones).

Actividades:

e Saludo y fortalecimiento del raport.

e Con los conocimientos aprendidos ensefar a las madres como fortalecer conductas
en sus hijos.

e Resolver dudas particulares.

» Debatir sobre aspectos positivos y negativos de la integracién del nifio con autismo.

* Discusion.

+ Despedida y cierre del curso.
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CAPITULO 4. METODOLOGIA

Con el propésito de analizar la influencia de la aplicacion de un programa sobre las
actitudes de las madres con hijos autistas, se encuentra este intento de acercamiento
para abordar el tema de estudio disefiando en primer lugar un instrumento que permita
conocer las actitudes de las madres ante el autismo de sus hijos, para posteriormente

explorar las diferencias entre las actitudes antes y después asistir al curso.

4.1. OBJETIVO GENERAL

Incrementar las actitudes positivas de las madres ante sus hijos autistas mediante la

aplicacion de un curso.

4.1.1. OBJETIVOS PARTICULARES

«  Crear un instrumento para conocer las actitudes de las madres.

» Conocer qué es el autismo, identificando sus caracteristicas bioldgicas, psicoldgicas
y sociales.

+ |dentificar expectativas y sentimientos de las madres hacia sus hijos con autismo.

+ |dentificar sentimientos y necesidades de los nifios con autismo.

+ Proporcionar herramientas para mejorar habitos y reforzar la independencia de los
ninos autistas.

* Analizar el entorno social de la persona con autismo.

+« Promover mediante la participacién y retroalimentacion una actitud positiva ante los

ninos autistas.
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4.2. HIPOTESIS

H1: Si la actitud de las madres es poco favorable hacia sus hijos porque carecen de
informacion y sensibilizacion, entonces al dar un curso donde se imparten los
conocimientos habra un cambio de actitud positivo en las madres con hijos

autistas.

HO: No hay diferencia en la actitud de las madres con hijos autistas antes y después de

impartir el curso.

4.3. VARIABLES

En el presente estudio, la variable independiente (VI) fue la aplicacién del programa, la
cual se manipulé con el propdsito de observar los efectos que produce sobre la actitud de

la madre ante el nifio autista o variable dependiente (VD).

Programa para mejorar la actitud de la madre ante su hijo(a) autista: programa elaborado
basados en los contenidos tedricos y practicos estudiados, que tiene como proposito
principal incrementar la actitud positiva de las madres mediante una mayor interaccion

social y vinculacion de ésta hacia el nifo.
Actitud de la madre — hijo autista: disposicion, postura afectiva y emocional de la madre
hacia el nifio autista, caracterizada por un bajo nivel de conductas de apego y falta de

contacto fisico.

Se consideraron ademas la edad y la escolaridad de la madre para elaborar tablas y

graficas.
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4.4. INSTRUMENTO

Se desarrollé una medida de autoreporte para medir la actitud de las madres ante sus
hijos autistas, la cual se compone de una escala con reactivos tipo likert, en un
procedimiento de tipo lapiz - papel para medir las actitudes, pidiendo a las madres
autoubicarse a lo largo de una o varias dimensiones (cinco opciones por cada reactivo),
que se administrd antes y después de la aplicacién del curso. Este instrumento se

complemento con datos socioecondmicos de los padres.

La creacién del instrumento pasé por cuatro momentos preeliminares:

1. Originalmente, se creé un instrumento disefiado para medir las actitudes de las
madres ante sus hijos autistas, que constaba de 130 preguntas, a las cuales se les

considerd de carga positiva o de carga negativa (Apéndice 1).

2. Para c(btener su validez, el instrumento se sometid al criterio de diez jueces
relacionados con el ambito de la psicologia, a quienes se les solicito que evaluaran
dos aspectos del instrumento: relevancia para el tema de estudio y una adecuada
redaccién. (Mayor informacién en andlisis de datos con relacion a la validacién de

reactivos). (Apéndice 2a).

3. Tomando como criterios que la maxima calificacion para un reactivo era de 100, se
eligieron unicamente las preguntas que fueron evaluadas por los jueces con una
puntuacion total de 90 a 100. Posteriormente, se equilibraron las respuestas para
obtener indicadores iguales de actitudes negativas y positivas. De esta manera, el
instrumento final quedd conformado por 46 preguntas que equilibraban de igual

manera las tendencias positiva y negativa (Apéndices 2b, c y d).
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4. El instrumento se aplicO ademas en una muestra de 60 madres con nifios de nivel
preescolar y preprimaria que no presentaban autismo (Apéndice 3a), para obtener el
coeficiente de Cronbach para calcular su confiabilidad (Apéndice 3b). Utilizando el
paquete estadistico SPSS, se obtuvo un coeficiente de confiabilidad de .8659, de
donde se concluye que el instrumento presenta un buen nivel de confiabilidad de los

reactivos y lo que pretenden medir (actitudes de las madres ante sus hijos autistas).

4.5. POBLACION

La poblacién en estudio fue:

s Madres de nifios en nivel preescolar y preprimaria, para validar el cuestionario.

« Madres de nifios con autismo, para valorar la influencia del programa.

4.6. MUESTRA

En atencion a los objetivos, el tipo de estudio y disefio de investigacion, se seleccionaron

dos tipos de muestra:

a) Para validar el cuestionario, la escala se aplico a 60 madres cuyos hijos se

encontraban cursando el nivel preescolar y preprimaria.

b) Para evaluar la influencia del curso, se formé un grupo de madres con hijos autistas,
el cual se evalub antes y después de su participacion en el curso. En el presente
estudio, las madres acuden a CLIMA, que es una institucion privada de asistencia

dedicada a la atencion de este trastorno.
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4.7. TIPO DE ESTUDIO

El presente estudio se clasificé como longitudinal, comparativo y cuasi - experimental.

Es longitudinal, porque se obtuvieron mediciones de un mismo sujeto antes y después de

un lapso de tiempo determinado.

Es cuasi - experimental y de tipo antes - después, porque se aplicé el programa (variable
independiente) con el objetivo de modificar la actitud de las madres ante sus hijos
autistas. Sera un disefio cuasi — experimental, dado que no se manipularan las variables,
sino que solamente seran estudiadas para observar si es que se produjo un cambio en

las actitudes de las madres al participar en el curso.

Se utilizé un disefio de tipo pretest — postest con un solo grupo, en donde se incluye una
medida para observar la conducta de las madres antes de la aplicacion del tratamiento, la
cual se comparé con la medida de las actitudes de las madres que fue obtenida después

del tratamiento.

El grupo quedo integrado por las madres de los pacientes autistas. Se obtuvieron

medidas para el mismo grupo en dos momentos diferentes:

M1: primera evaluacion (antes de la aplicacion del programa)

M2: segunda evaluacion (después de la aplicacion del programa).

4.8. ANALISIS ESTADISTICO

Con el propésito de comprobar si se presentan diferencias antes y después de la

aplicacion del programa, se realizara un analisis estadistico utilizando:



Estadisticas descriptivas. Se emplearan técnicas graficas, tabulares y numeéricas para
organizar y resumir datos a demas de permitir la seleccion de reactivos para integrar el

instrumento.

Prueba T student. Se utilizara para evaluar si el grupo difiere antes y después de manera

significativa con respecto a sus medias.

El andlisis cuantitativo de los datos se realizé con la ayuda de los programas Windows

Excell y el Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS).

4.9. PROCEDIMIENTO

Como primer aspecto a desarrollar, se elabord el programa y la evaluaciéon para madres e

hijos autistas.

Se llevd a cabo el analisis de validez y confiabilidad del instrumento (ver apartado 4. 5.,

de este capitulo par mayores detalles).

Se solicitd el apoyo de CLIMA para tener acceso al centro, con el propésito de obtener la

muestra de madres de nifios con autismo y para llevar a cabo la aplicacién del programa.

Obtenida la autorizacion de los directivos del centro, se invité a las madres para participar

en el curso y se explicaron las instrucciones para resolver la evaluacion.

La primera evaluacion se llevé a cabo de manera colectiva en el area asignada por el
centro, con la finalidad de obtener un control de las madres y llevar a cabo el desarrollo

del programa.



Una vez aplicado por primera vez el cuestionario, se procedié a la aplicacion del

programa. La duracion y particularidades de éste, son descritas con detalle en el Capitulo

3.

Al finalizar el programa, se llevé a cabo la segunda evaluacion.

Se llevo a cabo la recopilacion y vaciado de los datos obtenidos.

Posteriormente, se realiz6 el analisis estadistico, para finalmente analizar los resultados.
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CAPITULO 5. ANALISIS DE DATOS

A continuacion se presentan loa datos obtenidos para evaluar la influencia de un

programa de sensibilizacion para cambiar la actitud de las madres con nifios autistas.

5.1. RESPUESTAS DE LAS MADRES PARTICIPANTES

Para analizar los resultados obtenidos con la aplicacion del programa, se llevo a cabo un
diseno experimental de tipo pretest — postest, en donde se realizaron dos aplicaciones -

antes y después de la participacion en el curso- para valorar las diferencias obtenidas.

Se codificaron las respuestas de las madres participantes a la escala de actitudes, con

cinco posibilidades de respuesta para las preguntas.

Respuestas Caodigo

Total acuerdo

Acuerdo

Indiferente

Desacuerdo

| jWiN|—

Total desacuerdo

Se evaluaron solamente aquellas respuestas con una actitud que se consideraba con
tendencia positiva, esto es, 23 reactivos que de acuerdo a la hipotesis sefalarian un

incremento debido a la participacién de las madres en el curso.

5.1.1. ANALISIS ESTADISTICO

Para realizar el calculo estadistico, se utilizaron los paquetes de computacion excell y
SPSS. También se analizaron los resultados del pretest y postest con la prueba T

Student.
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5.1.2. CALCULO T STUDENT

T-Test
Paired Samples Statistics
Std. Error
Mean N Std. Deviation Mean
Pair PRETEST | 146.3000 10 47152 1.4911
1 POSTEST | 146.3000 10 13.0814 4.1367
Paired Samples Correlations
N Correlation Sig.
Pair 1 PRETEST & POSTEST 10 .058 874
Paired Samples Test
Paired Differences
95% Confidence
Interval of the
Std. Error Difference
Mean Std. Deviation Mean Lower Upper t
Pair 1 PRETEST - POSTEST .0000 13.6463 43153 -9.7620 97620 .000

Por lo tanto, aunque el andlisis de las actitudes en general no refleja un cambio
significativo, lo que quiere decir que no existié ningiin cambio de actitud después de la

aplicacion del curso.

5.2. DATOS SOCIOCULTURALES

Muestra.
La muestra quedoé integrada por 10 madres, todas ellas con hijo(a) autista. Cada una de

ellas acude a CLIMA con el propésito de que su hijo reciba atencién en este centro

ubicado al sur de la Ciudad de México.
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Escolaridad.

En este estudio no participaron madres con un nivel de estudios de primaria o de
secundaria. El 40% de las madres cuenta con formacién a nivel bachillerato o equivalente

y el 60% de las participantes realiz6 estudios profesionales.

Escolaridad de las madres de nifios autistas

Escolaridad Cadigo
Primaria 1
Secundaria 2
Bachillerato o equivalente 3
Estudios profesionales 4
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Edad.

Un 10% de las participantes se encuentra en el rango de 16 a 30 anos, 10% de las
madres tienen de 31 a 45 afos. La edad que se presentd en mayor porcentaje en la
muestra fue la que comprende entre los 46 a los 60 afos (80%). No hubo participantes

que contaran con una edad de 61 afios 0 mas.

Edad de las madres de nifios con autismo

Rango de edad Cadigo
De 16 a 30 anos
De 31 a 45 afos
De 46 a 60 afos
61 anos o mas

BN =
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Nimero de hijo.

Se indico el lugar que ocupa el hijo o hija con autismo dentro de la familia, segun el orden

de nacimiento:

Se encontraron en un porcentaje de 10% los nifios autistas que ocupan el tercer y cuarto
hijo. Los nifios autistas que ocupan el segundo lugar dentro de la familia, representan el

30% de la muestra.

El 50% de las madres participantes tienen hijos autistas que ocupan el lugar de

primogeénito.

N. de hijo

Lugar que ocupa Cédigo
Primer hijo o hija
Segundo hijo o hija
Tercer hijo o hija
Cuarto hijo o hija

WK =
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En la siguiente tabla se sefalan en resumen los datos socioculturales obtenidos.

N. Madre | Escolaridad Edad N

. H
1
2
2
3
1
2
4
1
1
1

Slo|e(~jo|ais|win=
Bl lwisw S S W W
LSTLVE LS AESVERSERS IS VA M B
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DISCUSION

La actitud de las madres que asistieron al curso hacia sus hijos autistas no era la misma,
se dividia entre las madres preocupadas por sus hijos, otras los ignoran y otras los

consienten.

Después de aplicar el curso y ver los resultados determinamos que no hay diferencias en

la actitud de las madres con hijos autistas antes y después de impartir el curso.

Existe mayor interés de parte de las madres para buscar informacion sobre el
padecimiento de sus hijos, ya que el programa concientiza a las madres sobre todos los
aspectos psicosociales que estan relacionados a este trastorno lo que produce como
respuesta un mayor interés para adquirir conocimientos acerca de las posibilidades para

facilitar el desarrollo de los hijos.

Sin embargo, el cambio de actitud hacia los hijos autistas no es significativo, los regafios

y consentimientos de parte de las madres no cambid.

Esto puede explicarse considerando que el programa no enfatiza la forma de relacionarse
de las madres con sus hijos, es decir, no profundizan en las pautas de comunicacién o de

manejo de limites por parte de las madres.

En cuanto a los planteamientos acerca de la posible etiologia del autismo postulados por
la psicologia Freudiana y las creencias predominantes en los afios 60, que sefalaban a la
influencia paternal como origen del autismo, se han publicado evidencias de que esto no
es cierto, y en el presente estudio se dieron diferentes situaciones en las cuales podemos
confirmar que no existe tal influencia pues las padres de los nifos Autistas no presentan

el mismo comportamiento.



En el estudio de los factores genéticos presentes en el autismo se cree que existe una
alteracion genetica conocida, que estudia el patron comportamental anormal de los
autistas, en el curso asistié una madre, la cual esta casada con un sefior que tiene un
hijo Autista con un matrimonio anterior, lo que nos hace pensar que el sefior hereda el

autismo.

Actualmente las investigaciones realizadas en el estudio de los factores etiolégicos del
autismo, independientemente de su orientacion tedrica, estan de acuerdo en que éste es
un sindrome conductual con un origen claramente biolégico. Sin embargo, sus causas

todavia permanecen en el anonimato.

La influencia de las redes sociales es cada vez mas un factor que recibe mayor atencién
debido a las investigaciones que indican que el apoyo social puede facilitar el tratamiento.
El ser humano no es un ente aislado, recibe de forma activa o pasiva estimulos de su
mundo exterior que influyen en su desarrollo personal y su aprendizaje. Este aprendizaje
del entorno social favorece la estimulacion del niflo cuando se realizan las intervenciones
adecuadas. Esta importancia es sefalada por Tinbergen (1972), que ha sugerido que la
falta de estimulacion, la carencia de afecto parental y la persistencia de algunos conflictos
emocionales pueden llegar a ser elementos desencadenantes de un tipo particular de

personalidad.

La importancia de los factores afectivos es sefialada por Hobson (1983), quien postula en
su teoria que la alteracién en la comunicacion que sufren los nifios autistas es
primariamente afectiva. Parte de que el ser humano, desde que nace, esta orientado a lo
social, lo que le da la capacidad de comprender que las emociones son algo mas que la
cognicion, por lo que esos estados mentales pueden ser percibidos directamente a partir

del lenguaje no verbal gestual.
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Imaginemos por un instante que queremos comunicarnos con personas que no hablan el
mismo lenguaje que nosotros y no entienden nuestro lenguaje corporal, esto es un poco
lo que le sucede al autista, puesto que no entiende lo que tratamos de decirle y no sabe

como comunicarse con nosotros, tenemos que empezar por hacer gue nos entienda.

Desde el area de la psicologia, la importancia del vinculo maternal ha sido senalada por
las diferentes corrientes tedricas. Contemplado como desarrollo sexual, apego o sélo
condicionamiento, en todas ellas el papel de los padres - y principalmente la madre — es
un determinante de la personalidad y crecimiento que el nifio presentara al convertirse en
adulto, un determinante, que de no ser el adecuado puede generar en graves
repercusiones para el nifio, repercusiones que van desde un pobre ambiente para el

desarrollo hasta la formacién de patologias fisicas y psicoldgicas.

En los autistas se cree que la informacion que se envia del exterior hacia el cerebro,
llega distorsionada por una inmadures en el tallo cerebral, lo cual hace que el autista en
vez de sentir placer cuando lo abrazan siente dolor o viceversa si se autoagrede siente

placer en lugar de dolor.

De esta manera, el concepto que de si mismo tiene el nifio es en gran medida producto
de su experiencia en el hogar, asi como de la identificacion con sus padres. (Mussen,
1984). La actitud de la conducta de la madre ante la vida es uno de los aspectos
primordiales para el hijo (s), si la actitud de la madre se detiene ante cualquier dificultad,
la probabilidad de que sus hijos sean personas con miedos y dificultades similares, se

incrementa. (Lefiero, 1994)

En investigaciones realizadas acerca de los aspectos psicolégicos destacan tres teorias
principales. La teoria socioafectiva, inicialmente defendida por Kanner (1943) y
replanteada por Hobson (1983). La teoria cognitiva defendida por Leslie, Frith y Baron-

Cohen (1985), en donde se postula que los problemas sociales y de comunicacion de los



nifios Autistas se debe a un déficit cognitivo especifico, en concreto a una alteraciéon en lo
que estos autores denominan capacidad metarrepresentacional. Por ultimo, se ha
sumado una tercera teoria denominada Cognitivo-Afectiva, propuesta por Mundy,

Sigman, Urgerer y Sherman (1986).

Para las madres, el hecho de reconocer que su hijo presenta dificultades o trastornos en
su desarrollo no es facil. Al tener conocimiento de que se presenta un trastorno, las
madres atraviesan todo un proceso en el que diversas emociones como la negacion, la
tristeza y el estrés, dificultan y retrasan la posibilidad de que sus hijos puedan recibir la
atencién adecuada. Es por ello que para Cueli (1990), la familia debe adaptarse a las
circunstancias cambiantes, de tal modo que mantiene su continuidad pero al mismo
tiempo permite las reestructuraciones. Otro autor que apoya esta idea es Fowle, quien
considera que entre mayor sea el grado en que se presenten cohesién, adaptabilidad y

comunicacion, la familia se adaptara mas exitosamente a la situacién.

Dentro de! curso una madre que se encuentra en la etapa de negacion, llevo a su hijo
autista de 8 afios a una fiesta, donde habia alberca, el nifio autista callo a la alberca y
casi se ahoga, pues su madre no cree que necesite cuidados especiales y piensa que

cuando al nifio autista se le da una instruccién el la entiende como sus hermanos.

Con relacion al nivel socioecondmico de la muestra estudiada en esta investigacion, los
resultados concuerdan con lo sefalado por Grossman (1972), quien encontré que las
familias de nivel medio a alto, tienen problemas para ajustar sus expectativas en relacion
con el hijo autista, sin embargo su situacion econémica les permite obtener servicios que

alivian la carga que presenta el cuidado constante.

Otro punto de acuerdo con Grossman (1972) es el hecho de considerar que las actitudes
y expectativas de las madres, son un factor determinante en la forma como los otros

hermanos perciban al hermano discapacitado.
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Al analizar las situaciones criticas por las que las madres atraviesan durante el proceso y
aceptacion de sus hijos autistas, éstas sefialan los mismos periodos criticos de transicion
que postula Mackeith (1973), por los que pasan todas las familias (al recibir el
diagnostico, durante los afos escolares, la adolescencia y la adultez). Aunque si bien es
normal que se pase por diferentes reacciones, en ocasiones estos estados de animo se
convierten en un modo permanente de actuar y cada una de las madres puede adoptar

diferentes roles o papeles, de acuerdo a lo sefialado por Grossman (1972).

Para decidir el tema de investigaciéon se recurri6 a estudios como los de Turnbull,
Summers y Brotherson (1988), quienes proponen un modelo de sistemas familiares que
hace énfasis en la interaccion de los miembros de la familia para el tratamiento autista,

destacando especialmente el papel de la madre.

Por ello, para elaborar las posibles acciones que pueden realizar las madres para tratar al
nifo autista, se recurrié a Powell y Ahrenhold (1985), que recomiendan cinco estrategias
fundamentales para que la madre pueda ayudar a los hijos tanto al autista como a los
otros hermanos: (respeto a su individualidad, comprensién, informacion, apoyo y

entretenimiento).
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ALCANCES, LIMITACIONES Y SUGERENCIAS

Al realizar el curso, se pudo constatar este proceso de adaptacion y aceptacion por el que
atraviesan las madres con hijos autistas. En este caso, todas ellas presentaban el deseo
e interés por apoyar a sus hijos. El analisis de los datos indica que las actitudes de las
madres no se modificaron en la direccién pretendida, pero mostraron un mayor interés
sobre el tema del autismo. En el curso se reforzaron y estimularon aspectos basicos que

las madres pueden proporcionar a esta poblacién.

En primer lugar; se propicié un mayor conocimiento del autismo, dando lugar a una mejor
comprensién de los hijos en el sentido de que la falta de respuesta emocional es debida a
las caracteristicas del trastorno y no debida a aspectos relacionados a la crianza y / o

formacion de los nifios.

En segundo lugar; se proporciond un espacio para que las madres pudieran sentirse
apoyadas y escuchadas acerca de sus fuentes de estrés y reacciones emocionales,

ademas de brindar contencion desde el aspecto psicoldgico.

En tercer lugar; se brindaron herramientas y estrategias para un adecuado manejo en
casa, tanto por parte de las madres como de la familia en general, favoreciendo un mejor

entorno familiar.

Por dltimo, pero no menos importante, se realizd una reflexion y se estimuld a las madres
acerca de la importancia de la adaptacion al entorno social y las perspectivas a futuro,

enfatizando en facilitar una mayor calidad de vida a sus hijos.

Como limitaciones, se encuentra la amplia variedad de obstaculos que se presentan a
tratar de trabajar con este tipo de poblacion. Las limitaciones van desde la reducida

cantidad de asociaciones que dan atencién a esta poblacion en especifico, hasta la
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posible apatia o desinterés de las madres por participar en el curso. Sin embargo, pese a
la reducida cantidad de madres que participaron en esta investigacion, existen

posibilidades para la aplicacion de este tipo de estrategia de intervencion.

Las posibilidades que arroja este estudio son variadas. Una sugerencia que puede
derivarse de los resultados de la presente investigaciéon es la busqueda de espacios en
donde esta poblacion recibe atencion, para posteriormente llevar a cabo la aplicacion del

Ccurso.

Otra posibilidad es dar conocimiento a nivel institucional acerca de la importancia de
impartir formacién a los padres para brindar la atencién adecuada a sus hijos con

autismo, para lograr un mayor apoyo.

La difusion a nivel general y profesional de este tipo de estudios puede favorecer enlaces
que faciliten y optimicen la calidad de la atencion que actualmente reciben las personas

con autismo.

También tomando en cuenta este estudio se podria realizar cursos con contenidos
adecuados para impartir a los profesionales y puedan dar diagnédsticos acertados y
también cursos adecuados para padres que se realicen en unos dias para asegurar una
mayor asistencia. Otra sugerencia seria que los profesionales creen una necesidad en
los padres para conocer acerca del autismo y de esa manera poderles dar una educacion

adecuada.

Desde el aspecto profesional, este estudio pretende ser también una herramienta que
facilite el conocimiento del trastorno y las estrategias de intervencion que pueden
utilizarse, tanto para los psicélogos como para todas las disciplinas relacionadas con la

atencion de esta poblacion.



CONCLUSIONES

La Asociacion Psiquiatrica Americana define el autismo como una discapacidad severa y
cronica del desarrollo, que aparece normalmente durante los tres primeros afios de vida.
Los criterios diagnosticos que se utilizan con mayor frecuencia son los que aparecen en el
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, en su cuarta edicion (DSM-

V).

Ocurre aproximadamente en 15 de cada 10,000 nacimientos y es cuatro veces mas
comuin en nifnos que en ninas. Se encuentra en todo tipo de razas, etnias y clases
sociales en todo el mundo. No se conoce ningun factor en el entorno psicolégico del nifio

como causa directa de Autismo.

El autismo es un trastorno psicolégico que a diferencia de otro tipo de trastornos
mentales, como el Sindrome de Down o el retraso mental, no es a simple vista tan
notable como los segundos, lo cual no facilita su pronta deteccién para proporcionar la

atencion y el tratamiento adecuado.

Los problemas que presentan los nifios autistas en su conducta social, es quizas el rasgo
mas conocido no sdlo en la comunidad cientifica que investiga la problematica autista,
sino también entre la sociedad. Muchos de los problemas emocionales y de
comportamiento manifestados por individuos con autismo surgen directamente de la

dificultad en entender y relacionarse con el mundo que los rodea.

Las investigaciones en el estudio de este trastorno cada vez avanzan mas, despejando
incognitas acerca de su posible etiologia. Lo que si esta determinado hasta el momento
es la sintomatologia para su diagnéstico y el hecho de que el autismo se presenta desde

temprana edad como una enfermedad de inicio en la infancia temprana.
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En los ultimos afios se ha llegado a la conclusién de que el Autismo puede ser la

conjuncién de factores mditiples, en combinacion con una alteracion genética.

La contribucién de los modelos psicolégicos al estudio del Autismo se han concentrado
en los problemas de comunicacion, en las relaciones sociales y en los déficit cognitivos
subyacentes. En resumen, las teorias psicologicas planteadas intentan explicar el
problema de la comunicacion y de la conducta social de los nifios Autistas. La teoria
afectiva considera primaria la alteracion en el proceso de vinculacion afectiva en las
primeras fases del desarrollo. La teoria cognitiva considera a la capacidad
metarrepresentacional como variable primaria. Y la teoria cognitivo afectiva, intenta
conjugar las dos posturas anteriores, al considerar que la alteracion reside tanto en la
capacidad cognitivo-social para reconocer que el otro tiene un estado mental propio,
como en la habilidad afectivo-empatica asociada para compartir un interés comun por los

objetos con otra persona.

Dada la multiplicidad de factores que intervienen en el autismo, para elaborar el
diagnostico se requiere de la colaboracion multidisciplinaria, en las areas de neurologia,

psicologia y la terapia de lenguaje.

Las caracteristicas propias del autismo favorecen en la familia la negacion del problema,
que puede ir desde el pretender que todo esta bien y pasara con el tiempo, hasta formas
de negacion mas sofisticadas. El efecto mas grave de esta negacion es que la familia

posterga una serie de metas y actividades, para cuando el autista "se componga".

Son variadas las reacciones emocionales que los padres atraviesan durante la deteccién,
diagnostico y tratamiento de su hijo autista. Estas pueden ser enojo, negacién,

impotencia, culpa y duelo.



Si para todo nifio, la fuente principal de aprendizaje en la infancia temprana e intermedia
es la familia, para un nifio autista la importancia de una familia que propicie su desarrollo
y adaptacion es ain mayor. En nuestra sociedad, es generalmente la madre la que
proporciona en mayor medida los cuidados que el nifio requiere en esta etapa del
desarrollo y quien se encuentra en mayor cercania fisica, social y emocionalmente con el

menor.

Asi, se ha visto que Grossman (1972) afirmé que las actitudes y expectativas de las
madres, son un factor determinante en la forma como los otros hermanos perciban al

hermano discapacitado.

La educacion del nifio autista requiere de los padres el satisfacer necesidades especiales,
tales como: la bisqueda de servicios especiales (escuela, terapista, médicos, dentistas,
etc.); cambio de rutinas y horarios de toda la familia para tener tiempo de atender al hijo

autista, ya que el nino demanda mayor tiempo y atencion de los padres.

Enfrentar la evidencia inevitable de que el nifio es realmente "diferente”, puede provocar
tension adicional en uno o varios miembros de la familia, o inclusive provocar crisis

depresivas o alejamiento de algin miembro de la familia.

La madre que se hace cargo del cuidado del nifio, se siente con frecuencia sola, atrapada
y sobrecargada, incapaz de relacionarse con madres de nifios normales y totalmente
paralizada por la enorme e inacabable carga que lleva. Compartir la carga entre los

padres y otros miembros de la familia, ayuda a reducir estos sentimientos.

Se puede decir que el programa no produjo cambios significativos porque no se enfatizo
la importancia de las faltas de comunicacion y relacion entre madres e hijos por lo que
para abordajes posteriores en el programa se tendria que modificar estos aspectos para

proporcionar a las madres estrategias de comunicacion y manejo de limites para obtener



un mejor control de la conducta y mejorar la actitud de las madres en la relacion madre-

hijo.

También cabe en este punto un espacio para la reflexion y el interés de que la difusion
del autismo y de otros trastornos mentales se lleve a cabo de manera general. Si bien en
este estudio se encontraron madres y familias interesadas en el apoyo de sus hijos con
autismo, ¢sen dénde se encuentran aquellos nifios con autismo que no han recibido
atencion? La respuesta se encuentra en la sociedad en general, hay nifios y adultos
autistas que no han recibido en ningin momento el apoyo necesario, debido a diversos
factores socioculturales; tales como bajo nivel educativo de los padres, problemas
socioeconémicos, desconocimiento del trastorno en poblaciones rurales, entre otros. Es
deber entonces de los profesionales en la psicologia de interesarse y abocarse a la tarea
de difundir las posibilidades que desde este campo de accidén pueden mejorar la atencién

del nifio autista y en consecuencia, su calidad de vida y la de su familia.

Para finalizar, es necesario mencionar que aunque el resultado final no fue favorable,
pero este curso puede crear una conciencia en los padres y profesionales de lo que
pueden hacer para ayudar a los nifios con autismo y mejorar las clinicas especializadas,
dar mas informacion sobre el padecimiento y orientar correctamente a los padres en el

cuidado de sus hijos autistas.
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APENDICES

APENDICE 1.

CUESTIONARIO DE ACTITUDES ANTE EL AUTISMO (VERSION ORIGINAL).

Se encuentra en la primera columna el nimero de reactivo. En la segunda columna la

pregunta y en la tercera columna la tendencia negativa o positiva de éste.

1_|El autismo es una enfermedad de nifios negativa |
2 |El autismo es una enfermedad que no tiene cura negativa
3 |Es mas comun el autismo en nifios que en nifias negativa
4 |El autismo se considera dao organico negativa
5 |Los nifios autistas presentan trastomos en el lenguaje negativa
6 |Los autistas tienen retraso mental negativa
7 |El autismo es un problema de afecto negativa
8 |El autismo se detecta antes de los tres afios de edad positiva
9 [La mayoria de las madres con hijos autistas se sienten frustradas por el comportamiento de sus hijos| negativa
10 |Las madres con hijos autistas tratan de esconderlos negativa
11 |Los autistas son personas inteligentes pero con problemas de actitud social positiva
12 |Los autistas viven fuera de la realidad negativa
13 |Los autistas imitan a la gente observandola positiva
14 |Los autistas son discapacitados mentales negativa
15 |El autismo es hereditario negativa
16 [El autismo se detecta después de los tres afos de edad positiva
17 |La mayoria de los padres maltratan a sus hijos por ser autistas negativa
18 |Las madres se sienten culpables por tener un hijo autista negativa
19 |El conocer acerca del autismo hace mas facil la convivencia con un autista positiva
20 |Los nifios autistas deben tener responsabilidades en casa positiva
21 |Los niflos normales son mas obedientes que los nifios autistas negativa
22 |Es dificil que un nifio autista sea amistoso negativa
23 |Los nifios con autismo poseen mas habilidades manuales que los nifios normales positiva
24 |Los nifios autistas deben tener solo amigos con el mismo padecimiento negativa
25 |Los nifios con autisme tienen la obligacién de cuidar su aseo personal positiva
26 |Los nifios autistas conviven menos con sus hermanos porgue son diferentes negativa
| 27 |al nifio autista se le debe tratar igual que a un nifio normal positiva
28 |Los nifios autistas pueden relacionarse socialmente con nifios normales positiva
29 |Los nifos autistas son perezosos negativa |
30 |Los nifos autistas imitan los malos habitos de las personas con que conviven negativa
31 |Los nifios autistas deben asistir a escuelas especiales positiva
32 |Es necesario fomentar la convivencia de los nifios autistas y los nifios normales positiva
33 |Es dificil convivir con el nifio autista negativa
34 |La presencia de un nifio autista en la familia provoca distanciamiento entre los padres negativa
35 |Los nifios autistas deben compartir sus actividades recreativas con su familia positiva |
36 |Los nifios autistas necesitan mas ayuda por parte de sus padres que los nifios normales positiva
37 |Los nifios autistas son desagradables negativa |
38 |Los nifios aulistas pueden decidir por si mismos positiva
39 |Los nifios autistas necesitan estimulacion temprana como cualquier otro nifio deficiente positiva




40|Los nifios autistas son destructores negativa
41|Es mas dificil sentirse orgulloso de un nifio autista que de un hijo normal negativa
42|Es mas dificil controlar a un nifio autista que a un nifio normal negativa
43|Los nifos autistas necesitan estimulacion para desarroliarse correctamente positiva ]
44 |Es mas dificil querer a un nifio autista que a otro nifio sin ningtin padecimiento negativa
45|Los ninos autistas son irresponsables negaliva
46|Los nifios autistas son suicidas negativa
47|Los nifios autistas dependen mas de sus padres que un nific normal positiva
48|Los nifios autistas necesitan recibir amor en forma moderada por parte de sus padres negativa
49|Los nifios autistas son mas desordenados que los nifios normales negativa
50|Es mas dificil convivir con un nifio autista que con un nifio sin ningdn padecimiento negativa
51|Los nifios autistas deben convivir con su familia positiva
52 |Los nifios autistas se lastiman ellos mismos frecuentemente negativa
53|Los nifios autistas causan mayor desagrado que un nifio sin ningun padecimiento negativa
54|Los nifios autistas hacen sentir culpables a los padre por su padecimiento negativa
55|Es mas facil confiar en los nifios sin ningin padecimiento que en los nifios autistas negativa
56|Es necesario que el nifio autista reciba atencion médica positiva
57|Es mas facil que un nifio normal se comporte adecuadamente que un nifio autista negativa
58|Los nifios autistas pueden tener una vida feliz y productiva positiva
59|Los nifios autistas son demasiado necios negativa
60|Es mas facil sobrellevar a un nifio autista que a un nifto con sindrome de Down positiva
61|A los nifios autistas les gusta que los acaricien positiva
62|Los nifios autistas causan sentimientos de verglienza en los padres negativa
63|Los nifios autistas son agresivos negativa
64|Se debe ser menos severo con los nifios autistas positiva
65|Los nifos autistas necesitan mayores cuidados en la infancia positiva
66 |Es mas facil brindarle carifio a un nifio normal que a un nifio autista negativa
67 Los nifios autistas causan mas molestias que los nifos con deficiencia mental negativa
68|Es mas facil considerar a un nifio autista minusvalido negativa
69|Es conveniente que los nifios autistas sean sobreprotegidos por sus padres positiva
70/Se puede atender de la misma manera al hijo autista que a otros hijos sanos positiva
71|Deberia estar prohibida la entrada a los nifios autistas a lugares publicos negativa
72|A los nifios autistas se les deben imponer limites de conducta como a cualquier nifio sano positiva
73|Con la ayuda adecuada es posible que los nifios autistas lleguen a ser autosuficientes positiva
74|Las relaciones sociales del nifio autista son menos amistosas que las de los nifios normales negativa
75|Los nifios aulistas deben estar internados negativa
76|Los ninos autistas deben aprender a comportarse bien desde muy temprana edad positiva
77|Las exigencias afectivas de los nifios autistas son demasiada negativa
78 |Los nifios autistas tienen un caracter tranquilo que pocos nifios normales tienen positiva
79[Es nocivo para los nifios autistas que se tomen actitudes de burla, rechazo o compasion hacia él positiva
§£] El castigo corporal es necesario para educar a los nifios autistas negativa
81|Los nifios autistas poseen caracteristicas que degradan a sus padres negativa
82|Actualmente los problemas de los nifios autistas son vistos con mas interés positiva
83|Los nifios autistas deben estar Unicamente en escuelas para deficientes o especiales negativa
B4|Los nifios autistas se adaptan faciimente positiva
85|El mejor lugar para educar a un nifio autista esta en el hogar positiva
86|El nifio autista debe relacionarse con nifios aulistas unicamente negativa
87|A los nifios autistas les agrada ser tomados en cuenta positiva




88 |Un nifio autista sobreprotegido desarrolla habitos de dependencia Positiva
89 |Es dificil la educacién de los nifios autistas negativa
90 |Los nifios autistas son considerados como deficientes mentales negativa
91 |Los nifios autistas provocan en sus padres sentimientos de depresion y ansiedad negativa
92 |Los nifos autistas son inquietos como cualquier otro nifio normal positiva
93 |Los nifos autistas manifiestan una gran necesidad de reconocimiento positiva
94 |Los nifios autistas son mas afectuosos que los nifios comunes positiva
95 |El desarrollo social de un nifio autista es lento positiva
96 |El trato en la etapa preescolar del nifio autista debe ser el mismo que el del nifio normal positiva
97 |El nacimiento del nifio autista afecta el equilibrio psicologico de los padres negativa
98 |El sentimiento que comunmente despiertan los nifios autistas es la compasion negativa
99 |Los nifios autistas tienen derecho a recibir educacion especial positiva
100}A los nifos autistas se les debe tener paciencia positiva
101|Los nifios autistas destruyen las aspiraciones de sus padres negativa
102|El nifio autista representa un trabajo sin descanso y a muy largo plazo positiva
103|Es indtil tratar de educar a los nifios autistas negativa
104|Los nifios autistas son minusvalidos negativa
105|Existe la tendencia por parte de los adultos de no saber como se trata a los nifios autistas positiva
106|Los nifios autistas tienen los mismos derechos gue cualquier otro nifio positiva
107 |[Es mas facil relacionarse con los nifios autistas positiva
108|La atencién del nifio autista se debe brindar desde el nacimiento positiva
109|Son varias las actividades recreativas que puede compartir el nifio aulista con otros nifios normales positiva
110|Los nifios autistas son molestos negativa
111|Los nifios autistas son nobles y amables como cualgquier otro nifio normal positiva
112|Es necesario imponer normas rigidas de comportamiento al nifio autista negativa
113|Los nifios autistas tienen muy disminuida su capacidad mental negativa
114|Es necesario hablar de los nifios autistas con otras personas positiva
115|Los nifios autistas tienen sus propios gustos y deben ser respetados positiva
116/A los nifios autistas se les oculta porque causan vergiienza negativa
117|Es necesario fomentar normas de comportamiento que el nifio autista pueda cumplir positiva
118|Los nifios con autismo tienen escasas posibilidades de valerse por si mismos negativa
119/Al nifio autista se le debe celebrar sus pequeiios triunfos positiva
120|Los nifios autistas que se sienten rechazados por sus padres son inseguros positiva
121|Los nifios autistas se adaptan facilmente a convivir con sus hermanos positiva
122|La educacion del nifio autista requiere gran dedicacion positiva
123|Es dificil aceptar al nifio autista por sus limitaciones negaliva
124|Los nifios autistas como cualquier otro nifio tienen su personalidad propia _| positiva
125|Los nifios autistas hacen la vida muy dificil a sus padres negativa
126|Hay que ser pacientes con los nifios autist positiva
127|El aprendizaje del nifio con autismo debe ser exigente — negativa
128|Los nifios autistas requieren una educacién programada e individual positiva
129|Se debe evitar en lo posible los castigos a los nifios autistas positiva
130[El nacimiento de un nifio autista rompe la armonia familiar negativa




) APENDICE 2A.
CODIFICACION DE LAS RESPUESTAS DE LOS JUECES.

Se presenta a continuacion la hoja de evaluacion que se entregd a cada uno de los diez
jueces.

EVALUACION DE JUECES

La presente investigacion pretende determinar el cambio de actitudes en las madres con
hijos autistas, investigando las opiniones de éstas y la influencia de algunos factores como
serian: el conocimiento del padecimiento, el amor con el que son tratados los nifios autistas,
las acciones que se pueden realizar para un mejor comportamiento del autista en la
sociedad, la motivacién con que cuentan los padres, entre otros.

Se pretende presentarles un programa a dichas madres para que logren un desarrollo de sus
hijos autistas adecuado conforme a sus limitaciones y capacidades.

Para llevar a cabo la investigacion se considerdé necesario elaborar un cuestionario de
actitudes tipo Likert donde se caracterice la actitud que las madres presentan ante sus hijos
autistas.

Solicito su asesoria para evaluar el cuestionario en cuanto a los siguientes criterios,
colocando el nimero 5 como mayor puntaje o alta calificacion y el 0 como menor puntaje y
mas baja calificacion.

Los criterios son:

1. La afirmacién u oracion es adecuada para que pueda ser entendida y el lenguaje utilizado
en la oracién es accesible (lenguaje claro, simple y directo).

2. La pregunta es relevante a la actitud que se desea medir.

GRACIAS POR SU COOPERACION
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TEST PARA LA MEDICION DE LAS ACITUDES DE MADRES DE NINOS AUTISTAS

REDACCION |RELEVANCIA

SUGERENCIA DE REDACCION

El autismo es una enfermedad de nifios

El autismo es una enfermedad que no tiene cura

Es mas comun el autismo en nifios que en niias

El autismo se considera dafo organico

Los nifios autistas presentan trastornos en el lenguaje

Los autistas tienen retraso mental

El autismo es un problema de afecto

El autismo se detecta antes de los tres afios de edad

La mayoria de las madres con hijos autistas se sienten frustradas por el
compaor i ) de sus hijos

Las madres con hijos autistas tratan de esconderlos

Los autistas son personas inteligentes pero con problemas de actitud social

Los autistas viven fuera de la realidad

Los autistas imitan a la gente observandola

Los autistas son discapacitados mentales

El autismo es hereditario

El autismo se detecta después de los tres afos de edad

La mayoria de los padres maltratan a sus hijos por ser autistas

Las madres se sienten culpables por tener un hijo autista

El conocer acerca del autismo hace mas facil la convivencia con un autista

Los nifios autistas deben lener responsabilidades en casa

Los nifios normales son mas obedientes que los nifios autistas

Es dificil que un nifio autista sea amistoso

Los nifios con autismo poseen mas habilidades manuales que los nifics
normales

24

Los nifios autistas deben tener sélo amigos con el mismo padecimiento

25

Los nifios con autismo tienen la obligacion de cuidar su aseo personal

26

Los nifios autistas conviven menos con sus hermanos porque son diferentes

27

al nifio autista se le debe tratar igual que a un nifio normal

28

Los nifios autistas pueden relacionarse socialmente con nifios normales

29

Los nifios autistas son perezosos

30

Los nifios autistas imitan los malos habitos de las p con que ¢

3

Los nifios autistas deben asistir a escuelas especiales

32 |Es necesario fomentar la convivencia de los nifios autistas y los nifios normales

33 |Es dificil convivir con el nifio autista

34 ILa presencia de un nifio autista en la familia provoca distanciamiento entre los

dres
35 |Los nifios autistas deben partir sus actividades recreativas con su familia
36 |Los nifios autistas necesitan mas ayuda por parte de sus padres que los nifios

normales

37

Los nifios autistas son desagradables

38

Los nifios autistas pueden decidir por si mismos

39
40

Los nifios aulistas necesitan estimulacion temprana como cualquier otro nifio
deficiente

Los nifios autistas son destructores

4

Es mas dificil sentirse orgulloso de un nifio autista que de un hijo normal

42 |Es mas dificil controlar a un nino autista que a un nino normal

43

Los nifios autistas necesitan estimulacion para desarrollarse cormectamente

44

Es mas dificil querer a un nifio autista que a otro nifio sin ningin padecimiento
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45

Los nifios autistas son bl

46

Los nifios autistas son suicidas

47

Los nifios autistas dependen mas de sus padres que un nifio normal

48

Los nifios aulistas necesitan recibir amor en forma moderada por parte de sus
padres

49

Los nifios autistas son mas desordenados que los nifios normales

50

5

Es mas dificil convivir con un nifio autista que con un nifio sin ningan

adecimi

Los nifios autistas deben convivir con su familia

52

Los nifios autistas se lastiman ellos mismos frecuentemente

53

54

Los nifics autistas causan mayor desagrado que un nifio sin ningdn
adeci

Los nifies autistas hacen sentir culpables a los padre por su padecimiento

55

Es mas facil confiar en los nifios sin ningun padecimiento que en los nifios
autistas

56

Es necesario que el nifio autista reciba atencion médica

57

Es mas facil que un niflo normal se comporte adecuadamente que un nifo
autista

58

Los nifios autistas pueden tener una vida feliz y productiva

59

Los nifios autistas son demasiado necios

60

Es mas facil sobrellevar a un nifio autista que a un nifio con sindrome de Down

6

A los nifios autistas les gusta que los acaricien

62

Los nifios autistas causan sentimientos de verglienza en los padres

63

Los nifios autistas son agresivos

64

Se debe ser menos severo con los nifios autistas

65

Los nifios necesitan may cuidados en la infancia

66

Es mas facil brindarle carifio a un nifio normal que a un nifio autista

67

Los nifios autistas causan mas molestias gue los nifos con deficiencia mental

68

Es mas facil considerar a un nifio autista minusvalido

69

Es conveniente que los nifios auti sean sobreprotegidos por sus padres

70

Se puede alender de la misma manera al hijo autista que a otros hijos sanos

7

Deberia estar prohibida la entrada a los niflos autistas a lugares publicos

T2

A los nifios autistas se les deben imponer limites de conducta como a cualquier
nifio sano

73

Conla ayfuda adecuada es posible que los nifios autistas lleguen a ser

74

Las relaciones sociales del nifio autista son menos amistosas que las de los
ninos ne I

75

Los nifios autistas deben estar internados

76

Los nifios autistas deben aprender a comportarse bien desde muy temprana
edad

77

Las exigencias afectivas de los nifios autistas son demasiada

78

80

Los nifios autistas tienen un car4cter tranquilo que pocos nifios normales tienen

79 |Es nocivo para los nifios autistas que se tomen aclitudes de burla, rechazo o

|compasion hacia él

El castigo corporal es necesario para educar a los nifos autistas

8

Los nifios poseen car icas que degradan a sus padres

82

Actualmente los problemas de los nifios autistas son vistos con mas interés

83

Los nifios autistas deben estar tinicamente en escuelas para deficientes o
especiales

84
85
86

Los nifios autistas se adaptan facimente

El mejor lugar para educar a un nifio autista esta en el hogar

El nifio autista debe relacionarse con nifios autistas Gnicamente

87

A los nifios autistas les agrada ser tomados en cuenta

88

Un nifio autista sobreprotegido desarrolla habitos de dependencia
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89

Es dificil la educacion de los nifios autistas

90

Los nifios autistas son considerados como deficientes mentales

9

e

Los nifios autistas provocan en sus pad timientos de depresion y ansiedad

92

Los nifios autistas son inquietos como cualquier otro nifio normal

93

Los nifios autistas manifiestan una gran necesidad de reconocimiento

94

Los nifios autistas son mas afectuosos que los niflos comunes

95

El desarrollo social de un nifio autista es lento

96

98

El trato en la etapa preescolar del nifio autista debe ser el mismo que el del nifio

97 |EI nacimiento del nifio autista afecta el equilibrio psicologico de los padres

El sentimiento que comunmente despiertan los nifios autistas es la compasidén

99

Los nifios autistas tienen derecho a recibir educacion especial

100

A los nifios autistas se les debe tener paciencia

101

Los nifios autistas destruyen las aspiraciones de sus padres

102

El nifio autista ref un trabajo sin d ) y @ muy largo plazo

103

Es inutil tratar de educar a los nifios autistas

104

Los nifios autistas son minusvalidos

105

Existe la tendencia por parte de los adultos de no saber como se trata a los nifios

106

Los nifios aulistas tienen los mismos derechos que cualquier otro nifio

107

Es mas facil relacionarse con los nifios autistas

108

La atencion del nifio autista se debe brindar desde el nacimiento

109

Son varias las actividades recreativas que puede compartir el nifio autista con
olros nifios normales

110

Los nifios autistas son molestos

111

Los nifios autistas son nobles y amables como cualquier otro nifio normal

12

Es necesarno imponer rigidas de compc iento al nifo autista

113

Los nifios autistas tienen muy disminuida su capacidad mental

114

Es necesario hablar de los nifios autistas con otras p

115

Los nifios autistas tienen sus propios gustos y deben ser respetados

116

A los nifios autistas se les oculta porque causan verglienza

17

Es necesario fomentar normas de comportamiento que el nifio autista pueda

118

Los nifios con autismo tienen escasas posibilidades de valerse por si mismos

119

Al nifio autista se le debe celebrar sus pequefios triunfos

120

Los nifios autistas que se sienten rech por sus padres son i

121

Los nifios autistas se adaptan facilimente a convivir con sus hermanos

122

La educacién del nifio autista requiere gran dedicacion

123

Es dificil aceptar al nifio autista por sus limitaciones

124

Los nifios autistas como cualquier otro nifio tienen su personalidad propia

125

Los nifios autistas hacen la vida muy dificil a sus padres

126

Hay que ser pacientes con los nifios autistas

127

El aprendizaje del nifio con autismo debe ser exigente

128

Los nifios autistas requieren una educacion programada e individual

129

Se debe evitar en lo posible los castigos a los nifios autistas

130

El nacimiento de un nifio autista rompe la armonia familiar
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APENDICE 2B.
EVALUACION DE LOS JUECES.

En este cuadro se codificaron las respuestas de los diez jueces que evaluaron las 130
preguntas que conformaron el banco de reactivos.

Cada fila representa el nimero de reactivo.

De las columnas 2 a la 20 se codificaron las respuestas de los diez jueces que evaluaron dos
aspectos en cada una de las 130 preguntas:

1. La pregunta es relevante a la actitud que se desea medir.
2. La pregunta esta redactada de modo que evite confusién.
Cada una de los reactivos se evaluaba de acuerdo a 5 criterios. Se puntuaba de 0 a 5.

Puntuacién 0 si se consideraba que ese aspecto no era cubierto por el reactivo, hasta 5 en
donde se consideraba que el reactivo cubria el criterio.

1 | ol ol 3l 5 5| 5 4] 5 4] 2| 4] 5 3] 2] 5| 3 4 4] 5] sl
2 | 5|54 55 5 5|8 325 5 5|5 3[3 4555
HEEEEEEEEPREREEEREEER
NEEEEEERERE 524553_5 5
5 | 5| 3l 5] 5 5 5 5 4] 4| 2| 4] 5 5 5 5 5 5 4

6 | 5 53|55 5 5 4 4| 3l 4 54|55 5|54 5
7 | 4] 3l 3 5| 0] 5| 4] 4| 3] 2| 5 5 5] 5 5| 4] 4 5 0] 5l
NMPEEEEEE 433555544555
9 3555@3[344 5| 5| 5| 5| 5 4 5 5| 5
10 | 8| 5| 4| 5| 5| 5| 5| 5| 4] 4] 5| 5| 5| 3] 5| 5| 5| 4| 5| 5
11 | 4] 5| 4 5 5| 5] 5 5| 4] 4] 5 5] 4] 5 5] 5] 3] 3] 5] 5
12 | 4] 3 4| 5 5| 5] 5 5| 3] 3] 5| 5| 4] 5| 5| 4] 5] 4] 5] 5
13 | 0l o] 3] 5| 5| 5/ 3] 2| 3| 2| 4| 5 5 3| 5| 3| 4] 1] 5] 5
14 | 5| 5 5| 5| 5| 5 4 5| 4| 4| 5| 5| 5] 1| 5 5| 5| 5| 5] 5
15 | 0| 0 5| 5| 5| 5| 5| 5| 4] 2| 5 5| 5] 2| 5] 5| 5 5] 5] 5
16 | 4| 3 4 5 5| 5| 5| 5| 4| 3] 5| 5| 5] 1] 5 4] 5] 4] 5] sl
17 353555‘5{5442554524455
18 | 4] 5 5| 5 5| 5| 5 5| 4] 4] 5| 5| 5 5| 5| 5 5 4] 55
19 | 4| 3| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 4] 3| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 4] 5] 5]
20 4355555444555553335[5
21 | 4| 3 5| 5[ 5 5 5| 1] 4] 3| 5| 5 5| 2 5] 3 4 3] 5 5
22 | 0/ 0 5| 5| 5| 5 5| 4] 3 3] 5| 5 5| 5 54|52 55
23 | 4| 3| 5| 5| 5| 5| 5 5 3| 3] 5| 5 5 2| 5| 5] 5] 1] 5] 5
24 | 4 5 5| 5] 5| 5 5| 3] 4] 4 5| 5 4] 2] 5 5 5| 1] 5] 5
25 4545555153%555@53[525!5
26 | 5| 5| 5| 5| 5| 5 5| 4] 3| 3| 5| 5 4 3] 5| 5| 5] 3 5] 5
27 | 4] 3| 5| 5| 5| 5 5| 5| 3| 3] 3l 5| 3| 5] 5] 5| 4] o] 5 5
28 | 3| 3 5| 5| 5| 5 5| 4] 4 4] 5| 5| 5| 5| 55| 5] 3 55|
29 | 4] 3| 8| 5 5] 5| 5| 3] 3] 3] 5] 5] 4] 1] 5| 4] 5] 3] 5 5|
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5] 3| 5 3] 5 5

4] 3| 5/ 5 5| 5 5| 5 3| 3| 5 5| 5| 5 5| 5 5| 4] 5| 5

4] 5/ 4) 5/ 5] 5| 5/ 4] 2| 3] 5 5 5 5 5 3] 5 55 5

5/ 4| 5| 5| 5 4] 5 3 2] 3| 5| 5 5 5| 5 5/ 4 1] 5 5

5/ 4| 5| 5 5| 5] 3| 3] 2| 4| 2| 5] 5] 4 5| 5| 4] 0| 5| 5

78 | 3| 4| 3 5 5 5 5 5 2] 2| 4 5 5| 4 5 4] 5| 4 5 5

79 | 4] 4/ 4] 5/ 5 3 55332 5 5 5| 5/ 5] 5 4 5 5
80 |5 5 45 2 5/ 553325 555/ 45425

81

82 | 3] 3] 4] 5/ 5| 5/ 5] 4 2 3 5 5|5 5 5 35255

83 | 3] 3[4 5 5 5 5/ 5 3455 3

84 |5 5/ 4] 5 5 5| 553 3 35 55/ 5 553 55

85 | 4 4/ 55 555/ 32 3 5 5 5 5/ 5/ 554 55

86 | 3 4/ 4|5 5 555 3 4 5 5 52 55 3355

87 | 5] 5/ 4] 5/ 5|55/ 5 3 4 5 55 5 5 5 5 4 55
88 | 5/ 5| 5| 5 5 5/ 5/ 2 3] 3| 5[5/ 5| 55 55 4 55
89 | 4/ 4 5| 5 5 5| 54| 2 35 5| 5|55 55 4 5 5

90 | 5/ 5| 5| 5/ 5/ 5| 5| 5| 3| 4 5[5|5| 2 5 4|5 455

91

92 | 5/ 5/ 5| 5 0] 5/ 4] 32 355 5/ 1535305

93 | 3/ 3[4/ 5/ 5 5/ 5[4 2 3 5 5[5 55 3 5 455
94 | 5| 5/ 5| 5 5[ 4] 55 2 35 5|52 5 5 5 4|55

95 | 4] 4| 4/ 5/ 5 3] 5 3] 2 3 5 55 5 55 5| 4] 5 5

96 | 5/ 5| 5| 5 5| 5| 5] 5| 2| 3] 5[ 5| 5{ 5[ 5| 3| 5 4] 5| 5

97 | 5/ 5 5| 5{ 5] 5| 5] 4] 2| 2) 3] 5 5] 5] 5 3 5 5|5 5

98 | 5| 5 5| 5| 5| 5| 5| 5| 3| 4 5 5| 5| 2| 5 3| 5 355
99 | 0] O 5 5] 5/ 5 5] 2 3| 4 5[5/ 5 55| 4 5 45 5
100 4) 4] 5| 5| 5| 5| 5[ 5 3| 4| 5| 5| 5 5[ 5] 4] 5/ 3| 5| 5
101| 4] 4] 5 5| 5/ 5] 5[ 5] 3] 4] 5 5 5 1] 5 4] 5 3| 5/ 5

102| 5| 5 5| 5| 5| 5| 5| 4| 2| 3| 5 5| 5 5 5| 5 5/ 3| 5] 5

103) 5| 5/ 5| 5| 5| 5| 5| 5[ 2| 3] 2| 2] 4] 5 5( 3] 5/ 3| 5| 2

104 5| 5] 5| 5| 5/ 3] 5 5/ 3| 4] 5/ 5/ 4| 5/ 5| 5 5 3| 5| 5

105| 5| 5 5| 5| 5| 5| 5 2| 2| 3| 5| 5| 5| 5[ 5| 2| 5| 2| 5 5
106| 5| 4] 4] 5| 5 5| 3| 5[ 2] 3| 2| 5| 4] 3| 5/ 5] 5 3| 5| 5

107| 5] 5] 4] 5| 5 5| 5| 5| 2| 3| 5 5| 5| 5| 5| 4] 5 3| 5 5

108| 5| 5 5| 5| 5| 3| 5 3| 3] 4| 5| 5| 5| 5| 5[ 4] 5 3| 5| 5

109 4) 4] 3| 5| 5 5| 5| 5| 3] 4| 5| 5| 5 5 5[ 3{ 5 2| 5| 5

110 5] 5 3| 5| 5 3| 5[ 4 2) 3| 5| 5 5| 5| 5| 3| 4 1| 5 5

111

112 5| 5 4| 5| 5 4] 5 5 2| 3| 5| 5| 5 5| 5| 4] 5! 3| 5| 5
113 5| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 5] 2| 3| 5| 5| 5 5| 5{ 5{ 5/ 3| 5| 5
114 4] 4] 5| 5] 5 3] 5| 5] 2] 3| 5| 5/ 5| 5 5| 3{ 4/ 2| 5| 5

115]| 5| 5| 5| 5| 5/ 5] 5( 3| 2| 3] 5| 5] 4| 5/ 5| 5[ 5 3| 5| 5
116 5| 5 5| 5| 5| 5| 5| 5{ 3] 4] 5| 5| 5 3| 5 5{ 5/ 2| 5| 5

117] 4] 4| 5| 5{ 5| 5| 5| 5] 2 3| 5/ 5/ 4 5 5/ 3| 5 3| 5| 5
118 | 5| 4| 4] 5| 5] 5| 4| 4] 2] 3| 5 5| 5 5| 5| 3| 5| 4] 5| 5
119| 5| 5| 5 5| 5| 5( 5| 5 2] 3| 5 5| 5 5| 5( 3| 5 5| 5] 5
120| 5| 5| 5| 5| 5] 5 5| 2| 3| 3| 5/ 5| 5 5| 5( 5| 3| 0] 5] 5

121

122| 4/ 4] 5| 5| 5{ 5| 5| 4| 3| 4| 5/ 5/ 5{ 5/ 5 2| 5 3| 5/ 5

123| 5| 5 5| 5| 5 5| 5| 5| 3] 3| 5| 5 5| 5 5| 5| 5| 3| 5| 5

124 5| 5| 5| 5 5 5| 5 4] 2| 3] 5[ 5| 5/ 2| 5 5 53|55

125| 5/ 5/ 0] 0] 5{ 5| 5| 5| 3| 4| 5| 5 5{ 5 5| 5| 5| 4| 5/ 5
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126 4| 4| 3| 5| 5| 4| 5| 3| 3] 4| 5] 5 5] 5] 5] 3] 5] 3] 5]
127| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 5| 3] 4 5 5| 2| 5] 5| 3| 4| 3] 5| 5
128 4| 4| 3| 4| 5| 3| 5 4| 2| 3| 5| 5 5| 5| 5] 3] 5] 4] 5 5
129 5| 5| 3| 4| 5| 5[ 5 5] 2| 3] 5 5 5| 5| 5] 5] 5 4| 5| 5
130/ 5| 5| 3| 5| 5| 5| 5 5] 2] 3] 5] 5 5| 1] 5] 5] 5 4] 5| 5
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Para obtener la confiabilidad del banco de reactivos se llevo a cabo un consenso de jueces.

En el siguiente cuadro se consideran los dos aspectos en base a los cuales se evaluo el

APENDICE 2C.

PREGUNTAS ELIMINADAS EN BASE A LA EVALUACION DE LOS JUECES.

instrumento original y el criterio de eliminacion.

En la primer columna se citan los numeros de las preguntas como fueron elaboradas

originalmente.

En la segunda columna se anota el reactivo.

La calificacion agrupa los criterios de los diez jueces para cada una de las preguntas. En la
tercera columna se encuentra la calificacion final que permitid eliminar las que fueran

menores que 90.

Las 67 filas representan cada una de las preguntas eliminadas.
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2 |El autismo es una enfermedad que no tiene cura 89
12 |Los autistas viven fuera de la realidad 89
25 |Los nifios con autismo tienen la obligacién de cuidar su aseo p [ 89
42 |Es mas dificil controlar a un nifio autista que a un nifio normal 89
56 |Es necesario que el nifio autista reciba atencion médica 89
63 |Los nifios aulistas son agresi 89
72 |A los nifios auti se les deben imponer limites de conducta como a cualquier nifio sano 89
74 |Las relaciones sociales del nifio autista son menos amistosas que las de los nifios normales 89
97 |El nacimiento del nifio autista afecta el equilibrio psicolégico de ios padres 89
122 |La educacion del nifio autista requiere gran dedicacion 89
124 |Los nifios autistas como cualquier otro nifio tienen su personalidad propia 89
| 127 |E1 aprendizaje del nifio con autismo debe ser exig 89
3 |Es mas comun el autismo en nifios que en nifas 88
30 |Los nifios autistas imitan los malos habitos de las personas con que conviven | 88|
38 |Los nifios autistas pueden decidir por si mismos 88
40 |Los nifios autistas son destructores 88
64 [Se debe ser menos severo con los nifios autistas 88
101 |Los nifios autistas destruyen las aspiraciones de sus padres 88
109 |Son varias las actividades recreativas que puede compartir el nifio autista con otros nifios normales | 88
117 [Es necesario fomentar normas de comportamiento que el nific autista pueda cumplir 88
118 |Los nifios con autismo tienen escasas posibilidades de valerse por si mismos 88
130 [El nacimiento de un nifio autista rompe la armonia famili 88
16 [El autismo se detecta después de los tres aiios de edad 87
| 24 |Los nifios autistas deben tener s6lo amigos con el mismo padecimiento 87
37 |Los nifios autistas son desagradables 87
39 |Los nifos autistas necesitan estimulacién temprana como cualquier otro nifio deficiente 87|
67 |Los nifios autistas causan mas molestias que los nifios con deficiencia mental 87
76 |Los nifios autistas deben aprender a comportarse bien desde muy temprana edad 87
79 [Es nocivo para los nifios autistas que se tomen actitudes de burla, rechazo o compasién hacia él 87
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| 95 [El desarrollo social de un nifio autista es lento 87
23 |Los nifios con autismo poseen mas habilidad les que los nifios normal 86
86 [El nifio autista debe relacionarse con nifios autistas Gnic t 86|
93 |Los nifios autistas manifiestan una gran necesidad de reconocimiento 86
105 [Existe la tendencia por parte de los adultos de no saber cémo se trata a los nifios autistas 86
111 |Los nifios autistas son nobles y amables como cualquier otro nifio normal 86
120 |Los nifios autistas que se sienten rechazados por sus padres son inseguros 86
125 |Los nifios autistas hacen la vida muy dificil a sus padres 86
126 |Hay que ser pacientes con los nifios autistas 86
17 |La mayoria de los padres maltratan a sus hijos por ser autistas 85
31 |Los nifios autistas deben asistir a escuelas especiales 85
41 |Es mas dificil sentirse orgulloso de un nifio autista que de un hijo I 85
70 |se puede atender de la misma al hijo autista que a otros hijos sanos 85
78 |Los nifios autistas tienen un caracter tranquilo gue pocos nifios normales tienen 85
114 |Es necesario hablar de los nifios autistas con otras personas 85|
80 |EI castigo corporal es necesario para educar a los nifios autistas 84
82 |actualmente los problemas de los nifios autistas son vistos con mas interé 84
83 |Los nifios autistas deben estar Unicamente en escuelas para deficientes o especiales 84
128 |Los nifios autistas requieren una educacion programada e individualidad 84
15 |El autismo es hereditario 83

| 27 [al nifio autista se le debe tratar igual que a un nifio normal 83
29 |Los nifios autistas son p 83
59 |Los nifios autistas son demasiado necios 83,
106 |Los nifos autistas tienen los mismos derechos que cualquier otro nifio 83
110 |Los nifios autistas son n 83

4 |El autismo se considera dailo organico 82
21 |Los nifios normales son mas obedientes que los nifios autistas 82
44 |Es mas dificil querer a un niflo autista que a otro nifio sin ningun padecimiento 82
48 |Los nifios autistas necesitan recibir amor en forma moderada por parte de sus padres 82
49 |Los nifios autistas son mas desordenados que los nifios normal 82
60 |Es mas facil sobrellevar a un nifio autista que a un nific con sindrome de Down 82
99 |Los niftos autistas tienen derecho a recibir educacién especial 82
22 |Es dificil que un nifio autista sea amistoso 81
46 |Los nifos autistas son suicidas 81
52 |Los nifios se lastiman ellos mismos frecuentemente 81
54 |Los nifios autistas hacen sentir culpables a los padre por su padecimiento 81
103 [Es inutil tratar de educar a los nifios autist ﬂ
121 |Los nifios autistas se adaptan facil te a convivir con sus hemmanos _31



APENDICE 2D.
PREGUNTAS ELIMINADAS PARA EQUILIBRAR TENDENCIAS
POSITIVAS Y NEGATIVAS.

Al realizar el instrumento original, se doté a cada reactivo de una tendencia positiva o
negativa.

Con la finalidad de equilibrar las tendencias positivas y negativas, se eliminaron 5 preguntas
del banco de reactivos que obtuvieron una calificaciéon minima de 90.

En la primer columna se citan los nimeros de las preguntas como fueron elaboradas
originalmente. La segunda columna es el reactivo.

En la tercer columna se agrupa la puntuacion total de cada una de las preguntas.

Las 5 filas representan cada una de las respuestas eliminadas.

| 61 [A los nifios autistas les qusta que los acaricien 90
65 |Los nifios autistas necesitan mayores cuidados en la infancia 90
85 |EI mejor lugar para educar a un nifio autista estd en el hogar 90|
94 |Los nifios autistas son mas afect que los niflos comunes 90
108 |La atencion del nifio autista se debe brindar desde el nacimiento 90,
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) APENDICE 3A.
VALIDACION DEL CUESTIONARIO EN MADRES DE NINOS SIN AUTISMO.

El instrumento se aplico a 60 madres de nifios que cursaban en preprimaria. La primer
columna indica el nimero de reactivo.

Las columnas restantes representan la respuesta de cada una de las 60 madres que
contestaron el instrumento.

1 2 3 4 5 &) 7 8 o 1w 11 120  13] 14 15 1& 17 mj_m 20

1 3 3 4 4| 4 2] 2 3 3 3 3 3} 3 3 2| 3 2] 2| 2] 3
2 3 3| 3] 4 4 2] 3 4 4 4 3 3] 3 E 4 3 2 3 2 3
3 3 3] 3 3| 1 2] 3 3 4 2| 2] 3 3| 3 1 3 2] 1 2 3
4 3 3 3 2 1 E) 2 El 3 3 3| 3 3 3 2 3 3 4 2 3
s 3 3 2 3 4 3| 4| 4 4 4 2] 3 3 3 3| 3 2| 2| 2 4|
& A 2 2 2] 1 2 2| 3| 3 3| 3 2 3 3| 2] 3 2| E 2 i
7 3 2 2 2| 1 2] 2| 2 2 3 2] 3 2| 3 3 3 Fi| 1 2 2]
B 3 3 1 i 1 2] 2 2 1 1 1 2] 1 3 2 3 1 1 2 1
9 3 3 3, 3 3| 3 3 3 3 3 3 3 a 3] 4 3] 2| 3 2] 3]
10 3 3 2 2] 4 3 4 4 4 4 2 3 3 3 3 3] 2 2| 2] 3
1 3 2] 4 4 3 4 4 4 4 3 3 3 3 3 3 2 1 2 4
12 1 3 2| 1 1 2 2 2 2] 2 3 1 1 3 1 3| 2| 1 2 1
13 3] 3 4 4 4 2 2 4 3 3 3 3 3 3 3 3 2 3 2 3
14 3| 3 2 2 2 3 3 3 3 2] 3 3 3 3 3 3 2 2 2 3
15 3 3 3 3 4 3 3 3| 3 3| 3, 3 3 3| 4 3| 2 3 2 3
16 3] 3] 2 2 1 3 3 3 E 3 3 3 3 3 1 3 2] 2 2] 3
17 3 3| 2 4 1 3 3 3 3 2 2 3 3 3 2 3 2) 2 2| 3
18 3 3 1 2 4 2 3 2 2 3 ! 3 3 2] 3 2) 4 2 3
13 3 3 3 3 4 3 3 4 3 3 3 3| 3 4 3 3 1 2 3
20 L I 3 2 1 2, 2| 3 3 3 3 3] 3| 3 2] 3 2 5 2 3
21 3 4 3 3 4 3 3| 3 3 3 3 4 3 3 4 3 2| 1 2 3
22 3 2 2 3 Fi 3| 3 3 3 3 2 3 3 3| 2 a 2 2 2 3
23 3 3 2 2| 1 3 F 2) 2 2| 3 3 3 3 2 3 2 4 2 3
24 3 3 3 H 4 3 3 3 3 3 3 3 3 3, 4 3 2 5 2 3
| 28 3 3 4 3 4 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 2 2 2 3
26 3 2 3 4 C 3| 3 3 3 3 3 3 3, 3 4 3 3 3 2 3
27 3 3 3 1 1 2 2 4 4 4 4 4 4 3 2 3 2 2 2 3
28 3 3 3 2| 2| 3| 2 2 4 3, 2 3 3 3 2 3 2 1 2 3
23 3 2 2 3 2 2 3 2 2 2 3 2 2 3 2 3 2 4 2 3
30 3 3 1 2 4| 2 1 2] 2] 2| k! 2 H 3 3| 3 2 2 2 3
n 3 2 3 2 4 3 2 2| 2| 3 3 2 2] 3 3 b 2 2 2| 3
2 3 3| 2 2 2 2 3 4 4 3 2| a 4 3 2 3 2] 3 2 3
1 3 1 3 3 4 2 3 3 3 2 2 3 3l 3 2 3 2 Fi 2 2
£ 3 J 4 4 4 2| 3| 2 3 1 3| 2 2 3 3 2 2 2 3
15 2 3 3 2 2 2| 2 3 3 3 3 3| 3 3| 2 3 2 2 2 3
36 3 3 3 2 2 2] 3 3 3 2 3 3 3 3 2 3 3 2 3|
ar 3 3| 3 1 1 3| 3 2 2 3 1 3| 3 3 1 3| 2 1 2] 3
a8 3] 3 2 2 2 2] 2 ? 2 2 2) 2| 2 3 2 3| 2 2] 2] 3
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. APENDICE 3B.
CALCULO DEL COEFICIENTE ALFA DE CRONBACH DE LOS REACTIVOS.

Para calcular el coeficiente de Cronbach se utilizo el Paquete de software Estadistico para
las Ciencias Sociales (SPSS).

La columna 1 representa las posibles opciones de respuesta al instrumento.

Las columnas restantes son la frecuencia obtenida para cada uno de los reactivos (en donde
el espacio en blanco significa que ninguna madre contestd con esa actitud).

1 2 31415 6 718 9 |10 |11 12‘13 14 [ 15 [ 16 | 17 | 18 | 19 | 20

ACT
TA 15 4 4 5 M4 1] 38 14 4 1 1 5
A 20| 8 1o 21 1 35] 400 15 7 8] 18 9 22 7 7] 24| 33 1] 27
i 27| 22 29) 34 31 20] 15 4 43 24) 4] 37 38 39 27 21) 43 27
o 13| 30§ 3 1 9 10, 13 27 14 14 8} 5| 15
o : :

ACT | 21 |22 [ 23 | 24 | 25 [ 26 | 27 | 28 | 29 | 30 | 31 | 32 | 33 | 34 | 35 | 36 | 37 | 38 | 39 | 40
1

TA 1 4 12 1 2 1 1 24 [

A i 1 33| 33 32) 27| 18| 33 26| 14] 50| 29 32|
U 3 21| 23] 13| 28] 28 27) 34 22] 0] 12) 14

o 15, 1| 14 4 4 1_§| 4] 13 13 1

1D 1

ACT |41 | 42 | 43 | a4 | a5 | 46 |
TA 1 —11 1
A 2| 8 23| 8 7 7
1 39| 38 11| 4ol 20| a0
D 13 27] 12 21| 12
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. APENDICE 4.
ANALISIS ESTADISTICO DE LAS PREGUNTAS DEL INSTRUMENTO FINAL.

En la columna 1 se le asignoé el numero definitivo a cada uno de los reactivos seleccionados.
La columna 2 indica el numero original del banco de reactivos.

En la columna 3 se muestra el reactivo.

En la columna 4 se agrupa la calificacién de cada una de las respuestas.

La columna 5 muestra la tendencia, positiva o negativa, de cada una de las preguntas.

Las 46 filas representan cada una de las preguntas seleccionadas.

1| 33 |Es dificil convivir con el nifio autista 97|negatival
2 | 18 |Las madres se sienten culpables por tener un hijo autista 96|negativa
3 | 51 |Los nifos autistas deben convivir con su familia 95| positiva
4 | 87 |A los nifos autistas les agrada ser tomados en cuenta 95| positiva
5 | 10 |Las madres con hijos autistas tratan de esconderlos 94|negatival
6 | 32 |Es necesario fomentar la convivencia de los nifios autistas y los nifios normales 94/ positiva
7 | 35 |Los nifios autistas deben compartir sus actividades recreativas con su familia 94| positiva
8 | 73 |Con la ayuda adecuada es posible que los nifios autistas llequen a ser autosuficientes 94| positiva
9 [123 |[Es dificil aceptar al nifio autista por sus limilaciones 94|negativa
10 | 9 |La mayoria de las madres con hijos autistas se sienten frustradas por el comportamiento de sus hij% 93|negativa
11 | 14 |Los autistas son discapacitados mentales 93jnegativa
12 | 19 [El conocer acerca del autismo hace mas facil la convivencia con un autista 93| positiva
13 | 34 |La presencia de un nifio autista en la familia provoca distanciamiento entre los padres 93inegativa
14 | 47 |Los nifios autistas dependen mas de sus padres que un nifio normal 93| positiva
15 | 113 |Los nifios autistas tienen muy disminuida su capacidad mental 93|negativa
16 | 119 Al nifio autista se le debe celebrar sus pequefos triunfos 93] positiva
17 | 43 |Los nifios autistas necesitan estimulacion para desarrollarse correctamente 92| positiva
18 | 58 |Los nifios autistas pueden tener una vida feliz y productiva 92| positiva
19 | 81 |Los nifios autistas poseen caracteristicas que degradan a sus padres 92|negativa
20 | 88 |Un nifio autista sobreprotegido desarrolla habitos de dependencia 92 posﬂﬁ
21 | 90 |Los nifios autistas son considerados como deficientes mentales 92|negativa
22 | 96 |El trato en la etapa preescolar del nifio autista debe ser el mismo que el del nifio normal 92| positiva
23 | 100 |A los nifios autistas se les debe tener paciencia | 92| positiva
24 |102 [El nifio autista representa un trabajo sin descanso y a muy largo plazo ) 92| positiva
25 | 104 |Los nifios autistas son minusvalidos 92|negativa
26 | 116 JA los nifios autistas se les oculta porque causan vergiienza ) 92|negatival
27 | 5 |Los ninos autistas presentan trastornos en el lenguaje _91|negativa
28 | 6 |Los autistas tienen retraso mental | 9jnegatival
29 | 8 [Elautismo se detecta antes de los tres afios de edad N - 91| positiva
30 | 11 |Los autistas son personas inteligentes pero con problemas de actitud social | 91|postiva
31 | 28 |Los mifios autistas pueden relacionarse socialmente con nifios nomales ) . 91| positiva |
32 | 50 |Es mas dificil convivir con un nifio autista que con un nifio sin ningtn padecimiento | 91jnegativa
33 | 75 |Los nifios autistas deben estar internados o . | 91inegativa
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34 | 84 |Los nifios autistas se adaptan facilmente - 91 positival
| 35 | 89 |Es dificil la educacion de los nifios autistas a 91|negativa
36 | 107 |Es mas facil relacionarse con los nifios autistas 91| positiva
37 {129 |Se debe evitar en lo posible los castigos a los nifios autistas - 91| positiva
38 | 20 |Los nifios autistas deben tener responsabilidades en casa B 90| positiva
39 | 26 |Los nifios autistas conviven menos con sus hermanos porque son diferentes 90|negaliva
40 | 36 |Los ninos autistas necesitan mas ayuda por parte de sus padres que los nifios normales 90| positiva
41 | 62 |Los nifios autistas causan sentimientos de vergiienza en los padres 90inegativa
42 | 77 |Las exigencias afectivas de los nifios autistas son demasiadas 90|negativa
43 | 91 |Los nifios autistas provocan en sus padres sentimientos de depresion y ansiedad 90|negativa
| 44 | 98 |El sentimiento que comunmente despierian los nifios autistas es la compasion 90|negativa
45 | 112 [Es necesario imponer normas rigidas de comportamiento al nifio autista | 90jnegativa
46 | 115 |Los nifios autistas tienen sus propios gustos y deben ser respetados 90| pogsm
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APENDICE 5.
INSTRUMENTO FINAL

TEST DE ACTITUDES DE LAS MADRES ANTE SUS HIJOS AUTISTAS

Instrucciones: Coloque dentro del cuadro de su preferencia una marca, conteste el
cuestionario lo mas sinceramente posible, recuerde que no hay respuestas correctas o

incorrectas, sélo nos interesa conocer su opinion.

TA Totalmente de acuerdo

A De acuerdo

I Indeciso

D Desacuerdo

T Totalmente en Desacuerdo

TA

A

Gracias por su colaboracion.
|

D

1D

1. Es dificil convivir con el nifio autista.

2. Las madres se sienten culpables por tener un hijo autista.

3. Los nifios auli deben convivir con su familia.

4. A los nifios autistas les agrada ser lomados en cuenta.

5. Las madres con hijos autistas tratan de esconderlos.

6. Es necesario fomentar la i ia de los nifios autistas y los nifios normal

7. Los nifios auti deben compartir sus actividades rec ivas con su familia,

8 Con la ayuda ad da es posible que los nifios autistas lleguen a ser autosuficientes.

9. Es dificil aceptar al nifio autista por sus limitacianes.

10. La mayoria de las madres con hijos autistas se sienten frustradas por el comportamiento de sus
hijos.

11. Los autistas son discapacilados mentales

12. El conocer acerca del autismo hace mas facil la convivencia de los niflos autistas y los normales

13. La presencia de un nifio autista en la familia provoca distanciamiento entre los padres
14. Los nifios auti dependen mas de sus padres que un nifio normal.
15, Los nifios autistas tienen disminuida su capacidad mental.

16. Al nifio aulista se le deben celebrar sus p fos triunfos.

17. Los nifios autistas necesitan ion para d normalmente.

18. Los nifios auli pueden tener una vida feliz y producti

19. Los nifios aulistas poseen caracteristicas que desagradan a sus padres.

20. Un nifio (a) autista sobreprotegido desarrolla habitos de dependencia.

21. Los miflos aulistas son considerados como deficientes

22. Eltrato en |a etapa preescolar del nifio aulista debe ser el mismo que el del nifo normal.

23 A los nifios autistas se les debe tener paciencia.

24 El mifio autista rep ta un trabajo sin descanso y a muy largo plazo.

25 Los nifios auti 50N mir alid

26. A los nifios auti se les oculta porque causan verglenza.

27. Los nifios auti p tan trastornos en el lenguaje.

28. Los autistas padecen de retraso mental.

29. El se detecta antes de los tres afos de edad.

30. Los autistas son inteligentes pero con problemas de actitud social.

31. Los nifos autistas pueden relacionarse socialmente con nifios

32. Es mas dificil convivir con un nifio autista que con un nifio sin ningun §

Los nifios autistas deben ser internados.

Los nifios se facilmente

3
4
5. Es dificil educar a los nifios
6
T
8

36. Es facil relacionarse con los nifios autistas.

37. Se debe evitar en lo posible los casligos a los nifios autist,

38. Los ninos autistas deben tener resp bilidades en casa.

39. Los nifos autistas conviven menos con sus hermanos porque son diferentes.

40. Los nifios autistas necesitan mas ayuda por parte de sus padres que los nifios

41. Los nifios aulistas causan sentimientos de vergienza en los padres.

42. Las exigencias afeclivas de los nifios auti son demasiadas.

43. Los nifios autistas provocan en sus padres sentimientos de depresion y ansiedad
| 44. El sentimiento que cominmente despi los nifios autistas es la compasion

45. Es necesario imponer normas rigidas de comportamiento al nifio aulista

46. Los nifios autistas tienen sus propios gustos y deben ser respetados
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APENDICE 6.
DATOS SOCIOCULTURALES DE LAS MADRES PARTICIPANTES.

El siguiente cuadro muestra los resultados de las respuestas de las madres participantes en
la aplicacién del programa.

En la primera columna se citan los nimeros con que fueron identificadas y las 10 filas
representan a cada una de ellas.

En la segunda columna se sefiala la escolaridad de cada una de las madres participantes.

Escolaridad Codigo
Primaria 1
Secundaria 2
Bachillerato o equivalente 3
Estudios profesionales 4

En la tercera columna se indican el rango de edad de cada uno las madres participantes

Rango de edad Codigo
De 16 a 30 anos
De 31 a 45 afos
De 46 a 60 afios
61 afios o mas

o S

En la cuarta columna se sefala el lugar que ocupa el hijo o hija con autismo dentro de la
familia, segun el orden de nacimiento:

Lugar que ocupa Cédigo
Primer hijo o hija
Segundo hijo o hija
Tercer hijo o hija
Cuarto hijo o hija
Quinto hijo o hija

Sexto o mas hijo o hija.

B W =

| N. Madre | Escolaridad | Edad | N. Hijo
1| 3 [1] 1
2 3 2 2
g 4 2 | 2
4 | 4 2 3

_B 3 2 | 1

| 6 4 2| 2
7 3 3 4
8 4 g | A
9 4 | 2] 1
10 4 2| 4
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APENDICE 7.
CODIFICACION DE LAS RESPUESTAS DE LAS MADRES PARTICIPANTES.

De la columna X a la x se codificaron las respuestas de las madres participantes a la escala
de actitudes, con cinco posibilidades de respuesta para las preguntas.

Respuestas

Total acuerdo
Acuerdo
Indiferente
Desacuerdo
Total desacuerdo

Se anota el nimero de item del instrumento. Ademas se anota la frecuencia (nimero de
madres) obtenida de acuerdo a cada una de las actitudes. Se presentan los resultados pre y
postest.

PRETEST POSTEST
TA A | |D|TD|TA A |1 |D|TD
20| 30 [20]20/10[20] 20 [10]/20][30
0 50 [20]10][20] 0 30 [20[20]30
100/ .0 0.0 100/ 0 ololo
40| 40 [10]10 40| 50 [10]/.0] 0
0 30 [30]10[30] 0 20 |30/20][30
70/ 30 |00 80| 20 |o0]lo0].0
60| 40 [o0].0 ; 30 |olofo
40| 50 [10].0 50| 50 [o]o].0
s10] 30 [20]40 0 30 |20]50] 0
10/10] 40 [20]30 10| 20 [20[40[10
1]10] 10 [30]20[30]10 1.0 |20]30][30
12|80 10 Jolof10[80] 20 [of.o].0
13[10] 20 [30]/.0[40][10 1.0 (30| 050
1420 50 [10[20] 030 50 [10]10] 0
15 0 0 |50[40]10] .0 0 [30[40]30
16/80| 20 olo[o]so] 20 [ololo
17/70] 30 [o|o|of70] 30 [|ololo
18] 50 20 [20]/.0]10[50] 40 [10/0]o0
19] 0 30 [20[30[20] 0 20 |20[3.0[3.0
20040 20 [20].0]20[40] 30 [20/.0][10
21[20[ 20 [20[30]10] 0 20 [20[50][1.0
22] 0 1.0 |30[40]20] .0 30 [30/40] .0
23180 20 ololol|sol 20 |olofo
24| 40| 30 [20/10[.0]40] 30 |20[10]0
25| 0 0 |30]|20]50] 0 0 |20]30][50
26/20] 10 [ o0]20[50]10 1.0 | .0]30][50
27140 50 |.o0[10[.0[30] 30 0 (2020
28] 0 0 |e0l20]/20] 0 0 [30]40[30
29/30]| 20 [10]/40] 0f10] 20 [10[50]10

00|~ | | |5 N -

ololojolo|gle|o
~
o




30| 1.0 4.0 40/10| 0|40 4.0 20/ 0] .0
3110 3.0 1.0/50| .0 | 20 4.0 20/20]| 0
32| 1.0 7.0 1.0/1.0] 0| 1.0 3.0 1.0/40]1.0
33| .0 .0 10/1.0/80| 0O 0 1.0/1.0{8.0
34| 0 20 1.0/5.0]20]| .0 3.0 30/4.0| .0
35| 5.0 3.0 1.0/1.0] .0 | 3.0 2.0 1.0/3.0{1.0
36| 0 1.0 30/60| .0 |60 1.0 2010 .0
37( 50 3.0 1.0]11.0] .0 | 5.0 4.0 10/ 0] .0
38| 3.0 20 .0140[1.0] 3.0 3.0 1.0/2.0/1.0
39| 1.0 6.0 .0].0(30]1.0 3.0 0]3.0/30
40| 6.0 2.0 0[1.0{10] 6.0 2.0 .0]10]10
41] 3.0 3.0 30/10]| 0 | 4.0 3.0 3000 .0
42| 0 1.0 1.0{40({40| .0 1.0 1.014.0[{4.0
43| 1.0 5.0 20/20] 010 2.0 20|50] 0
44| 0 7.0 20]10] 0| 0 4.0 203010
45| 0 6.0 20/20, 0] 0 4.0 1.0/40[1.0
46| 4.0 5.0 1.0/ 0] .0 .0 0 1.0/50/4.0
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