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RESUMEN

El autismo, es una condicién permanente, segun la OMS (2017), 1 de cada 160
nifios, es afectado por el Trastorno del Espectro Autista, los padres enfrentaran uno
de los mayores desafios de la vida, debido a que pierden las expectativas de tener
un hijo sano, esto es un proceso doloroso y tendran que ajustar sus esperanzas,
planes para el futuro del nifio y también para su propio futuro, debido a que hay una
afectacioén tanto en el funcionamiento individual como en el de pareja, asi como los
sentimientos que experimentan al momento del diagndstico.

Es por esto que se propone un taller de duelo para padres de familia donde se
observan los aspectos fundamentales del trastorno, la vida familiar y finalmente el
duelo que comprende momentos de crisis emocional, estructural y organizacional
entre sus miembros; de tal manera requiere de tiempo y un adecuado conocimiento

del trastorno.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, Duelo, Familia.

ABSTRACT

Autism is a permanent condition, according to OMS (2017), 1 in 160 children, is
affected by Autism Spectrum Disorder, parents will face one of the major challenges
of life, because they lose the expectations of having A healthy child, this is a painful
process and will have to adjust their hopes, plans for the future of the child and also
for their own future, because there is an impairment in both individual and couple
functioning, as well as feelings which they experience at the time of diagnosis.

This is why a duel workshop is proposed for parents where the fundamental aspects
of the disorder, family life and finally grief are observed, which includes moments of
emotional, structural and organizational crisis among its members; so it requires time

and an adequate knowledge of the disorder.

Keywords: Autism spectrum disorder, duel, family



INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), es una condicion neurolégica y de
desarrollo que comienza en la infancia, afectando el comportamiento de una

persona, su interaccién social, la forma en que se comunica y aprende.

El autismo era desconocido por la mayoria de los médicos y psicologos, lo poco que
sabian no correspondia con la realidad, con frecuencia se diagnosticaban a los
nifios con autismo con esquizofrenia o retraso mental e incluso se llegd a culpar a

los padres de ser los causantes de esa discapacidad (Powers, 2004).

El término “autismo” fue utilizado por primera vez por el psiquiatra Eugen Bleuler en
1908, para describir individuos con esquizofrenia que habian perdido el contacto
con la realidad. La palabra “autos” proviene del griego, que significa “si mismo” este
término también lo utilizaria Bleuler para denominar la palabra “autismo”.
Posteriormente Leo Kanner en 1943 y Hans Asperger en 1944 de manera
independiente describieron a niflos con alteraciones en las relaciones sociales,

lenguaje anormal e intereses restrictivos y estereotipados.

Actualmente La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) muestra la incidencia de
Trastorno del Espectro Autista que hay a nivel mundial, por cada 160 nifios, 1 nifio
presenta “autismo” y los Centros para el Control y Prevenciéon de Enfermedades,
actualmente manejan la cifra de 1 caso de autismo por cada 68 nacimientos, lo que
es algo relevante, ya que ha crecido mucho la tasa de personas diagnosticadas con

este trastorno en los ultimos anos.

Cuando se piensa en tener una familia, la pareja nunca se imagina que tendra un
hijo con alguna discapacidad, ya qué nadie lo desea y el simple hecho de escuchar
la palabra “autismo” crea un impacto en ellas cuando se le diagnostica con este
trastorno, debido a no saber qué hacer ante el hecho de que su hijo ya no se podra



desarrollar sanamente, los padres fantasean sobre el hijo que viene en camino y al

ver que tiene ese diagnodstico crea un fuerte desequilibrio emocional.

Todo nacimiento rompe con las ilusiones en relacidn al hijo y también respecto de
las funciones materna y paterna fantaseadas, hay un hijo real y se deben poner en
practica estas funciones. EI nacimiento de un hijo, requiere una disponibilidad
afectiva de los padres para ofrecer sostén, contencion y satisfaccidon de las
necesidades del nifo. La presencia de un hijo con una discapacidad puede
constituirse en un factor con influencia critica sobre el vinculo conyugal y sobre el

vinculo padre hijo (Nufiez, 2010).

Dentro de las emociones que surgen en los padres se encuentra una fuerte
conmocion, tristeza, culpa, negacioén y un profundo sentido de perdida, los proyectos
de la vida familiar se ven alterados, no solo se ha perdido el hijo ideal, de igual forma
todo lo que esperaban para su futuro. Los padres requieren aceptar la realidad del
diagnostico y buscar estrategias para afrontar de una manera favorable la
discapacidad del hijo, mediante una elaboracion de duelo y asi facilitar la
comprension de su realidad e impulsar el establecimiento de apoyo para ellos

mismos y sus familiares.

Al escuchar la palabra duelo, la mayoria de las veces nos hace pensar en una prdida
fisica, ademas de éste, el duelo se refiere a la pérdida de muchas cosas o
situaciones, entre las cuales se encuentran pérdida del trabajo, la jubilacién, la
pérdida de una relacién amorosa, de una casa, por una mutilacion, por enfermedad,
0, por un hijo con discapacidad, es caracteristico que en esos momentos los padres
tengan una vision muy limitada de su situacion, se encuentran aturdidos y presentan
dificultades para responder, cada miembro de la familia reaccionara de diferente
manera, por ello, los padres necesitan adquirir la informaciéon necesaria sobre lo que

le esta pasando a su hijo y a ellos mismos.



Por ello, el objetivo general es:

En el capitulo 1 los antecedentes historicos del TEA, las diferentes definiciones que
se pueden encontrar, sus caracteristicas, la elaboracion del diagnéstico y el

tratamiento.

En el capitulo 2, se hablara sobre la dinamica familiar mencionando el concepto de

familia, que hace la familia ante la discapacidad y finalmente la calidad de vida.

En el capitulo 3, se tratara sobre el duelo, su definicién, los tipos de duelo y se

explicara el duelo ante un diagnostico de discapacidad.

Finalmente, sera la propuesta del taller que esta dirigido hacia padres y madres para
brindarles las herramientas necesarias que ellos necesitan para poder afrontar el
duelo sobre la discapacidad de su hijo, lo que ayudara a crear un ambiente que
facilite y favorezca una adecuada intervencion, desarrollando un crecimiento

emocional y asi lograr una adecuada elaboracion de duelo.



Capitulo 1
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

1.1 Antecedentes Historicos

El autismo no es un trastorno que surgié en la actualidad, al contrario, es un
fendmeno de la psiquiatria infantil que tiene registro desde 1799, pero hay indicios
de nifios que anteriormente presentaban las mismas manifestaciones, nifios que no
interactuaban y no mantenian ningun contacto social. No es de sorprenderse que
en esos tiempos no contaban con la informacién necesaria para un buen
diagndstico, debido a que era algo desconocido y no se tenian la nocién de lo que

es el autismo.

Frith (1991) indica que hay registros médicos de casos antiguos sobre sospechas
de autismo, uno de los casos, el cual causé controversia fue el del Hospital Bethlem
el asilo mental de Londres, que fue descrito por un boticario, se trata de un nifio de
cinco afios que fue admitido en 1799, se sefalaba que el nunca participaba en
ningun juego, ni interactuaba con otros nifios, jugaba de forma aislada y unicamente
con sus soldaditos de juguete. Hay nocién de otros nifios que de igual forma se
sospecha posible autismo, mejor conocidos como “los nifios salvajes”, estos
crecieron en el bosque, sin ningun contacto humano, ni lenguaje y fueron

clasificados como una especie diferente denominados como el Homo Ferus.

Otro caso bien documentado fue el de “Victor” conocido como el nifio salvaje de
Aveyron, encontrado en los bosques de la region central de Francia que ocurrié en
los ultimos afos del siglo dieciocho principios del diecinueve. El nifilo que parecia
tener unos 12 afos no hablaba, ni respondia a preguntas, ni siquiera parecia
responder a ruidos que se producian cerca de él, no llevaba ropa, y su cuerpo
estaba cubierto de cicatrices. Los médicos que lo examinaron, lo encontraron

semejante a otros nifos de constituciones incompletas o dafiadas. Pensaron que la



mudez del nifio, y su caracter esquivo, se debian a una imbecilidad constitucional
(Frith, 1991).

El médico pedagogo Jean Marc Gaspard Itard (1801, en Frith, 1991) se enfrentd
con la tarea de educar a Victor y era muy evidente la “soledad autista” que
presentaba, lo relacionaban con la incapacidad para comprender estados mentales.
Las pruebas que nos refiere permiten suponer que Victor era un nifio autista. Sin
embargo, la escritora Harlan Lane (1976), discute la posibilidad de que Victor fuera

un nifo autista, aunque posteriormente ella misma rechazaria esa posibilidad.

De igual forma, Pierre-Joseph Bonnaterre, profesor de Historia Natural de la Escuela
Central de Aveyron, analiza minuciosamente el relato de sus conductas y queda
muy claro que Victor mostraba deficiencias en las interacciones sociales reciprocas,
incompetencias intelectuales especificas, alteraciones de la integracion sensorial vy,
ademas, no realizaba juego simbdlico. Todos esos signos demostraban conductas
de un nifio autista (Frith, 1991).

Sin embargo, el término “autismo” aparecié por primera vez en Dementian praecox
oder Gruppe der Schizophrenien escrito por el psiquiatra suizo Bleuler para el
tratado de psiquiatria dirigido por Aschaffenburg y publicado en Viena en 1911.
Bleuler referia que el autismo se caracterizaba por el repliegue de la vida mental del
sujeto sobre si mismo, llegandose a la constitucion de un mundo cerrado separado
de la realidad exterior y a la dificultad extrema o la imposibilidad de comunicarse

con los demas.

Posteriormente los pioneros en las investigaciones sobre al autismo son el
psiquiatra austriaco con residencia en Estados Unidos Kanner en 1943 y el pediatra
austriaco Asperger en 1944, que de manera independiente empezaron a trabajar y
a describir detalladamente las manifestaciones que encontraban sobre este
trastorno, los dos trabajaron con cientos de casos creyendo que el trastorno se

originaba desde el nacimiento.



Frith (1991) menciona que el articulo de Kanner ha sido el mas citado en la literatura
sobre autismo, mientras que el de Asperger, escrito en aleman y publicado durante
la segunda guerra mundial, ha sido, en gran parte, ignorado. La definicion de
Autismo de Asperger o, como le llamaba, de la psicopatia autista, es mucho mas

amplia que la de Kanner.

Kanner publico un articulo, titulado “Alteraciones Autistas del Contacto Afectivo” en
la revista ya extinguida, Nervous Child en 1938, en donde representaba
descripciones de 11 niflos que consideraba presentaban ese cuadro, al respecto, el
menciona: “El trastorno principal patognomodnico, fundamental es la incapacidad
que tienen estos niflos, desde el comienzo de su vida, para relacionarse
normalmente con las personas y situaciones. Hay, desde el principio, una extrema
soledad autista por la que el nifio, siempre que es posible, desatiende, ignora,
excluye todo lo que viene desde afuera. Tiene buena relacion con los objetos; le
interesa y puede jugar con ellos, feliz durante horas..., pero la relacion con las
personas es completamente diferente...Una profunda soledad domina toda su
conducta" (Frith, 1991).

El estudio que de igual forma realiza Asperger (1944, en Fritz, 1991) senala que:
Los fendmenos comportamentales y expresivos a los que Asperger se
referia eran las siguientes: “nunca dejan de estar presente esa
peculiaridad caracteristica en la mirada... No establecen contacto
ocular... parecen abarcar las cosas con breves miradas periféricas.
Los gestos y expresiones faciales son pobres..., sin embargo, hay
muchos movimientos estereotipados. Estos no expresan significados.
El uso del lenguaje siempre aparece anormal, poco natural. Los nifios
siguen, por completo, sus propios impulsos, con independencia de las
exigencias del medio. Simplemente, no estan preparados para
aprender de los profesores ni de otros adultos. Tienen areas de interés



aisladas. Pueden tener una excelente capacidad para el pensamiento

l6gico abstracto (pp.33,34).

Frith (1991) sefiala que Asperger de forma totalmente independiente da a conocer
que existe un trastorno del contacto que afecta los afectos y/o los instintos de una
manera profunda. Tanto Asperger como Kanner dieron énfasis a las caracteristicas
de comunicacion y las dificultades de adaptacién social en los nifios autistas. Ambos
refirieron especialmente atencién a los movimientos estereotipados y a los patrones

desconcertantes.

Las aportaciones de Kaner y Asperger hicieron que, Bettelheim desarrollara su
teoria en 1967 que se denomind “madre nevera” (refrigerator mother), establecié un
paralelismo entre los sintomas del autismo y su

vivencia en el campo de concentracion, donde la relacién con los carceleros le habia
llevado a un aislamiento y negacién del mundo exterior. Sus teorias alcanzaron gran
difusion tras la publicaciéon del libro “The Empty Fortress: Infantile Autism and the
Birth of the Self’. La interpretacién radical de las teorias de Beethelheim sostiene
que la madre rechaza la existencia de su hijo. A ello se puede anadir la presencia

de padres frios, ausentes o de caracter débil (Pérez, 2011).

Conforme ha avanzado el tiempo, se han ido descubriendo nuevos planteamientos
de investigacion para identificar mas a fondo qué es lo que origina el trastorno y que
sucede con los nifios que lo presentan. Actualmente hay diversos estudios e
investigaciones relacionadas con el autismo y eso representa avances esenciales

para un mejor diagndstico y un adecuado tratamiento para el nifo.



1.2 Definicioén

El autismo es un trastorno sumamente inquietante abarca una gran variedad de

definiciones a continuacion, se mencionaran alguna de estas:

a) Eugen Bleuler (1911), referia que el autismo se caracterizaba por el repliegue de
la vida mental del sujeto sobre si mismo, llegandose a la constitucion de un mundo
cerrado separado de la realidad exterior y a la dificultad extrema o la imposibilidad
de comunicarse con los demas.

b) Kanner (1943, en Riviére, 2001) nos habla de sus tres nucleos de trastornos:
trastorno cualitativo de la relacion, alteracion en la comunicacion y el lenguaje y falta
de flexibilidad mental y comportamental, estas tres dimensiones se incluyen en las
definiciones diagnosticas mas empleadas.

c) Wing (1998) define la conducta autista como resultado de problemas del
desarrollo, un amplio abanico de trastornos que afectan a la interaccion y a la
comunicacion social, asociandose a cualquier nivel de inteligencia y que a veces
esta asociado a diversos trastornos fisicos y otras discapacidades del desarrollo.
d) Powers (1999), dice que el autismo es un trastorno fisico del cerebro que provoca
una discapacidad permanente del desarrollo.

e) Riviére (2001), menciona que es autista aquella persona para la cual las otras
personas resultan opacadas y vive como ausente, mentalmente ausentes a los
demas.

f) CIE-10 (2011), Se trata de un trastorno global del desarrollo definido por la
presencia de un desarrollo alterado o anormal que se manifiesta antes de los tres
afios, y por un tipo caracteristico de comportamiento anormal que afecta la
interaccién social, a la comunicacién y a la presencia de actividades repetitivas y
restringidas.

g) DSM-V (2013), el Trastorno del Espectro Autista esta definido como un trastorno
del neurodesarrollo o del comportamiento, empezando a ser evidente en la primera
infancia, manifestando deterioro intelectual y alteraciones estructurales del

lenguaje, deficiencias en la comunicacion e interaccion social.



h) OMS (2016), menciona que el Trastorno del Espectro Autista es un grupo de
afecciones caracterizadas por algun grado de alteracion del comportamiento social,
la comunicacién, el lenguaje, un repertorio de intereses y actividades restringidas,
estereotipadas y repetitivas. El Trastorno del Espectro Autista aparece en la infancia
y tiende a persistir hasta la adolescencia y la edad adulta. En la mayoria de los

casos se manifiestan en los primeros 5 afios de vida.

Todas las definiciones que se acaban de mencionar comparten ciertas
caracteristicas y algunas de ellas mencionan un trio de afectaciones que se
manifiestan en el autismo y son: el lenguaje, la interaccion social y deficiencias en

la comunicacion.

Las definiciones que se presentaron exceptuando las ultimas dos unicamente eran
de autismo, ya que el Trastorno Autista se encontraba dentro de la clasificacion del
Trastorno del Desarrollo No Especificado establecida por la Asociacién de
Psiquiatria Americana (APA), el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM-IV), y el desarrollado por la Organizacién Mundial de la Salud en su
décima version (CIE-10). Las definiciones de trastorno, vienen experimentando
sustanciales modificaciones en los ultimos afios como consecuencia de la

introduccioén y afianzamiento progresivo del concepto del espectro autista.

Actualmente se introduce un cambio relevante y significativo en la actualizacién del
DSM en su quitan version el término “espectro” representa perfectamente las
caracteristicas clinicas de este grupo de trastornos, el Trastorno de Asperger,
Trastorno Autista, Trastorno Desintegrativo de la Nifiez y Trastorno Generalizado
del Desarrollo No Especificado forman parte del autismo, estableciéndose de forma

formal el término “Trastorno del Espectro Autista” (Valdez y Ruggieri, 2011).

Como menciona Valdez y Ruggieri (2011) estas sutilezas en la diferenciacion de los
trastornos imponen mayor rigurosidad en la evaluacion de estos problemas, ya que

es necesario que los protocolos de evaluacién sean lo suficiente sensibles como

10



para identificar los distintos aspectos de los Trastorno del Espectro Autista en sus
diferentes niveles o severidades; como también durante las diferentes etapas de

desarrollo.

1.3 Etiologia

El autismo no tiene una causa etioldgica bien definida, a través del tiempo se ha ido
modificando el origen de la enfermedad, a finales del siglo XIX el psiquiatra
Maudsley planteo la posibilidad de que la psicosis se daria en nifios y en las
primeras décadas del siglo XX las teorias psicoanaliticas influyeron mucho en los
profesionales y en el publico en general (Wing, 1998).

A partir de que Kanner publicara su primer articulo “el autismo infantil precoz”
muchos creian que el autismo era un trastorno emocional y no fisico y que todos los
problemas se debian al modo en que los padres educaban a sus hijos. El efecto fue
desastroso, agravaba la inquietud de los padres al tener un hijo cuya conducta no
podian comprender, les hacia sentirse culpables y minaba la confianza que pudieran
tener en su capacidad para ayudarle (Wing, 1998).

De igual forma Bettelheim (1967, en Paluszny, 2004) consideraba al autismo como
un trastorno que se originaba en las primeras experiencias del nifio. En su libro “La
fortaleza vacia” describe como los nifios son activos y dan sefiales por lo que se
refiere en la alimentacién en el pecho, si el nifio se frustra y se siente incapaz de
hacer algo en un mundo impredecible o que no responde, puede tornarse autista,
esto puede ocurrir los primeros seis meses si se bloquea la actividad general del
nifio o entre los seis y nueves meses cuando el nifio intenta relacionarse con los
demas. Bettelheim afirma que pueden existir factores organicos implicados en el
desarrollo del autismo, pero que la actitud de los padres permite que tales factores
ocasionen la aparicion del autismo.

Posteriormente comenzaron a surgir ideas nuevas sobre la naturaleza de los
trastornos autistas. Las investigaciones sobre el desarrollo infantil normal, asi como
los trabajos sobre el autismo de Kanner, especialmente los de Rutter y sus colegas,
dieron lugar a cambios esenciales. Este trabajo mostré que la conducta de los nifios
con autismo tenia sentido si se contemplaba como debida a trastornos de algunos

11



aspectos del desarrollo que comenzaban en el nacimiento o en los primeros afos
de la infancia. El conocimiento creciente del modo en que funciona el cerebro y las
cosas que pueden andar mal ha dejado claro que las

causas son fisicas y no tienen nada que ver con los métodos de los padres en
cuanto a la crianza de sus hijos (Wing, 1998).

Algunos psiquiatras infantiles consideraban que los trastornos autistas eran formas
de la esquizofrenia infantil. Sin embargo, una serie de estudios de Israel Kolvin y
sus colegas en la década de 1970 demostré las diferencias entre el autismo vy el
trastorno, muy raro, de la esquizofrenia que se da en la nifiez (Wing, 1998).

Por otra parte, Tustin (1973, en Paluszny, 2004) en su libro “Autism and childhood
psychosis” describe la etapa infantil temprana como un autismo primario normal. El
bebé experimenta sensaciones, pero no tiene conciencia de las partes de su cuerpo
ni reconoce los limites entre el yo y el no yo, es decir, no tiene conciencia de que su
madre esta separada de él.

Riviere (1998, en Valdez y Ruggieri, 2011) menciona qué desde el punto de vista
neurobioldgico, es muy llamativo que a fines del primer afo de vida se produzca un
incremento significativo en las conexiones neuronales entre los |6bulos frontales,
sistema limbico y zonas temporales. Al parecer entonces el autismo suele
relacionarse con una alteracion de los mecanismos neurobiolégicos (mecanismo
que parecen implicar interrelaciones delicadas entre estructuras limbicas y areas
necorticales de los l6bulos temporales y frontales) que constituyen el sustrato del
desarrollo de las capacidades que posibilitan la adquisicion de funciones superiores.
Valdez y Ruggieri (2011) mencionan las teorias psicoldgicas mas relevantes acerca

de la etiologia del autismo que son:

1) La “teoria de la mente” y el déficit metarrepresentacional

Esta teoria propone un déficit cognitivo en autismo relacionando posibles y multiples
alteraciones neuroldgicas con multiples manifestaciones conductuales. Este trabajo
fue un estudio de Baron-Cohen (1985) y proporciona un mecanismo preparado para
comprender el comportamiento social. Podriamos predecir que si a una persona le

faltase una teoria de la mente, es decir, si a una persona estuviera ciega anta la
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existencia de los estados mentales, el mundo social le pareceria cadtico, confuso vy,
por lo tanto, puede ser que le infundiera miedo. En el peor de los casos esto podria
llevarle a apartarse del mundo social completamente.

La capacidad de construir teorias de la mente se describe como el resultado de un
mecanismo cognitivo innato, bioldégicamente determinado y especializado en la
elaboracion de metarrepresentaciones, las representaciones de los estados
mentales. La metarrepresentacion implica no solo la capacidad de atribuir estados
mentales, sino también la posibilidad de desdoblarse cognitivamente de las
representaciones primarias perceptivas. De acuerdo con esto, si falla la capacidad
de tener representaciones sobre representaciones, falla una capacidad
caracteristicamente humana que conduce a consecuencias sociales muy graves.
La explicacioén tedrica de un déficit metalista tiene un enorme poder explicativo para
dar cuenta de las dificultades y las alteraciones que experimentan las personas con

autismo.

2) Lateoria de Hobson

Hobson (1995) ha sugerido, sobre la base de los experimentos acerca del
reconocimiento de emociones, que la ausencia de una teoria de la mente en el
autismo es el resultado de un déficit mas basico, un déficit emocional primario, en
la relacion interpersonal; el problema del autismo no esta causado por una
inhabilidad para acceder a las metarrepresentaciones, un déficit emocional primario
podria hacer que el nifio no recibiera las experiencias sociales necesarias en la
infancia y la ninez para desarrollar las estructuras cognitivas de la comprension
social. La empatia se consttutye en un mecanismo psicolégico a través del cual el
bebé se vincula con los padres.
La teoria de Hobson (1995) tiene importantes similitudes con la explicacion original
de Kanner. Hobson sugiere que la ausencia de participacion en la experiencia
subjetiva que representan los niflos con autismo conduce a dos consecuencias
importantes:

a) Un fallo relativo para reconocer a las personas como personas con sus

propios sentimientos, pensamientos, deseos e intenciones.
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b) Una dificultad severa en la capacidad para “abstraer”, sentir y pensar

simbodlicamente.

En algunos avances recientes de la investigacion neurobioldgica, proporciona
apoyo adicional a la teoria de Hobson, explicando que la necesidad para
comprender el autismo no solo basta el conocimiento de las alteradas experiencias
sociales, sino que necesitamos tener en cuenta lo que ocurre entre el nifio y os
demas, necesitaos centrarnos en la experiencia que el nifio tiene (o carece) del

mundo a través de otras personas.

3) La teoria de Trevarthen

Trevarthen y sus colaboradores resumen su teoria en los siguientes puntos:

a) Los nifos estan preparados desde el nacimiento para establecer
comunicaciéon con quienes los cuidan a través de medios de expresion
emocional o motivacional y de sensibilidad interpersonal, imitando y haciendo
expresiones de comunicacion.

b) De estas adquisiciones, una que se desarrolla e torno al final de primer afo,
que hace que él bebe sea mas competente para adquirir significados, esta
alterado en el autismo. Parece que ese trastorno en el desarrollo se origina
en un fallo en si sistema cerebral que regula la motivacion del nifio para

aprender significados en la comunicacion.

4. La teoria de la funcion ejecutiva

La funcion ejecutiva es el constructo cognitivo usado para describir las conductas
de pensamiento mediados por los ldbulos frontales. Las conductas de funcion
ejecutiva incluyen la planificacién, el control de impulsos, la inhibicidon de respuestas
inadecuadas, la busqueda organizada y la flexibilidad de pensamiento y accion.
Toda conducta de funcion ejecutiva comparte la habilidad de desprenderse del
entorno o contexto inmediato.

Las personas con lesiones en los l6bulos frontales muestran frecuentemente déficit

en la funcion ejecutiva; se han descrito movimientos o habla repetitiva sin sentido,
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dificultad en la inhibicién de respuestas, repeticién inadecuadamente pensamientos
0 acciones previas y capacidad disminuida para planificar, también se ha informado
que muestra dificultad en el proceso de la informacion que incluye tendencia a
focalizarse sobre un aspecto de la informacién, dificultad para relacionar o integrar
detalles asilados.

Algunas caracteristicas de autismo son similares al déficit de funcion ejecutiva, la
conducta de las personas con autismo a menudo es rigida e inflexible, muchos nifios
con autismo llegan a mostrar ansiedad ante cambios trivales en el entorno e insisten
en seguir sus rutinas detalle a detalle, a menudo se muestran perseverantes,
centrandose en un interés limitado o realizando repetitivamente una conducta
estereotipada. Algunas personas con autismo poseen un gran almacén de
informacion, pero parecen tener problemas para aplicar o usar este conocimiento.
Se ha encontrado suficiente evidencia empirica para apoyar la existencia de déficit
de funcion ejecutiva en las personas con autismo, los I6bulos frontales, y en especial
las regiones corticales prefrontales parecen estar implicadas en la regulacion de la

conducta social, las relaciones emocionales y el discurso social.

1.4 Caracteristicas

Desde el punto de vista clinico podemos definir que todo nifio con autismo, presenta
trastornos en el desarrollo de su lenguaje, en su socializacion y conductas
estereotipadas. Esta triada sintomatica se cumple en un flujo continuo que puede
variar en cada nifio, aunque deben estar siempre todos presentes.

La edad promedio de consulta de un nifio que padece un Trastorno del Espectro
Autista oscila habitualmente entre los 18 y 24 meses, siendo por lo general el motivo
de la misma, el retraso en el desarrollo del lenguaje, trastorno de conducta, en la
integracion, pobre comunicacion, juego poco imaginativo, retraso psicomotor, entre

otros (Fejerman, 2010).

La incapacidad de los niflos con autismo para desarrollar habilidades sociales

normales, es quiza, la caracteristica mas reconocible del autismo. Los nifios autistas
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no interactuan con los demas en la misma forma en que lo hace la mayoria de los
otros nifios, 0 quiza no interactuan en absoluto. Es posible que evite el contacto
visual, tiende a parecer apatico, incapaz de responder, manifestando que no tiene
deseos de iniciar una relacion con los demas, la mayoria de ellos poseen
habilidades sociales limitadas y parecen vivir en un mundo de su exclusividad
(Powers, 1999).

Durante los primeros meses de vida no hay nada extrafio en la conducta del nifio,
es un nifo alerta, sonriente, tranquilo, aparentemente normal, mantienen las
habilidades motoras propias del primer afo, pero desde los dieciocho meses
aproximadamente empieza a trasmitir que las personas han dejado de existir
literalmente para él, permaneciendo la mayor parte del tiempo aislado, ajeno al

mundo y a su familia (Riviére, 2001).

Kanner en 1943, después de describir detalladamente los casos de 11 nifos
comentaba sus caracteristicas comunes especiales que se referian principalmente
a 3 aspectos:

- En las relaciones sociales existen: Incapacidad para relacionarse normalmente
con las personas y las situaciones.

- Destaca un amplio conjunto de deficiencias y alteraciones en la comunicacion y el
lenguaje de los nifios, principalmente como la ecolalia (tendencia a repetir emisiones
oidas) y la falta de atencién.

- La tercera caracteristica era la inflexibilidad, la adherencia a rutinas, la incapacidad
de percibir o conceptualizar totalidades coherentes y la tendencia a representar las

realidades de forma fragmentaria y parcial.
Pocos meses después Kanner publicaria su articulo sobre el autismo, y a su vez

Hans Asperger dio a conocer varios casos con “psicopatia autista” vistos y atendidos
en la Clinica Pediatrica Universitaria de Viena. (Riviere, 2001).
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En 1998 Wing desarrollaria las diferentes alteraciones descritas mejor conocidas
como la “triada de Wing”, que son cruciales para el diagndstico, estas son las
siguientes:

- Deficiencias en la interaccion social: Este es probablemente el tipo mas comun en
deficiencias sociales sobre los nifios, estan socialmente aislados se comportan
como si los demas no existieran, no acuden cuando les llaman, no respondes si les
hablas, sus rostros pueden estar vacios de expresién, no muestras interés o
sentimientos si sufres o estas triste, totalmente en su mundo, realizando sus propias
actividades sin objetivo.

- Deficiencias en la imaginacion: Los nifios no desarrollan los juegos imitativos
sociales y las actividades imaginativas del mismo modo que los demas nifios,
algunos nunca tienen ningun tipo de juego imaginativo.

- Actividades estereotipadas repetitivas: Las rutinas se derivan de una actividad
iniciada normalmente por los padres, al haberla hecho una vez de determinada
manera, deben continuar la actividad sin ningun cambio. Los nifios pueden llegar a

estar apegados a ciertos objetos y negarse a separarse de ellos.

Wing manejaria otros rasgos autistas como los movimientos estereotipados, que
son movimientos, conocidos frecuentemente como “estereotipia” y se dan en la
mayoria de los nifios con Trastorno del Espectro Autista, estos movimientos de las
manos, las extremidades y la cara son mas aparentes cuando el nifio o el adulto
esta excitado, agitado o enfadado, o esta contemplando algo que absorbe toda su

atencion, como un objeto en movimiento.

Posteriormente Powers en 1999 manejaria seis caracteristicas que se manifiestan
en el autismo:

- Incapacidad para desarrollar una socializacion normal: El nifio da la impresion de
no interesarse en absoluto por las demas personas, es posible que evite contacto
visual, que parezca mirar a los otros “a traves de ellos”, los gestos sociales pueden
carecer de significado para él, es posible que no desarrolle la sonrisa social, sino

muy tardiamente.
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- Perturbaciones del habla, del lenguaje y la comunicacion: Aproximadamente el
40% de los niflos no emiten una sola palabra, otros manifiestan lo que se llama
ecolalia, puede comprender apenas o0 en absoluto conceptos abstractos, su voz
puede ser uniforme o monétona y es posible que sea incapaz de controlar su tono
0 su volumen.

- Relaciones anormales con objetos y con acontecimientos: Una cantidad de nifios
con el trastorno tienen lo que se llama “necesidad de permanecer sin cambio” y es
posible que se alteren bastante si los objetos en su entorno o los horarios sufren
alguna modificacién, sea de lugar o su estructura.

- Respuestas anormales a la estimulacion sensorial: Los nifios autistas pueden
reaccionar excesivamente a los estimulos sensoriales, o bien puede suceder que
su nivel de respuesta a ellos sea muy bajo o casi nulo.

- Los retrasos en el desarrollo y diferencias en el mismo: Su ritmo de desarrollo es
bastante diferente, en particular por lo que se refiere a las habilidades de
comunicacioén, sociales y cognoscitivas. En contraste, el desarrollo motor puede ser
relativamente normal o demorar apenas un poco.

- Los comienzos del autismo durante la infancia o la nifiez: El autismo es una
discapacidad cronica y congénita, independientemente de la edad en que se les
diagnostica, los nifios casi siempre exhiben los otros cinco sintomas en mayor o

menor grado, durante toda su vida.

El autismo puede recorrer toda una gama cuyos extremos son la levedad y la
severidad, algunos sintomas en el nifio puede ser mas leve o severo que otros, y a
partir de los sintomas que presente se podra iniciar un proceso para un diagnostico

adecuado.

18



1.5Diagnéstico

Para el diagnostico y la deteccién del Trastorno del Espectro Autista se inicia un
proceso de evaluacion basado en la conducta del individuo con el objetivo de
identificar el conjunto de sintomas y signos que constituyen ese cuadro clinico. Al
hacer uso del término “Trastorno del espectro autista” se incluyen 3 sintomas
principales: alteraciones cualitativas en la comunicacion e interaccion social
reciproca, restriccion de intereses y conductas estereotipadas, pueden estas variar

de extremo a extremo en cada una de ellas (Valdez y Ruggieri, 2011).

Los dos indicadores probablemente mas significativo son el pobre contacto visual y
la falla en responder a su nombre, entre los 8 y 12 meses el no sefalar y el pobre
seguimiento en el interés de las cosas pueden ser sintomas de alerta, luego del
primer aio se ha observado poco contacto social, pobre iniciacion de la atencién
compartida, escaso interés social y una carencia en expresion de gestos, conductas
estereotipadas, retraso en el desarrollo del lenguaje y dificultades para
desengancharse a la fijacion inusual en objetos. La detencion temprana, debe ser
tomada con cautela, debido a la inestabilidad de los sintomas y posible mejoria de

los mismos (Fejerman, 2010).

Valdez y Ruggieri (2011) mencionan que la evaluacion del desarrollo del nifio se
lleva a cabo en muchos lugares de forma rutinaria por parte de los pediatras de los
servicios de salud, en estas primeras etapas se utilizan procedimientos de
exploracion clinica, basicamente de reflejos y respuestas al contexto, tanto a
estimulos visuales como auditivos, asi como la actitud y actividad espontanea. De
igual forma durante la escolarizaciéon de los nifios en las escuelas infantiles o
preescolares se detectan muchos retrasos o las alteraciones evolutivas en la

primera infancia.
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Las guias diagnosticas mas utilizadas actualmente son DMS-V y CIE-10, aunque
también mencionaremos la adaptacion de los lineamientos propuestos por la

Asociacion Americana de Neurologia y Pediatria.

Trastorno del Espectro Autista

Criterios diagnésticos DSM-V

A. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccién
social en diversos contextos, manifestando por lo siguiente, actualmente o
por los antecedentes:

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo,
desde un acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal
en ambos sentidos, pasando por la disminucion de intereses, emociones o
afectos compartidos, hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones
sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en
la interaccion social, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no
verbal poco integrada, pasando por anomalias del contacto visual y
lenguaje corporal o deficiencias de la compresién y el uso de gestos, hasta
una falta total de expresion facial.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensiéon de las
relaciones, dificultad para ajustar el comportamiento en diversos contextos
sociales, pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o
para hace amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

A. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades, que se manifiesta en dos o0 mas de los siguientes puntos,
actualmente o por los antecedentes:

1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos
(p-€j., estereotipias motoras simples, alineacién de los juguetes o cambio
de lugar de los objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesivita inflexibilidad de rutinas o patrones

ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p.ej., gran angustia
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frente a cambios pequefos, patrones de pensamiento rigido, rituales de
saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos
alimentos cada dia).

Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su
intensidad o foco de interés (p.ej., fuerte apego o preocupacion por objetos
inusuales, interés excesivamente circunscritos o perseverantes).

Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por
aspectos sensoriales del entorno (p.ej., indiferencia aparente al
dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos,
olfateo o palpacion excesiva de objetos, fascinacién visual por las luces o
el movimiento).

. Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del periodo
de desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la
demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden estar
enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).
. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social,
laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual.

. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual o
por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el
trastorno del espectro autista con frecuencia coinciden; para hacer
diagnostico de comorbilidades de un Trastorno del Espectro Autista y
discapacidad intelectual, la comunicacion social ha de estar por debajo de

lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Las caracteristicas principales del Trastorno del Espectro Autista son el deterioro

persistente de la comunicacién social reciproca, la interaccion social, y los patrones

de conducta, intereses o actividades restrictivos y repetitivos, estos sintomas estan

presentes desde la primera infancia y limitan o impiden el funcionamiento cotidiano.

Las caracteristicas diagnosticas centrales son evidentes en el periodo de desarrollo,

pero la intervencion, la compensacion y las ayudas actuales pueden enmascarar las

dificultades en, al menos, algunos contextos.
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El Trastorno del Espectro Autista no es un trastorno degenerativo y es normal que
el aprendizaje y la compensacion continuen durante toda la vida. Los sintomas a
menudo son muy marcados durante la infancia temprana y en los primeros afos

escolares.

Para continuar, se mostrara en las siguientes tablas el contenido sobre Trastorno
Mentales y del Comportamiento del CIE-10, que proporciona criterios especificos
para el diagndstico de Autismo Infantil que se ha escrito para uso, tanto clinico como

docente, psiquiatras y otros profesionales de la salud mental.

Autismo Infantil

Se trata de un trastorno generalizado del desarrollo definido por:
a) Presencia de un desarrollo alterado o anormal que se manifiesta antes de
los 3 afos
b) Por un tipo de funcionamiento anormal en las tres areas de la
psicopatologia: interaccion social, comunicacion y comportamiento
restringido, repetitivo y estereotipado.
Ademas de estas caracteristicas clinicas especificas, son comunes una variedad
de problemas no especificos, tales como fobias, alteraciones del suefio y de la

alimentacion, rabietas y autoagresiones.

A. Presencia de un desarrollo normal o alterado desde antes de los 3 afios de
edad, que se presenta en una de las siguientes areas:

Lenguaje receptivo o expresivo utilizado para la comunicacion social.
Desarrollo de lazos sociales selectivos o interaccion social reciproca.

Juego simbdlico y funcional.

W w dh =

. Deben estar presentes al menos seis sintomas de 1,2 y 3, incluyendo al
menos dos de 1, uno de 2 y otro de 3:
1. Alteraciones cualitativas en la interaccion social que se manifiestan al

menos en dos de las siguientes areas:
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a)

b)

d)

b)

d)

d)

Fracaso en la utilizacion adecuada del contacto visual, la expresién facial,
la postura corporal y los gestos para regular la interaccion social.

Fracaso en el desarrollo (adecuado a la edad mental) de relacionarse con
personas de su edad que impliguen compartir intereses, actividades y
emociones.

Ausencia de reciprocidad socioemocional, puesta de manifiesto por una
respuesta alterada o anormal hacia las emociones de otras personas.
Falta de interés en compartir alegrias, los intereses o los logros con otros
individuos.

Alteraciones cualitativas en la comunicacion que se manifiestan en al
menos una de las siguientes areas:

Retraso o ausencia del desarrollo del lenguaje hablado, aunque no se
acompana de intentos de compensacion mediante el recurso de la
utilizacion de gestos alternativos para comunicarse.

Fracaso relativo para iniciar o mantener una conversacion

Uso estereotipado o repetitivo del lenguaje o uso idiosincratico de palabras
o frases.

Ausencia de juegos de simulacion espontaneo o de juego social
imaginativo.

Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas,
repetitivas y estereotipadas, que se manifiestan en algunas de las
siguientes areas:

Preocupacion limitada a uno o mas comportamientos estereotipados que
son anormales.

Existe, en apariencia, una adherencia a rutinas o rituales especificos y
carentes de sentidos.

Manierismos motores estereotipados y repetitivos que pueden consistir en
palmadas o retorcimientos de las manos o dedos, o movimientos complejos
de todo el cuerpo.

Preocupaciones por parte de objetos o por elementos carentes de

funcionalidad.
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Como menciona Filipek (1999, citado en Valdez y Ruggieri, 2011) la Academia
Americana de Neurologia y la Asociaciéon Americana de Pediatria ha propuestos los
lineamientos del uso de diferentes estrategias de evaluacion, que involucra tres

niveles:

e La vigilancia del desarrollo de identificacion de posibles casos.
e La deteccion especifica de los trastornos

e El diagnostico

Finalmente, se mencionara en la tabla 1 los procesos de identificacién y evaluacion
de los Trastornos del Espectro Autista, la adaptacion de los lineamientos propuestos
por la Asociacibn Americana de Pediatria y de la Asociacion Americana de

Neurologia.

Tabla 1 Evaluacion Inmediata

Social

a) Ausencia de sonrisa social

b) Contacto visual pobre

c) Ausencia de interés en nifios de su misma edad
Comunicacién

a) No responde a su nombre

b) Ausencia de gestos/balbuceo/imitaciéon para los 12 meses

c) No hay palabras para los 18 meses/ frases para los 24 meses
Comportamiento

a) Juego deficiente, uso inapropiado de objetos

b) Intereses intensos/acciones repetitivas

Perdida de lenguaje o habilidades sociales a cualquier edad

Investigacion y derivacion (interconsulta)
Pruebas médicas: audicion y vision

Se refiere a: especialistas, intervencién temprana, distritos escolares, servicios terapéuticos apropiados.

Evaluacion especifica para los TEA
Evaluacién diagnostica por un profesional con experiencia:
e Meédica y Neurolégica en general
e Psicologia
e Hablay Lenguaje-Comunicacion

e Habilidades motoras finas y gruesas
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Existen un sinnumero de opciones para la evaluacion y diagnostico del TEA, el
diagnodstico de autismo debe incluir el uso de un instrumento diagnéstico de
moderada sensibilidad y buena especificidad. Los procedimientos de evaluacion
mas adecuados para la obtencion de datos son la entrevista familiar y el analisis de

informes médicos, educativos y psicoldgicos.

Como sugiere Valdez y Ruggieri (2011) para la evaluacion en los nifios existen
distintos procedimientos que incluyen el analisis de las caracteristicas motoras, del
lenguaje y el comportamiento personal y social. Las escalas Wechsler (2009)
pueden utilizarse en aspectos relacionados con procesos cognitivos especificos y
mas generales, como funcionamiento verbal y manipulativo o de lenguaje. La escala
de K-ABC (Kaufman, 1997) que combina el analisis de procesamiento mental con

subescalas de conocimiento.

La presencia de posibles alteraciones en el ambito socioemocional, puede hacer
necesaria la utilizacion de cuestionarios especificos de deteccion, M-CHAT (1990)
y CAST (2002) son cuestionarios de auto informes donde los padres responden a

la presencia o no de indicadores conductuales del TEA (Valdez y Ruggieri, 2011).

Dado que el nifio autista tiene problemas en varias areas. Es bastante util emplear
diversas disciplinas para formular el diagnéstico y evaluar el funcionamiento del
nifio. El enfoque multidisciplinario ayudara a una adecuada intervencion (Paluszny,
2004).
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1.6 Tratamiento

Los trastornos autistas afectan todas las actividades de la vida diaria, aunque
tienden a una leve mejoria, se puede ayudar al nifio a compensar sus dificultades
por medio de métodos especiales de educacion tanto en el hogar como en la
escuela. Por medio de los métodos educativos es posible ayudar a los nifios a
desarrollar hasta el maximo de su potencial, sea este grande o pequefio, y dar a los
adultos las oportunidades para hacer el mejor uso de las destrezas que poseen
(Wing, 1998).

Se han utilizado diversos métodos terapéuticos para tratar a los nifios autistas, como
ya se menciono los métodos educaciones son los mas funcionales, pero también el
enfoque farmacoldgico se considera normalmente auxiliar de otro tipo de terapias,
solo debera usarse si los padres y el medico estan de acuerdo en que la situacion
de los sintomas del nifio realmente amerita este tipo de intervencion (Paluszny,
2004).

Como menciona Valdez y Ruggieri (2010) el objetivo del tratamiento farmacolégico
sera disminuir los sintomas que no son totalmente controlados con los abordajes
terapéuticos cognitivo-conductuales, como, por ejemplo, inhibir conductas
peligrosas como las auto agresiones y heteroagresiones, para mejorar la calidad de
vida del nifio y su familia, y/o permitir un mejor abordaje terapéutico. A continuacion,
se mencionara en la tabla 2 y 3 una sintesis de la lista con los farmacos mas
utilizados y sus indicaciones, no obstante, se debe estar presente que estos no

estan exentos de efectos colaterales.
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Tabla 2 Sugerencia de tratamientos farmacoldgicos de acuerdo a los sintomas

a modificar

Hiperkinesia-impulsividad-inatencion

Medicamentos Efectos Colaterales

Metilfenidato Irritabilidad- Estereotipias- Autoagresion,

disminuye el apetito, menor rendimiento

cognitivo.
Clonidina Hipotension- Sedacion, fatiga.
Fenfluramina Constipacion, temblor.
Haloperidol Diskenesia. Parkinsonismo.
Clormipramina Sequedad de boca, trastorno del sueno.
Risperidona Diskinesia, parkinsonismo, obesidad,

trastorno de glucosa.

Tabla 3 Sugerencia de tratamiento farmacolégico de acuerdo con los sintomas

a modificar

Agresividad- Auto y Heteroagresion - Conductas Disrruptivas

Medicamentos Efectos colaterales

Risperidona Diskinesia, parkinsonismo, obesidad,

trastorno de glucosa.

Fluoxenita Irritabiliad, anorexia, insomnio.
Carbamacepina Somnoliencia,
Ac. Valproico Somnoliencia, nauseas.
Propanolol Diarrea, insomnio, nauseas.
Carbonato de litio Cefaleas, vomito.

El concepto fundamental es que el nifio no va a mejorar con medicamentos y que
ellos deben ser parte del abordaje terapéutico en la medida en que sean

considerados necesario.
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Paluszny (2004) menciona que la modificacién de la conducta es el enfoque
terapéutico mas empleado para los nifios con autismo. Se basa en la teoria del

aprendizaje y enfoca las perturbaciones del nifio sobre las circunstancias externas.

El tratamiento tiene por objetivo no descubrir la razén por la que el nifio no habla o
no juega, sino ensefarle como llevar a cabo estas funciones. Este método de terapia

sigue varios pasos:

a) El terapeuta debe definir primero los sintomas que se modificaran, ya sea
una conducta que debe eliminarse o una conducta que debe incluirse.

b) ldentificar las pistas o los estimulos que producen esa conducta.

c) Disefiar un plan de terapia.

d) Mediante reforzamientos positivos y/o negativos, el terapeuta debe hacer que

las respuestas del nifio se dirijan hacia la conducta deseada.

Este tipo de terapia frecuentemente se usara en el salén de clases, y tanto el
personal de la escuela como los especialistas pueden trabajar semanalmente con

los padres para ayudarles a desarrollar las habilidades que el nifio necesita.

En el afio 2000, Stanton sefala que cuando se trata de elegir como intervenir,
existen muchos métodos educativos, especificamente centrados en el autismo
como el Applied Behaviour Approach (ABA) que consiste en un programa muy
intensivo y orientado a objetivos, el Options Approach, que de igual forma es
intensivo, pero se centra totalmente en el nifo y el Treatment and Education of
Autistic Related Communication Handicapped Children (TEACCH), que destaca la

estructura del entorno de aprendizaje.
El método TEACHH se puede adaptar a un entorno tipico, su objetivo es apoyar a

la persona autista, haciendo su entorno mas adecuado para él. Sus principales

caracteristicas son:
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- Un programa o estructura para cada dia que es predecible y facilmente
comunicable al individuo.

- Unas expectativas claras sobre lo que debe hacer el alumno en los trabajos
individuales.

- Un entorno adaptado que elimine las distracciones sensoriales.

- La conciencia de que las actividades ludicas no estructuradas y el caos
organizado de algunas actividades en grupo plantean dificultades a nuestros

hijos y que, en estas ocasiones, necesitan un apoyo adicional.

De igual forma pretende desarrollar habilidades comunicativas, para ello, diferencia
cinco dimensiones en los actos comunicativos: el contexto, las categorias

semanticas, la estructura y la modalidad (Riviére, 2001).

Los métodos que actualmente son mas utilizados son el ABA 'y el TEACHH, ambos
siguen programas conductistas y actividades basadas en el juego y centradas en el

nifo, todo ello adaptado a sus necesidades individuales.

La intervencién del Trastorno del Espectro Autista no corresponde unicamente de
una disciplina, sino que es y debe ser un trabajo multidisciplinario para lograr una
adecuada intervencion con el nifo. De igual forma, la familia jugara un papel de
suma importancia para el funcionamiento adecuado del nifio, ya que afectara a cada
uno de sus miembros, debido a que el cuidado que requiere un nifio con autismo es
muy exigente y tendra un fuerte impacto a nivel emocional y social, por ello es
importante que mantengan una red de apoyo estable para poder manejar el impacto

producido por el trastorno.
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Capitulo 2
LA FAMILIA

Todos los seres humanos, en algun momento de su vida han pertenecido a una
familia. La familia es la encargada de importantes funciones en las etapas de la
nifiez, la adolescencia, la juventud, la adultez y la vejez, buscan en ella un espacio
de desarrollo, convivencia y cuidado mutuo, por ello se ha mantenido como la
principal red de relaciones y apoyo entre sus miembros (Estrada, 2014).

La familia juega un papel importante en la conservaciéon de la cultura, pues
constituye en si misma un escenario socio cultural y a través del cual llegan a sus
integrantes muchas de las tradiciones, costumbres y valores que son tipicos de su
contexto histérico. El papel de la familia va mucho mas alld de asegurar la
supervivencia fisica de sus miembros, ya que garantiza la interaccién sociocultural

de los mismos (Valdés, 2007).

2.1 Concepto de familia

La familia como institucién desde la ciencia social, da lugar a la formacion de la
crianza, socializacion y aprendizaje, dota la primera identidad individual y social del
individuo. Existen elementos basicos que conforman lo propio de la familia: la
pertenencia, la identificacion ente sus miembros y la busqueda de caracteristicas
que los definen como integrantes de ese grupo (Bechara, 2013).

El concepto de familia es complejo y dificil de delimitar, se hace muy complicado
cuando nos encontramos con las variaciones historicas y culturales que ha
presentado la familia, la diversidad que presenta no puede ser reducida a una sola
definicién. Hay considerables definiciones relacionadas con los marcos tedricos y
planteamientos epistemoldgicos que asumen los investigadores y con los contextos
socioculturales de la cual forman parte (Nufiez, 2010).

Nufiez (2010) menciona que la palabra familia proviene del latin famulus que
significa sirviente, esclavo. El significado etimolégico de familia es “un conjunto de

esclavos y criados que sirven a un senor”, este significado tiene sus origenes en la
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estructura romana haciendo referencia a la figura paterna, quedando todo bajo su
autoridad, asi el padre tendra la funcion como el amo de la casa, refiriendo el término
a la idea de servir a un sefior.

Ahora bien, la familia es una forma de organizacién social entre los seres humanos,
define el termino familia como un conjunto organizado e interdependiente de
unidades ligadas entre si por sus reglas de comportamiento y por funciones
dinamicas, en constante interaccion entre si y en intercambio permanente con el
exterior (Andolfi 1984, en Euguiluz, 2003).

Por otra parte, Fishman y Minuchin (1984) también mencionan que la familia es un
grupo natural que en el curso del tiempo han elaborado pautas de interaccion, estas
constituyen la estructura familiar, que es regida por su funcionamiento de los
miembros de la misma, que define su gama de conductas y facilita su interaccién
reciproca.

Valdés (2007) en general marca tres criterios para hacer una conceptualizacion
precisa del termino familia:

1. Consanguineidad o parentesco: define como familia a todas aquellas
personas que tengan lazos consanguineos.

2. Cohabitacion: sostiene que la familia estd compuesta por todos los
integrantes que viven bajo un mismo techo independientemente de que
tengan lazos sanguineos.

3. Lazos afectivos: es considerado familia a todos aquellos individuos con los
cuales guardan una relacion afectiva estrecha, sin necesidad de que tengan

relaciones consanguineas, parentesco o cohabiten bajo un mismo techo.

La familia es un entorno donde por excelencia se debe dar el desarrollo integral de
las personas, especialmente el de los nifilos, es mucho mas que cuidado y apoyo
mutuo, es donde realizamos nuestras mas profundas experiencias humanas. Puede
ser un entorno intimo, confiable, de amor, apoyo, contencién, compasion, felicidad,
crecimiento y desarrollo integral de sus miembros, de igual manera puede ser fuente
de inseguridad, miedo, odio, infelicidad, y hasta un entorno peligroso para la salud

mental y/o fisica de quienes forman parte de ella (Nufez, 2010).
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2.2 Tipos de Familia

Dentro de la familia se desarrollan conceptos y caracteristicas fundamentales para
poder entender su funcionamiento, los cuales constituyen y consolidan nuevas
organizaciones familiares.

Equiluz (2004) menciona que la familia es un sistema total compuesto por 3
subsistemas: el conyugal, el parental y el fraternal o fraterno, estas se podrian decir
que son las unidades basicas en cualquier sistema familiar, a continuacién, se
definiran cada una de las dinamicas que integran la diversidad de sistemas

familiares, en cuanto a su composicion y las distintas formas de estructuracion.

De acuerdo con el numero de elementos que la conforman:

e Familias nucleares

El modelo estereotipado de familia tradicional, implica la presencia de un hombre y
de una mujer unidos en matrimonio, mas los hijos que tendran, todos viviendo bajo
el mismo techo, esto ha sido reflejo de lo entendido como familia nuclear. Se define
familia nuclear como la unién de dos personas que comparten un proyecto de vida
en comun, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho grupo,
hay un compromiso personal entre los miembros y son intensas las relaciones de

intimidad, reciprocidad y dependencia.

e Familias extensas

Las familias extensas estan constituidas por la troncal o multiple (la de los padres y
la de los hijos en convivencia). La convivencia diaria con la familia de origen (los
abuelos) o parientes establecen redes de alianza y apoyo principalmente para los
padres que trabajan lejos por largo tiempo o para los hijos que inician una familia a
corta edad.

En las familias extensas, los abuelos llegan a desempenar un papel muy importante.
Es comun que los padres encuentren en ellos una alternativa de cuidado y

educacion para los hijos pequefos.
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De acuerdo con la forma de constitucion:

o Familias de padres divorciados

El divorcio era considerado como un problema aislado, habia temor de ser juzgado
no solo por la propia familia sino también por la sociedad. En la actualidad ya no es
visto como una falla o fracaso y es en la mayoria de los casos la solucién de los
problemas, que tiene como objetivo facilitar a los miembros de la pareja insatisfecha
y en conflicto la busqueda salud mental fuera del matrimonio.

Las causas del divorcio, son multiples, algunas estan vinculadas con la madurez
emocional de la pareja y otras depende de la relacion entre los cényuges y el

funcionamiento o a la adecuacion del uno con el otro.

e Familias reconstruidas

Se le conoce con el nombre de familias reconstruidas a aquellas que, tras la
separacion o el divorcio, los progenitores vuelven a formar pareja con otros para

iniciar una nueva convivencia, con vinculo matrimonial o sin él.

e Familias monoparentales

La primera forma de familia monoparental resulta cuando la pareja decide no seguir
viviendo junta, separarse o divorciarse. Una segunda forma de familia monoparental
es aquella en la cual ha habido duelo por la muerte de la pareja, y, por ultimo, ciertas
familias monoparentales implican la funcién de ser padre o madre solteros.

La influencia mas importante del ambiente familiar sobre el desarrollo de los nifios
proviene de la atmosfera del hogar. Un factor que contribuye configurar la atmosfera
familiar es si la familia brinda apoyo y es carifiosa o si esta cargada de conflictos.
Para concluir Valdés (2010) aborda que dentro del grupo familiar se produce una
seria de interacciones sociales que por ser significativas se van a exteriorizar y por
lo tanto van a influir de manera decisiva en el curso de su desarrollo. El individuo
obtiene ahi su mayor fuente de afecto y es donde puede desarrollar relaciones

verdaderamente intimas. Dentro de su contexto se originan situaciones e
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interacciones que influiran decisivamente en el desarrollo de la autoestima y la

identidad personal de todos sus integrantes.

2.3 Funciones de la familia

La familia como sistema, se explica como una unidad interactiva, como un
‘organismo vivo” compuesto de distintas partes que ejercen interacciones
reciprocas. Podemos considerar a la familia como un sistema abierto constituido por
varias unidades ligadas entre si por reglas de comportamiento; cada parte del
sistema se comporta como una unidad diferenciada, al mismo tiempo que influye y
es fluida por otras que forman ese sistema (Eguiluz, 2004).

Ahora bien, la familia como sistema social se encuentra constituida por un conjunto
de relaciones que se articulan a funciones especificas designadas a través de roles,
los cuales forman un espacio vincular que configuran la trama familiar. Todo sujeto
proviene de una estructura que le precede y que adquiere la configuracion funcional
de una “familia” y a partir de eso elabora una individualidad personal acorde con el
tipo de estructura familiar y con el contexto socio cultural en el que desarrolla su
existencia (Urbano y Yuni, 2008).

Lévi-Strauss (1979) menciona que la familia se caracteriza como un grupo humano
ligado a vinculos de sangre, de casamiento y de filiacion. El término “vinculo” tiene
su origen del latin vinculum: ligadura, derivado a su vez de vincere (en Nufiez,
2010).

En 1980 Pichon Riviere aporta su teoria del vinculo sosteniendo que “El sujeto
humano es un ser de necesidades que solo se satisfacen socialmente, en relaciones
que lo determinan”, por lo tanto, percibe al vinculo como “una estructura compleja
que incluye el sujeto, el objeto y la mutua interaccién, a través de procesos de
comunicacién y aprendizaje “. Es una estructura dindmica en continuo movimiento,

que puede tener caracteristicas normales o patoldgicas.
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Nufez (2010) hace referencia a algunos vinculos que conforman la estructura

familiar:

Vinculo conyugal o matrimonial: Para que una familia se inicie en primera
instancia se tiene que constituir el vinculo de pareja, en la vida aparece en el
ser humano el deseo de unirse con otro que no pertenezca al nucleo familiar
para comenzar un proyecto, en todas las sociedades encontramos diferentes
formas de union. La pareja matrimonial se considera tradicionalmente como
el origen de la familia desde punto de vista evolutivo y convencional.

La pareja conyugal es “Una estructura vincular compleja con elementos
definitorios que permiten referirse a ella como una unidad o estructura con un
alto grado de especificidad”. Y agregan que la pareja es una de las maneras
en que se vincula de forma estable y complementaria.

Esta definicion marca un vinculo entre dos personas de distinto sexo con
caracteristicas de estabilidad. Esta estabilidad, dependera de la flexibilidad
con que uno de los integrantes de la pareja responda a las necesidades
cambiantes de la misma.

Vinculo paterno-filial: Con el advenimiento del embarazo la pareja conyugal
empieza afrontar trasformaciones en su relacién y en su vida cotidiana. El
embarazo provoca muchos cambios emocionales, desde ese momento la
pareja ya empieza a pensar en si mismos como papel de padre y madre, hay
expectativas de continuidad, depositando aspiraciones de ambos en el hijo
por nacer.

Ahora ya hay una presencia real que significa la trasformacion del vinculo de
dos, en una triada, el recién nacido va adjudicar a ambos su condicidon de
madre y padre en forma irreversible e intransferible, dando lugar al
surgimiento del vinculo paterno filial, la parentalidad implica un proceso
dinamico de desarrollo.

Vinculo fraterno: Se habla del vinculo fraterno para referirse a la relacion
entre los hermanos. Mientras que con el nacimiento del primer hijo se
establece el vinculo paterno-filial, cuando nace el segundo hijo surge el

vinculo fraterno. El hermano puede ser vivido entonces como el intruso capaz
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de despojar el lugar propio y arrebatar el afecto de los padres, aunque es uno
de los lazos mas ricos y duraderos que pueda tener una persona. Esta mutua
relacion entre hermanos es muy distinta a la que se maneja entre padres e
hijos. En el mismo se viven experiencias emocionales muy intensas y
contradictorias: celos, rivalidades, competencias, celos, amor, enojo, afecto,
intimidad, lealtad, solidaridad. Toda estructura fraterna dependera de la
dinamica en la que se desenvuelva la familia.

- Vinculo abuelo-nieto: El nieto otorga cierto sentimiento de seguridad en la
continuidad de la vida, la situacién de ser abuelo, en funcion de como sea
vivida, puede hacer sentir una placentera expansion vital, integrando el
presente, pasado y el futuro, la vida y la muerte, en el nieto se pueden llevar

a una renovacion de expectativas no realizadas con los hijos.

La familia como sistema permeable, cubre la satisfaccidon de las necesidades
basicas de los seres humanos. El cumplimiento de las mismas dara lugar a la
conformacién, en mayor o menor medida, de una identidad integrada. Si bien
encontramos multiples configuraciones familiares y diversos matices y variantes en
las interrelaciones vinculares que en ella se establecen (Urbano y Yuni, 2008).
Dentro del grupo familiar se producen interacciones sociales que influiran de forma
decisiva en el curso del desarrollo de cada uno de sus integrantes, cada uno
obtendra fuentes de afectos y donde desarrollaran relaciones verdaderamente
intimas. La familia es para la mayor parte de las personas una red de apoyo social
para las diversas transiciones vitales que realizaran durante el resto de su vida:
busqueda de pareja, trabajo, vivienda, nuevas relaciones sociales, jubilacién, vejez,
etc.; asi como las crisis, qué de igual forma presentan a lo largo de su vida: muerte
de un familiar, desempleo, divorcio, perdida de un hijo, entre otras (Valdés, 2007).
Cada uno de sus integrantes destaca su papel en el establecimiento de
comunicaciones adecuadas y una buena interaccion, para poder promover
relaciones placenteras entre ellos y para buscar la satisfaccion de sus necesidades
individuales y colectivas. En toda familia es necesario que existan funciones que
son imprescindibles para que sus integrantes se desarrollen fisica vy

psicolégicamente, independientemente de quien las lleve a cabo (Estrada 2014).
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Para Urbano y Yuni (2008) las funciones familiares se clasifican en:

Funciones de humanizacion: La familia constituye el espacio constitutivo a
partir del cual se hace efectiva la funcién humanizante que trasforma al
individuo, en el interior de la trama familiar es donde se opera el
advenimiento, la estructuracion y organizacion constitutiva del sujeto. El
nacimiento de un hijo constituye al ser vivo mas indefenso de la naturaleza
por lo que requiere mayor tiempo de asistencia, cuidado y proteccion para
sobrevivir.

Este cuidado no solo consiste en el abastecimiento de las necesidades
primarias, sino en la provision de afecto, contencion y significacion. De esta
forma se creara una trama vincular creando asi la funcién materna y paterna
que constituye una posicion que actua como soporte.

Funcion materna: Es ejercida por aquel sujeto primordial que se ubica en la
posicidn de ser soporte para el abastecimiento de las necesidades del hijo, a
través del ejercicio de la funcién materna se hace efectivo el acto de crianza,
abastecer, proteger, cuidado fisico y emocional.

Funcion paterna: Implica en una primera etapa de crianza del hijo, el sostén
de la diada madre-hijo, se describen como funciones paternas las que
posibilitan establecer el orden, introducir en la familia la ley social, y ayuda a
la individualizacion.

Funcion de crianza: La crianza de los seres humanos supone la provision de
elementos que satisfagan las necesidades biolégicas y el soporte de
recursos psicolégicos, emocionales y sociales. La familia es la que configura
la posicidn y estatus de los diferentes miembros y establecen relaciones entre
ellos, las figuras parentales significativas son aquellas que hacen efectiva la
actuacion de la autoridad en cuanto a la orientacion, la puesta de limites y el

establecimiento de un vinculo que provee de seguridad y afecto.

De igual forma Elsner (2001) menciona que el rol de ser padres es muy complejo,

los padres seran responsables del desarrollo integral del nifio desde que nace hasta

que se convierta en adulto. Al padre se le asigna el rol de poner limites y ser figura
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emocional, su presencia es necesaria para dar respaldo a la autoridad que la madre
ejerce, siendo el representante de la ley y fundamento de la disciplina y el orden
que la madre imparte. Favorece el control de impulsos y el desarrollo de una
adecuada tolerancia a la frustracion.

Por otro lado, a la madre le corresponde el rol de la crianza, de la alimentacion, y
vestimenta de los nifios; cuidarlos, e introducirlos al mundo social.

Concluyendo con lo anterior Nufiez (2010) menciona que la presencia de padre o
madre no garantiza por si misma el ejercicio de la funcion paterna o materna. Padre
o madre pueden cumplir indistintamente ambas funciones; por ejemplo, una madre
que favorece el establecimiento de vinculos de sus hijos con amigos y estimula una
vida deportiva fuera del hogar, esta beneficiando su desprendimiento. Por otro lado,
un padre arropa, da de comer, mima y acaricia a sus hijos, esta asumiendo
funciones consideradas maternas.

En toda familia es necesario que existan estas funciones que son impredecibles
para que el infante se desarrolle fisca y psicoloégicamente. Definir una funcion
implica su opuesta complementaria, la funcién materna es reguladora de la funcion
paterna, y viceversa, ambas se regulan mutuamente (Nufez, 2010).

Existen elementos basicos que conforman lo propio de la familia: la pertenencia, la
identificacion entre sus miembros y la busqueda de caracteristicas que los definen
como integrantes de ese grupo. Ademas del vinculo afectivo que cada uno va
construyendo y/o componiendo en el armado de personalidad y la reciprocidad y
dependencia que tienen los miembros entre si. Asi cualquier diferenciaciéon o
cambio que se ocasione en uno impactara en los otros (Bechara, 2013).

Toda familia constituye su propio mito familiar, hecho que parte de patrones sociales
que auguran una familia feliz y un sinnimero de deseos no cumplidos, por ello seria
absurdo pensar que toda vida familiar es funcional y satisfactoria para sus
miembros. La vida familiar conlleva conflictos, frustraciones y experiencias reales

que es doloroso aceptar (Gimeno, 1999).
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2.4 Familia y Trastorno del Espectro Autista

La dinamica familiar se va a ir transformando a través del tiempo ya que esta en un
proceso continuo debido a las demandas tanto internas como externas dentro de
ella. Minuchin (1982, en Nufez, 2010) resalta los aspectos dinamicos de la familia,
sostiene que “La familia no es una entidad estatica, esta en proceso de cambio
continuo, lo mismo que sus contextos sociales”.

Como ya se menciond en el capitulo anterior establecer una definicion de familia no
es algo sencillo, para Vazquez (2013) la familia es una unidad de apoyo social en
funcionamiento que forma y protege a sus miembros. Entender familia como padre,
madre e hijos (as), deja afuera a muchos tipos de estructuras familiares que no
encajan con este esquema, esta definicién es indiferente si los padres estan o no
casados, si los hijos son de ambos, si la familia es monoparental, si se incluye a los
abuelos, primos o cualquier otro. Se entiende que lo esencial es que sea un grupo
de personas estable en el que se cuidan unos a otros.

En determinado momento la mayoria de las parejas conyugales desean convertirse
en padres, ser padres significa que se establecera un compromiso y una
responsabilidad con el hijo para prepararlo, guiarlo y protegerlo para que viva como
un ser feliz y realizado dentro de una sociedad (Paz, 2004).

Con la llegada de los hijos toda pareja conyugal afrontara trasformaciones que
implicara el surgimiento del vinculo paterno filial. Esta nueva etapa traera ilusiones
con relacion al hijo que ha llegado y de igual forma los padres también tendran
pensamientos respecto a las funciones maternas y paternas. Requerira por parte de
los padres una disponibilidad afectiva para ofrecer sostén, contencioén y satisfaccion
de las necesidades del nifio (Nufiez, 2010).

El nacimiento es un acontecimiento en la vida familiar que se renueva ciclicamente,
pero con connotaciones diferentes; simultaneamente se nace como persona, con
un vinculo, con un nombre, como hijo, como nieto, como hermano, etc. En un hijo
esta presente el deseo inconsciente de los padres antes de su concepcion, las
parejas fantasean sobre la realidad psiquica formando representaciones, lo que

produce una imagen ideal del bebé (Bechara, 2013).
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Bechara (2013) nos habla que la gestacion es vivida como un periodo de
trasformacion vy crisis, pero cuando el embarazo culmina con el nacimiento de un
nifo con discapacidad se produce en los padres un inevitable estado de conmocion
que va a poner a prueba las fortalezas y debilidades de los mismos.

La discapacidad son experiencias que ponen a las familias frente a los mayores
desafios de la vida, el efecto de un diagnéstico de discapacidad afectara a todo el
sistema familiar, algunas familias sufrirdn un deterioro en su calidad de vida,
mientras otras tendran la capacidad de adaptacion y salir con éxito de la crisis por
la cual atraviesan (Rolland, 2000).

Los padres de cualquier nifio con discapacidad a largo plazo tienen que pasar por
un cambio emocional cuando se enteran del diagnostico, y éste sera un proceso
doloroso. Como todos los padres, parten de la expectativa de que tienen un bebé
perfecto que crecera hasta convertirse en un adulto totalmente independiente,
tendran que adaptarse al hecho de que todas sus esperanzas y planes para el futuro
del nifio, y también para su propio futuro, tendran que cambiar (Wing, 1998).
Ahora bien, al referirnos al Trastorno del Espectro Autista desde el punto de vista
familiar, es un trastorno sumamente devastador, debido a que los padres tienen un
hijo que aparentemente es normal, cuyo desarrollo en el primer afio es adecuado,
no hay algo que indique que presenta alguna alteracion, pero de forma insidiosa y
al mismo tiempo relativamente rapida aparecen sintomas poco claros, pero que al
acumularse producen efectos muy graves en el desarrollo (Riviere, 2001).

Los anhelos, expectativas, ilusiones y deseos que se dan en la pareja en torno al
hijo que se espera y la confirmacion del diagndstico, hace aficos muchas de estas
ilusiones paternas. Se producira una brecha muy grande con el hijo deseado, sera
mucho el esfuerzo y trabajo psiquico que demandara la pareja parental (Nufez,
2010).

El modo en que la familia afronta el Trastorno del Espectro Autista, dependera de
multiples factores entre ellos: los recursos personales de cada miembro, las
fortalezas/debilidades de alianza establecida entre la pareja, las experiencias y
modalidades familiares de resolucion de otras crisis, y la red de apoyo con la que
cuentan (Urbano y Yuni, 2008).
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En las familias con Trastorno del Espectro Autista se sabe que la convivencia diaria
con el nifo presenta unos desafios importantes para todos sus miembros. Por un
lado, el déficit del nifio que ocasiona una dificultad para interactuar reciprocamente
con los miembros de su familia junto con su dificultad para establecer vinculos
afectivos con ellos, tiene consecuencias adversas para la salud psicologica de sus
padres y los hermanos (Borreguero,2004).

La pareja debe hacer un esfuerzo mayor; no solo cambiara la relacion esposo-
esposa, sino que ambos se cuestionaran a si mismo, el uno al otro, asi como del
valor de la relacién. Por desgracia algunos matrimonios no son lo suficientemente
fuertes para soportar este tipo de tension. A veces, uno de los padres no puede
resistir la idea de tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista, en este caso lo
mejor es que ambos se involucren para poder afrontar la situacion por la cual
atraviesan (Barbaranne, 2004).

El diagndstico marca un antes y un después, produce la ruptura de expectativas y
proyectos, las dificultades se manifiestan en la interaccion y en la relacion de la
familia para tramitar los cambios en la organizacién que requieren. El desequilibrio
de la familia queda descompensado, tanto en el funcionamiento interno como en
sus relaciones con el mundo exterior (Bechara, 2013).

Powers (2004) hace mencion a las emociones por las cuales atraviesan los padres
al recibir el diagnodstico de Trastorno del Espectro Autista:

a) Conmocioén: Es a menudo la primera reaccion ante el diagndstico de su hijo.
Este aturdimiento interior es un mecanismo de defensa con la finalidad de
proteger a los padres de la situacion traumatica. La mente se obstruye en
forma natural hasta que es capaz de concientizar la realidad.

b) Impotencia: Una vez que la conmocion se disipa, es posible que los padres
se sientan paralizados por un nuevo sentimiento que es la impotencia, se
sentiran indefensos porque no saben o tienen poco conocimiento sobre el
Trastorno del Espectro Autista y no saben que esperar de su hijo. No tienen
la mas remota idea de lo que debe hacer y muchas veces dudan si poseen
la fuerza fisica o emocional para poder afrontar lo que le pasa a su hijo.

41



c)

f)

Culpa: Es un sentimiento que aparece en cada uno de los conyugues,
piensan que algo hicieron mal durante el embarazo o antes de, se creen
responsables de la discapacidad de su hijo.

Ira: Es una consecuencia natural de la culpa, los padres se aferran a la idea
de que “alguien” debe ser culpable de la condicion de su hijo.

Pesar: Los padres han sido despojados del nifio ideal y perfecto que alguna
vez sofaron tener, con ellos han perdido muchos de los ideales para el futuro
de su pequefio y la vida familiar que alguna vez pensaron tener. Y
experimentan un sentimiento de desesperanza y tristeza.

Resentimiento: Los padres pueden llegar a sentir rencor contra aquellos
padres que tienen a sus hijos dentro de la normalidad, otros reprochan a su
hijo por haber nacido con la condicion del trastorno y hay ocasiones en que
no pueden dejar de pensar que todo marcharia mejor si el pequefio fuera

normal.

El funcionamiento del hijo con autismo sera ampliamente influenciado por su

entorno, por lo tanto, es importante destacar que los padres tendran momentos

de crisis por las cuales atraviesan, como ya se menciono, pero se debe trabajar

para que el estado de animo de la familia sea positivo y pueda lograr ese

equilibrio emocional para el bienestar de su hijo y de ellos mismos.

Sin embargo, no todos los padres se encuentran con los recursos para enfrentar,

resolver y ubicar lo inesperado de tener un hijo con TEA. El proceso de

afrontamiento de la discapacidad por parte del sistema familiar supone la

elaboracion del duelo que implica la perdida de aquello sofiado para ellos
(Urbano y Yuni, 2008).
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Capitulo 3
DUELO

Al hablar de duelo se hace referencia al dolor que emerge tras la pérdida de una
relacion con un objeto/sujeto en el que se ha depositado un valor afectivo, cuando
una persona padece una pérdida, se desencadena un proceso de elaboracion de la
misma que se denomina “proceso de duelo”. Para poder entender mejor el concepto
de duelo es importante hacer la diferenciacion entre lo que es duelo y lo que es una

pérdida.

3.1 Concepto de Pérdida

Suele ser util saber que todo cambio implica una pérdida, del mismo modo que
cualquier pérdida es imposible sin el cambio. Si asumimos que el cambio es
elemento definitorio de nuestra vida, como seres humanos complejos, cambiantes,
sensibles, racionales e interdependientes, nos vemos obligados a atravesar y
gestionar multiples procesos de pérdidas, evolucién y crecimiento (Soriano, 2013).
De igual forma también se entiende como quedar privado de algo que se ha tenido,
fracasar en el mantenimiento de una cosa que valoramos, reducir alguna sustancia
0 proceso, etc. La pérdida se origina tras una experiencia desencadénate que
produce una situacion de separacion de la figura u objeto. Empezamos a entender
las pérdidas desde la primera infancia, en la que se nos priva de diferentes
estimulos para favorecer nuestro aprendizaje (Martin, 2009).

Todas las personas en algun momento de su vida han sufrido una pérdida, estas
pérdidas se pueden presentar de multiples formas, como son la de un ser querido,
de capacidades fisicas y /o mentales, econdmicas, materiales y las propias de cada
etapa (Martin, 2009).

Para Tizén (2004) conocer y comprender los diversos tipos de perdidas afectivas
puede ayudarnos a comprender las reacciones diferentes y comunes ante cada una

de ellas, existen 4 tipos de pérdidas:
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1.

Pérdidas intrapersonales: Todas aquellas que tienen que ver con uno mismo
y con el propio cuerpo, como pueden ser las pérdidas de las capacidades
intelectuales y las capacidades fisicas a consecuencia de una enfermedad,
o de algun accidente, etc.

Pérdidas materiales: Es la pérdida de objetos o de posesiones que
pertenecen a la persona. Suelen tener lugar cuando se producen cambios de
residencia, cambios laborales, etc. Que se tienen que hacer por fuerza
mayor, como por ejemplo cuando se tiene que cambiar de vivienda v,
consecuentemente, también de escuela o de trabajo, o cuando tiene lugar
una jubilacion.

Pérdidas evolutivas: son las pérdidas que implican los cambios a lo largo de
las diferentes etapas del ciclo vital: cambios en la infancia, en la
adolescencia, en la juventud, en la adultez y la vejez.

Pérdidas relacionales: son las perdidas relacionadas con el otro; es decir,
con las personas que nos acompanan y que son significativas en nuestra
vida. Se incluye la muerte de personas cercanas, el hecho a poner fin a una
relacion, las privaciones afectivas y los cambios de relaciones y vinculos que

comportan perdidas.

Podemos afirmar que cada perdida acarrea un duelo y que la intensidad de la
pérdida no depende tanto de la naturaleza del objeto perdido, sino del valor o
significado que se le atribuye, es decir, de la inversién afectiva en lo que se ha

perdido.

3.2 Definicion de Duelo

Los seres humanos establecen vinculos y la experiencia de la pérdida esta ligada a
ella cuando estos vinculos se rompen, por lo tanto, el duelo es un proceso en el que
se experimentan reacciones psicologicas, sociales y fisicas ante la percepcion de
una pérdida.

Dreizzen (2001) menciona que el término duelo proviene de dos vocablos latinos:
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1) Dolus: Del latin tardio, que significa dolor, pena o afliccion. Demostraciones
que se hacen para manifestar el sentimiento que se tiene por la muerte de
alguien.

2) Duellum: variante fonética arcaira de bellum, que significa batalla, desafio,

combate entre dos.

Para el psicoanalisis el duelo es una tarea de inhibicidon del yo, el ello se
sobredimensiona y el supery0, a veces, interviene en exceso. Es decir, dejamos de
ser nosotros para centrarnos en el otro, dos aspectos influiran en nuestra
elaboracién de la perdida: la relacion con lo perdido (apego) y nuestros duelos
anteriores (Martin, 2009).

El autor mas representativo de este modelo es Freud (1915, en Dreizzen, 2001)
que en su escrito Duelo y Melancolia afirma: “El duelo es dolor, dolor psiquico que
significa la perdida de la persona amada o de una abstraccion que haga sus veces,
la patria, la libertad, un ideal, etc.”.

Klein (1932, en Martin, 2009) concebia el duelo como el resurgimiento de un tema
pendiente: la separacion de nuestros padres, que nos da independencia, pero nos
priva de ciertas satisfacciones. Asi la perdida de nuestros padres se sumaria a la
perdida actual, ademas de cierto temor a perderlo todo.

Otra forma de concebir el duelo es como un proceso que incluira diferentes fases y
tres manifestaciones primordiales: protesta, desesperanza y desapego. John
Bowlby (1980, en Martin, 2009) elabor6 una teoria alrededor del ultimo concepto: /a
teoria del apego, que consiste en que la persona mantiene vinculos relacionales
imprescindibles para su supervivencia, no solo porque esas personas cubran
necesidades basicas, sino desde una vertiente de necesidad social. Este vinculo
crea emociones intensas, y la pérdida real o imaginaria del mismo desencadenara
ansiedad y/o desesperanza.

Para Tizén (2004) el término duelo suele referirse al conjunto de procesos
psicologicos y psicosociales que siguen a la perdida de una persona con la que el
sujeto en duelo, estaba psicosocialmente vinculado.

Todas las pérdidas o frustraciones, acompafadas de su representacion mental, si

son percibidas a nivel consciente o inconsciente despiertan una serie de emociones
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y sentimientos que van desde la tristeza y el dolor a la rabia y celos contra el objeto
perdido. Esta situacién mental, mas o menos duradera, es la que llamamos situacion
o proceso de duelo (Tizon, 2004).

El proceso de duelo se trata del proceso por el cual una persona que ha perdido
algo importante para ella (una persona que ha muerto o de la que se ha separado,
pero también otro tipo de objetos de vinculacidén) se adapta y vive sin ello. Se trata
de un proceso y no de un estado, la situacion y manifestacion de la persona que lo
atraviesa cambiara a lo largo del mismo, implica una serie de tareas necesarias para

lograr esa adaptacion (Sales, 2006).

3.3 Tipos de Duelo

Como ya se mencioné el duelo segun Engel (1961, en Worden 2004) representa
una desviacion del estado de salud y bienestar, e igual es necesario curarse en la
esfera de lo fisiologico para devolver al cuerpo su equilibrio homeostatico, asimismo
se necesita un periodo de tiempo para que la persona en duelo vuelva a un estado
de equilibrio psicoldgico.

La duracion e intensidad con la cual se vive el duelo depende de cada persona,
porque cada quien puede elegir vivirlo o no. Cuando surge o da inicio un duelo, no
necesariamente se desarrollara y concluira en pocas semanas o meses; incluso no
en todos los casos concluye o finaliza (Tovar, 2011).

Hay diferentes formas de vivir una pérdida, tomando en cuenta algunas
manifestaciones de sentimientos, pensamientos y actitudes. George Engel (1961,
en Martin, 2009) plantea que hay dos diferentes tipos de duelo:

1) Duelo normal: A veces llamado duelo no complicado, abarca un amplio rango
de sentimientos y conductas que son normales después de una pérdida. El
comportamiento normal en un duelo es tan extenso y variado, estas
conductas se pueden describir en cuatro categorias: sentimientos,
sensaciones fisicas, cogniciones y conductas.

2) Duelo complicado: Se define como aquella satisfaccion del duelo al nivel en

que la persona esta desbordada, recurre a conductas desadaptativas o
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permanece en este estado sin avanzar en el proceso de duelo hasta su

resolucion.

Para Worden (1997, en Martin, 2009) existen varios tipos de duelo complicado como
son los siguientes:

a) Duelo cronico: su duracion es excesiva y la persona es consciente de que
no puede avanzar.

b) Duelo retrasado: La reaccion emocional en el momento de la pérdida no
fue suficiente y surge tiempo después. Desencadenandose.

c) Duelo exagerado: la persona experimenta sintomas con una intensidad
excesiva e incapacitante. Son los duelos en los que aparecen sintomas
clinicos frecuentes (depresivos, ansiosos,etc.).

d) Duelo enmascarado: La persona no es consciente de que lo que sucede
tiene que ver con la pérdida. Asi, pueden presentarse sintomas fisicos
(dolor de cabeza, de estobmago, problemas dermatologicos, alergias, etc.)

o conductas desadaptativas.

Los lazos afectivos, el vinculo afectivo, la forma e intensidad de la relacion que
tenemos con cada persona, la forma e intensidad de convivencia, las creencias y
nuestra personalidad seran factores que influiran notablemente en la duracion del

duelo.

3.4 Etapas del Duelo

Cada ser humano es unico e irrepetible, los duelos que vivimos también son unicos,
debido a que cada uno tiene una historia propia y las reacciones pueden ser muy
diferentes a las vividas en experiencias previas. La teoria del apego de Bowlby
(1977, en Worden, 2004) nos menciona una manera de conceptualizar la tendencia
de los seres humanos a establecer fuertes lazos emocionales con otras personas y
una manera de entender las fuertes reacciones emocionales que se producen

cuando dichos lazos se ven amenazados o se rompen.
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Para Bowlby (1977, en Worden, 2004) la conducta del apego es mantener un lazo
afectivo, las situaciones que ponen en peligro este lazo suscitan ciertas reacciones
muy especificas. Cuanto mayor sea el potencial de pérdida, mas intensas son estas
reacciones y mas variadas. En dichas circunstancias, se activan ciertas conductas
de apego como son: aferrarse, llanto, enfado, rechazo y apatia, cuando se
reestablece el lazo, las reacciones cesan y se alivian los estados de estrés y
malestar.

Una manera de abordar el duelo es contemplarlo en funcion de etapas. Bowlby
(1980, en Tizon, 2004) senala cuatro fases de duelo:

1. Fase de incredulidad y embotamiento de la sensibilidad, que puede durar
algunas horas hasta una semana y puede verse interrumpido por momentos
de pena o cdlera intensas.

2. Fase de anoranza y anhelo y busqueda de la figura pérdida, que suele durar
desde meses a afnos (pérdida de un progenitor, conyuge, un hermano, hijo.
etc.)

Fase de desorganizacion y desesperanza.

4. Fase de mayor o0 menor reorganizacion.

En la reaccion inicial la persona se siente aturdida, incapaz de pensar, organizarse,
aceptar la pérdida, entender cémo ha pasado, afrontar el futuro, organizar su vida,
su pensamiento, sus conductas, incluso las mas elementales. A estas reacciones
iniciales le siguen las protestas contra el destino y especiales manifestaciones y
sentimientos de rebeldia.

En la segunda fase del duelo la busqueda inquieta, la esperanza intermitente, el
desengaino repetido, el llanto, la rabia, las acusaciones y la ingratitud deben
entenderse como la necesidad de encontrar y recuperar a la persona pérdida, a
veces se reacciona ante ello con la negacién y la disociacion.

La tercera fase es un momento en el cual la asistencia es indispensable, si no se ha
podido organizar antes, y ha de hacerse teniendo en cuenta los dos elementos: por
un lado, el cuadro psicopatoldgico que presenta la personay por otro lado el proceso

de duelo no elaborado que puede complicar el cuadro.
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El duelo se trata de un proceso complejo, no tan sélo emocional, sino también
cognitivo, una autentica remodelacion de los modelos representativos internos, a fin
de llegar a la cuarta fase que es la adaptacion de los cambios producidos por la
pérdida o ausencia.

Por otra parte, Kibler-Ross (1977, en Tovar 2011) considerd que el proceso de
duelo esta conformado por las siguientes etapas:

1. Negacion: por lo general sucede en el momento de recibir la noticia, en esta
etapa por lo general manifestamos negacioén ante el hecho.

2. Ira: Cuando reconocemos que, si sucedid la pérdida, es posible que se
manifieste coraje, ira y reclamos. Estas expresiones, generalmente son
encauzadas hacia quien consideramos responsable de la pérdida.

3. Negociacion: En esta etapa se intenta negociar (con Dios, con el médico, con
la ley, con la pareja, etc.) para obtener a cambio la restitucion de lo perdido,
aunque a veces eso sea imposible.

4. Depresion. Puede ser consecuencia de no haber obtenido los resultados
deseados en la negociacion, también se considera que llega como resultado
de la ira y el coraje no manifestado en su momento. Es una de las etapas
mas dificiles y complicadas, sin embargo, su existencia indica que la
aceptacion de la pérdida va siendo mas probable, porque en cierta manera
estamos manifestando la rendicion, en una lucha contra lo innegable.

5. Aceptacion: En esta etapa aceptamos plenamente la pérdida y comenzamos

a funcionar de una forma mas armonica y cordial.

La Dra. Kubler-Ross (1977, en Tovar 2011) sefala que las etapas del duelo no son
lineales, por lo tanto, es mejor esperar a vivirlas en forma desordenada y de hecho
puede que nunca se llegue a una aceptacion.
Como todo proceso, el duelo tiene una finalidad o un objetivo. En este sentido, la
elaboracion de un duelo saludable permitira:
e Elaborar y resituar la pérdida en un tiempo razonable, de una manera
adaptativa para prevenir o detectar, lo mas pronto posible, un proceso de
duelo complicado o disfuncional.

e Aceptar la realidad de la pérdida, que es el paso mas dificil y doloroso.
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e Expresar los sentimientos de pena y el dolor emocional, identificarlos y
comprenderlos.

e Aceptar la penay el dolor emocional, y encaminarlos adecuadamente.

¢ Facilitar la adaptacion de la nueva realidad.

e Promover la utilizacion de la energia afectiva y emotiva en nuevos proyectos,

relaciones y objetos significativos.

La meta ultima del proceso de elaboraciéon del duelo siempre sera la aceptacion.
El concepto de pérdida, dependera del significado que le otorguemos a la misma.
Hay muchos tipos de pérdidas y no es lo mismo elaborar una pérdida por el
impacto de una muerte a la de un divorcio, ya que cada una tendra diferente
impacto psicologico (Martin, 2009).

Todas las situaciones de pérdida traen consigo momentos de crisis que
conllevan la necesidad de elaborar duelos. En el caso del enfrentamiento a la
discapacidad del hijo hay necesidad de un trabajo de duelo indispensable, hay
que procesar el duelo por el hijo que no nacié “normal” para poder conectarse y

dar lugar al hijo real (Nufiez, 2010).

3.5 Proceso de duelo ante hijo con Trastorno del Espectro Autista

El contexto familiar es un sistema abierto que ha de entenderse de forma global,
estas relaciones también estan influidas por multiples factores individuales y
familiares, tales como las condiciones de vida, los grupos sociales, el contexto
sociocultural, etc. Ante cualquier cambio que se produzca en el ambito familiar,
este siente la necesidad absoluta de reorganizar de forma coherente consigo
mismo la informacion o circunstancias nuevas que llegan (Fernando Penafiel,
2006).

El momento de la sospecha y posteriormente la confirmacion del diagndstico de
Trastorno del Espectro Autista de un hijo, siempre dara lugar a una crisis familiar.
La familia pasa por un “antes” y un “después” de este diagndstico, se da lugar a
varias manifestaciones como: la ruptura de proyectos, expectativas e ideales

familiares, preocupacion e inseguridad con relacién al futuro de su hijo, la
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modificacion de habitos y costumbres que caracterizaban a la dinamica familiar
en ese entonces. Esta crisis que golpea a la familia dejara un impacto importante
en todos sus miembros (Nufez, 2010).

Ante la confirmacion del diagndstico y la pérdida del equilibrio sistémico de la
unidad familiar, Domingo (2000, en Penafiel, 2006) menciona que los padres
pasaran por las siguientes fases como consecuencia de reaccion al choque,

defensa ante el mismo y de desmoramiento:

1. Fase de crisis

Periodo de ruptura y desequilibrio, caracterizado por los sentimientos de

angustia, descontento y necesidad de comprensién de la situacion. El impacto

produce en las interacciones y estado de animo una ruptura comunicativa y

afectiva del entorno. Esta etapa presenta una serie de subfases:

1.1 De feliz conocimiento a la sospecha: No se sabe que es lo que le pasa a su
hijo, llegan los sentimientos de compasion y las preocupaciones. La fase de
no saber, de intuir y sospechar que puede deberse a algun tipo de
discapacidad.

1.2 El periodo de crisis: las sospechas toman cuerpo y se confirma la deficiencia.
En este momento en el que se les comunica a los padres y al no poseer
esquemas mentales/afectivos previos de compresion, sufren una situacién
de ansiedad extrema, catastréfica y extraordinariamente dolorosa. En este
momento se pone en marcha todo un proceso légico de defensa, reaccion y
asimilacion del impacto de la noticia, que pasa por los siguientes momentos:

a) Choque inicial o reaccion de conmocién: Intensos momentos de aturdimiento
y dolor en torno al diagndstico y la informacion del mismo.

b) Reconocimiento de la situaciéon: La angustiosa situacion de enfrentarse al
problema, la busqueda de causas, culpabilidad y los sentimientos de miedo,
impotencia, abandono y negacion.

c) Negacion, busqueda de soluciones imposibles y peregrinacién: retirada

defensiva, busqueda obsesiva para encontrar un diagndstico mas optimista.
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La confusion y sensacion de incapacidad e impotencia, que se expresan en

forma de rechazo.

La gran variabilidad de comportamientos, sensaciones, impresiones y opiniones
que se dan, pueden ocasionar mucha proteccion y conflictos en el seno familiar.
En esta fase se suele dejar de estimular y motivar al nifio, ya que es una fase
adaptativa y de defensa, poco productiva para él, pero necesaria para los
padres. Los padres necesitan urgentemente de compresion, ser oidos,

apoyados para poder adquirir un nuevo equilibrio y armonia.

2. Fase de cambio

2.1 Periodo de reconstruccion familiar y de sentido de la vida: En ella existe una
racionalizacion del trastorno, para ser aceptado. Esta es una fase educativa
con alternativas suficientes que duraran el resto de sus vidas y evolucionaran
en funcién de la propia familia. En ella podemos destacar los siguientes
momentos:

a) Aceptacidon del déficit: Baja la ansiedad, se puede empezar a hablar del
trastorno sin tantos problemas, se empiezan a descubrir capacidades que
tiene el nifio y se ve al trastorno desde diferente perspectiva.

b) Reorganizacion de la vida: Se comienza a proporcionar un entorno global y
un clima propicio para el desarrollo del nifio.

c) Accion constructiva y ciclos recurrentes de crisis-accion: se descubren
experiencias de gozo, sensibilidad, amor, juntos con los propios de sacrificio,
compromiso y entrega. Hay una integracion familiar, una participacion activa

en el ambito social para mejorar la condiciones y capacidades del nifio.

En el ciclo de vida familiar también existen una serie de momentos criticos que
pueden hacer resurgir todo el proceso y hace retroceder emocionalmente a los
padres a fases que ya parecian superadas.

Al hablar de duelo se hace referencia al dolor que se emerge tras una pérdida de

una relaciéon con un objeto/sujeto en el cual se ha depositado un valor afectivo. Por
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esta razon, el TEA en el nifio pone al descubierto esta tension de dolor de los padres
de perder al hijo sofiado y ver la realidad del hijo (Urbano y Yuni, 2008).

Como ya se menciono anteriormente Bowlby (1980, en Nufez, 2010) describe
cuatro fases en el proceso de duelo. Estas fases pueden alternar su orden e

intensidad segun sea las caracteristicas personales, familiares y situacionales:

e La fase de embotellamiento de la sensibilidad

Para los miembros de la familia es como un adormecimiento de la sensibilidad, a
menudo interrumpida por estallidos de cdlera y/o episodios de afliccion sumamente
intensos. Estan todos en estado de shock, aturdimiento y confusién. Los padres
hasta pueden mostrar cierto desapego hacia el hijo, y de la situacion que estan

atravesando.

e Lafase de anhelo y busqueda de la figura pérdida

Se manifiesta cuando los miembros de la familia comienzan a percibir, aunque sea
de manera episddica, la realidad de la situacion que estan atravesando, pero se
acompafia de un intento de no admitirla. Los miembros de la familia se niegan a
aceptar el diagndstico.

Como manifestaciéon de esta fase hallamos muchas veces la rabia y otros
sentimientos presentes, las cuales aparecen en forma de gran inquietud, en una
busqueda frenética de informacién de médicos y otras personas para que les digan
que el diagnostico estd equivocado. De igual forma puede llegar a surgir la
indiferencia, es como si el hijo no hubiera nacido y el que esta delante de ellos no
les perteneciera.

Los padres en esta fase comienzan a expresar sentimientos de culpa. El déficit del
hijo puede ser vivido a nivel de fantasia como un castigo por alguna mala accion:
no haberse cuidado en el embarazo, haber fumado, haber tenido actividad sexual
demasiado frecuente, haber trabajado en exceso, etc. Muchas veces aparecen

interpretaciones irracionales. Los padres pueden asumir los sentimientos de culpa
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como propios o colocarlos en otras personas a quienes responsabilizan por el dafo

del hijo.

e Lafase de desesperanza o desorganizaciéon

Los padres empiezan a tener como respuesta emocional el sentimiento de que ya
nada puede hacerse, que no se puede volver atras y se cae en depresion, apatia 'y
sentimiento de vacio. Estas respuestas emocionales se pueden acompanar de un
abandono de los hijos y /o de si mismos, con deseos de huir. Esto puede traer como
consecuencia la desorganizacion.

Es el momento en que mas se manifiesta la sensacion de que se hace aficos todas

las ilusiones e ideales depositados en el hijo.

¢ Fase de organizacién

Cuando el duelo sigue un curso favorable hay un momento, que varia en cada
familia: la esperanza de recuperar al hijo perdido, se llega a un lento
reconocimiento y aceptacion de lo irreparable de la pérdida. Los padres comienzan
a encontrarse con sus propios recursos y logran armar un nuevo orden familiar,
sobre la base de la aceptacion de ese hijo con sus limitaciones, “tal cual es” y no
“tal cual deseaban que fuera”. Cuando se produce esta aceptacion del hijo este
ocupar un lugar en la trama familiar. La familia logra incorporar al nifio a la vida del
grupo, esta fase de reorganizacion lleva consigo la redistribucion de roles y
funciones familiares.

El proceso de duelo puede verse interferido en algunas de sus etapas, en cuyo caso
hay una persistencia prolongada, lo que es indicador de detencion del proceso.
También puede darse la ausencia de una o varias etapas.

La duracién e intensidad del duelo depende de multiples factores vinculados al
momento vital al que se encuentra la trama familiar, por lo tanto, no existe una
situacion ideal que facilite la elaboracion de duelo por la pérdida del hijo imaginado.
El sistema familiar suele solicitar ayuda a otros subsistemas familiares que operan

como redes de contencién (Urbano y Yuni, 2008).
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Para concluir es necesario enfatizar la necesidad de ayuda que requiere la familia
desde los primeros momentos, si la familia se siente apoyada es mas facil que
reduzca su estrés y viva de forma mucho mas positiva la crianza de su hijo, lo que
beneficiara a la familia y a la propia persona con Trastorno del Espectro Autista.

Es por ello que se realiza una propuesta enfocada a los padres para que ellos
puedan identificar algunas situaciones que atravesaran al recibir la noticia del
diagnostico de su hijo y los sentimientos que pueden llegar a presentar. Se les
brindara las herramientas necesarias para poder afrontar el duelo sobre la
discapacidad de su hijo, lo que ayudara a crear un ambiente que facilite y favorezca

una adecuada intervencion.

55



PROPUESTA DE INTERVENCION

Manejo del duelo en padres con hijos diagnosticados con trastorno del

espectro autista: propuesta de intervencion

Justificacion

Actualmente se ha visto una tasa elevada de nifios que son diagnosticados con la
condicion del Trastorno del Espectro Autista, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) muestra la incidencia que hay a nivel mundial, por cada 160 nifios, 1 nifio
presenta “autismo” y los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades,
actualmente manejan la cifra de 1 caso de autismo por cada 68 nacimientos. El
estudio que fue realizado por cientificos de la organizacion Autism Speaks
publicaron en su revista el Journal of Autism and Development Disorders (2016) que
en México la cifra de nifios diagnosticados con esta condicon es de casi 1% de todos
los nifios en México, alrededor de 400,000, tiene autismo.

Es alarmante ver como han incrementado el numero de casos en los ultimos afios
y no dejar de lado que es un problema que afecta toda la dinamica familiar y su
calidad de vida, muchas veces los padres solo se centran en el nifio dejandose de
lado a ellos mismos ya que el nacimiento de un hijo con Trastorno del Espectro
Autista sera percibido como un acontecimiento extraordinario, inesperado e
incomprensible.

Es por ello, que los padres tienen que enfrentarse a una serie de problemas
emocionales, muchos de ellos son comunes a los de los padres de nifios con
cualquier tipo de discapacidad, mientras que otros son especificos de las familias
de nifos con trastornos autistas. Los padres de cualquier nifio con una discapacidad
a largo plazo tienen que pasar por un cambio de actitud cuando se enteran del
diagndstico, y éste es un proceso doloroso. Como todos los padres, parten de la
expectativa de que tienen un bebé perfecto que crecera hasta convertirse en un
adulto totalmente independiente. Tienen que ajustarse al hecho de que todas sus
esperanzas y planes para el futuro del nifio, y también para su propio futuro, tendran
que cambiar (Wing, 1998).

56



La carga de ideales, deseos y fantasias puestos en el hijo, las creencias familiares
en torno a la enfermedad van a determinar las caracteristicas particulares del
proceso de duelo que afrontara la familia. Hay muchas situaciones en las cuales el
déficit es menor y adquiere un impacto emocional de gran magnitud a nivel familiar,
hay en cambio, otras en las que el dafio es muy severo y su efecto psicoldgico es
mas atenuado (Nufez. 2010).

El modo en que la familia enfrentara el trastorno de su hijo dependera de multiples
factores: los recursos personales, las fortalezas y debilidades como matrimonio, la
experiencia familiar para la resoluciéon de otras crisis y la red de apoyo social que la
rodea.

Es por esto que en la propuesta del taller va dirigido al manejo del duelo a padres

ante un hijo con Trastorno del Espectro Autista.

Objetivo General
Los padres identificaran sus emociones y puedan definir el duelo en el autismo de

su hijo y llegar a una adecuada elaboracion del mismo.

Objetivos Especificos

e Proporcionar a los padres los conocimientos necesarios acerca del Trastorno
del Espectro Autista.

¢ |dentificar el impacto psicoldgico ante el diagndstico.

e Conocer el proceso de duelo ante la pérdida de la salud del nifio.

¢ |dentificar en que etapas del duelo se encuentran los padres.

e Concientizar sobre la realidad del autismo y su aceptacion.

Poblacion
Padres de familia con hijos diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista
No importa nivel socioeconémico, cultural, ni edad.

Numero de participantes: Min. 8 Max. 10
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** Si el numero maximo es rebasado el facilitador debera tener la ayuda de un
companero especializado en psicologia clinica para la ayuda de la intervencion.
Lugar

Centros especializados para personas con la condicion del Trastorno del Espectro
Autista.

Escenario

En un aula, limpia, iluminada, ventilada y espaciada, que cuenta con 10 sillas, en
caso de rebasar el numero maximo de personas, se pediran mas a la institucion
Material

Mesa, proyector, laptop, hojas blancas (las necesarias para cada actividad), lapices,
plumas, plumones, cartulinas, tijeras, pegamento, caja de zapatos.

Duracién del taller

El taller se impartira con un total de 20 horas durante 10 sesiones, cada sesion de
2 horas, dos veces a la semana.

Cuestionario de Evaluacion

Se aplicara un cuestionario de evaluacion antes y después del taller para ver si hubo

un aprendizaje por parte de los padres, se calificara con la siguiente rubrica:

Puntuacion Total =

100 -75 Domina los temas a la perfeccion.

75 -50 Conoce sobre el tema pero no lo
domina.

50 -25 Conoce aspectos basicos sobre los
temas.

0-25 Bajo dominio sobre los temas.

Procedimiento

Se llevara a cabo la difusion del taller a través de carteles, folletos, tripticos en los
centros especializados para personas con la condicion del Trastorno del Espectro
Autista, y a los interesados se les aplicara una entrevista para ver si cumplen los

criterios de inclusion.
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CARTA DESCRIPTIVA

Sesioén 1

Bienvenida al Taller ;Hay un lugar en mi mundo para ti?

Objetivos Especificos: Los padres de familia se integraran como grupo y se dardn a conocer los objetivos del taller.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Tiempo

Apertura

Presentacién de la psicéloga como
facilitadora del taller, posteriormente
de les darad la cordial bienvenida a los
padres de familia, explicdndoles a
grandes rasgos cual sera la finalidad del
taller.

15 minutos

Aplicacidn de cuestionario

La facilitadora les dara a los padres de
familia un cuestionario de evaluacién
para que lo resuelvan. (Ver anexo 1).

Cuestionario

Plumas

15 minutos

Técnica de integracion

El Puente

Descripcion: Se compara la
planificacién con un puente. En una
orilla se coloca la realidad actual del
grupo, en la otra lo que quisiera ser. Y
se habla acerca de la necesidad de
tender el puente para llegar. Se trabaja

40 minutos
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con las preguntas: ¢COmo es la realidad
actual? ¢Cémo deseariamos que sea la
futura? Se escuchan como grupo.

Lluvia de ideas La facilitadora le pedird a los padres de | Rotafolio 40 minutos
familia que formen equipos y en un .
. . Revistas
rotafolio escriban todo lo que ellos
sepan acerca del Trastorno del Plumines
Espectro Autista.
Pritt
Tijeras
Cierre de la sesion Brevemente los padres explicaran 10 minutos

como se sintieron con la actividad
mencionada y con el inicio del taller.
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Sesion 2

¢ Qué es el Trastorno del Espectro Autista?

Objetivos Especificos: Definir el concepto de Trastorno del Espectro Autista, y los padres de familia compartirdn que tipo de tratamientos han
implementado con sus hijos para poder mejorar su calidad de vida.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Tiempo

Presentacion en Power Point

La facilitadora, brevemente se les
expondra a los padres una
presentacion sobre el Trastorno del
Espectro Autista.

Proyector

Laptop

30 minutos

Dindmica el “Debate”

La facilitadora le pedird a los padres
gue hagan equipos y escojan a un
secretario, discutan sobre que
tratamientos han implementado con
sus hijos y después el secretario del
equipo mencionara las conclusiones.

50 minutos

Presentacién en Power Point

Se termina la sesién exponiendo que
tratamientos son los mas
recomendados para sus hijos.

Proyector
Laptop

Presentacion

30 minutos
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Sesion 3

Impacto ante el diagnéstico

Objetivos Especificos: Identificar el impacto psicoldgico ante el diagndstico de Trastorno del Espectro Autista en el hijo.

Actividad Procedimiento Materiales Tiempo
Dindmica “En espera de mi bebé” La facilitadora les pedira a los padres Hoja blanca 30 minutos
de familia que escriban que
expectativas esperaban de su hijo, Plumas
antes del nacimiento.
Presentacién en Power Point Se les expondra a los padres una breve |Laptop 30 min
presentacion de cudles son los
sentimientos que se generan a Proyector
momento de saber el diagnostico Presentacion
Dindmica descifrando emociones Se les pedira a los padres de familia Tarjetas con emociones 30 minutos
que hagan un circulo y cada uno de
ellos pasara a tomar una tarjetay la Plumas
pegara en el pizarrdn, posterior mente
se les proporcionaran hojas blancas y
cada uno debe responder las siguientes
preguntas: ¢ COmo me siento cuando
estoy  ? éCoOmo lo expreso? ¢Qué
pasa con mi comportamiento? ¢Qué
pienso? ¢Con quién lo comparto?
Técnica de relajacién La facilitadora aplicara la técnica de Musica 20 minutos

relajacién autégena de Schultz.
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Sesioén 4

¢ Qué emociones genera en mi el diagnostico?

Objetivos Especificos: ldentificar las emociones que enfrentan los padres ante el diagndstico de autismo.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Tiempo

Presentacion en Power Point

La facilitadora les brindara a las
familias una pequefa presentacién con
el impacto emocional que se genera al
recibir el diagndstico de du hijo.

Laptop

Proyector

30 minutos

Bazar de las emociones

Se les pedira a los padres de familia
qgue hagan un circulo, la facilitadora les
explica que una emocién no es buena
ni mala, es decir, se trata de una
reaccion personal que pasan y sienten
las personas. Aun asi, también hay que
hacerles ver a los padres que en
muchas ocasiones una emocion trae
implicito un pensamiento o una
determinada accién y que dichas
acciones deben poder ser gestionadas
correctamente porque debemos ser
capaces de ponerle un nombre (Ver
anexo 2).

Tarjetas con el nombre de
las emociones

50 minutos

Técnica de relajacién

Se aplicara la técnica de relajacién
progresiva que consiste en aprender a

Grabadora

MUsica clasica

25 minutos
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tensary luego relajar los distintos
grupos musculares del cuerpo.

Cierre de la sesidn

Se finalizara dando una breve opinidn
de cémo se sintieron con la actividad.

15 minutos
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Sesién 5

El duelo

Objetivos Especificos: Conocer sobre el proceso de duelo ante la pérdida de la salud.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Tiempo

Presentacion en Power Point

La facilitadora les brindara a los padres
de familia una pequefia presentacion
acerca de la pérdida.

Laptop

Proyector

20 minutos

Dindmica de las pérdidas

La facilitadora escogerd a dos padres
de familia para hacer una
dramatizacidn del cuento “Margarita”
el facilitador debe y estimular a los
padres a expresar sus sentimientos, y
revivirlos, en relacion a las diversas
situaciones y personajes que aparecen
en el drama (Ver anexo 3).

Cuento de “Margarita”

45 minutos

Presentacion en Power Point

La facilitadora les brindara a los padres
de familia una pequefia presentacion
acerca del duelo y la relacién con el
TEA.

Laptop

Proyector

20 minutos

Dinamica “Mi vivencia del duelo”

La facilitadora dividira al grupo en
parejas y dara las siguientes
instrucciones: Nos vamos a situar en el
comienzo del camino. Cada persona le

20 minutos
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va a contar a sus compafieros de grupo
como ha vivido su duelo, como se dio
cuenta de ello, que fue lo primero que
paso, que oyd, que vio, que hizo y que
sintié?"

Cierre de sesion

La facilitadora les pedira a los
participantes que describan como se
sintieron durante la sesidon y que
aprendizaje se llevan.

15 minutos
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Sesion 6

Etapas del duelo

Objetivos: Identificar las etapas del duelo y en cual de ellas se encuentran cada uno de los padres.

Actividad Procedimiento Materiales Tiempo
Presentacién en Power Point La facilitadora les brindara a los padres | Laptop 20 minutos
de familia una pequefia presentacion
Proyector
acerca de las etapas del duelo.
Dindmica: Escalera de emociones La facilitadora les pedira a los padres Presentacion en Power 60 minutos

de familia que formen un medio circulo
y se les inicia preguntando: ¢ Cuales
creen que sean las etapas de un duelo?

Posteriormente se les dara unas
tarjetas y en ellas anotaran las etapas y
las emociones que puede haber dentro
de ellas (Ver anexo 4).

Point

Hojas blancas
Colores
Marcadores
Cinta adhesiva

Dibujo de la escalera
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Técnica de relajacién La facilitadora aplicara la “Respuesta Musica de relajacién 30 minutos
de Relajacién” de Benson, donde se
e . Grabadora
utilizard un mantra para producir
estados de meditacién profunda.
Cierre de la sesion Finalizardn dando una pequefia 10 minutos

retroalimentacion
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Sesion 7

Un milagro de amor

Objetivos Especificos: Analizar el impacto familiar y ver la realidad del Trastorno del Espectro autista.

Actividad Procedimiento Materiales Tiempo
Ver pelicula La facilitadora proyectard a los padres | Laptop 100 minutos
de familia la pelicula “Un milagro de
" Proyector
amor
Dindmica reflexiva La facilitadora les explicard a los padres 30 minutos

gue compartan con que personaje se
sintieron mas identificados, ¢ Por qué?

Y que se llevan de la pelicula.
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Sesion 8

Mi hijo con Trastorno del Espectro Autista, lo que esperamos y hacemos.

Objetivos Especificos: Los padres conoceran las actitudes extremistas a las que pueden llegar cuando no tienen la informacién adecuada acerca del
trastorno.

Actividad Procedimiento Materiales Tiempo
Presentacién en Power Point La facilitadora les brindara a los padres | Laptop 20 minutos
de familia una pequefia presentacion
. Proyector
acerca de los temas relacionados con la
pelicula vista la sesion anterior.
Video La facilitadora proyectard a los padres | Laptop 10 minutos
de familia el video “Un viaje
Proyector

interestelar a través del autismo”
Video “Un viaje interestelar
a través del autismo”

Actividad: Sobreprotegiendo a | La facilitadora les expondra a los Hojas Blancas 50 minutos
mi hijo. padres de familia basandose en la

pelicula, los extremos a los cuales Urna

pueden llegar y la afectacién que Plumas

puede tener el hecho de no saber la
informacién adecuada sobre el TEA.
Posteriormente se hara una actividad
gue consistira en:

Poner en una urna pondran los papeles
con lo que piensan que esta mal tanto

como pareja como crianza con su hijo,
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posteriormente se ira pasando al azary
escogeran un papelito y se debatird
sobre cada uno que ellos mismo den
soluciones y puedan compartir con los
demads las emociones por las cuales a
traviesan.

Técnica de relajacidn: El La facilitadora aplicara la técnica que Grabadora 20 minutos
espanto ayudara a la relajaciéon de todo el . .
Musica clasica
cuerpo.
Cierre de sesidn Comentarios finales acerca de la 20 minutos

dindmica.
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Sesion 9

Aceptacion

Objetivos Especifico: Los padres conozcan alternativas para que puedan mejorar su calidad de vida.

Actividad

Procedimiento

Materiales

Tiempo

Platica de la sesidn anterior

La facilitadora les pedira a los padres
de familia que retomen algunos
aspectos de la sesion anterior.

10 minutos

Dindmica: “Mirando hacia el futuro”

La facilitadora les dara una hoja donde
dibujaran su mano y en cada dedo
pondran que es lo que espera de su
hijo.

Hojas blancas

Plumas

60 minutos

Técnica de relajacién

La facilitadora llevara a cabo la técnica
de “relajacion Pasiva” para ir guiando
la paciente en zonas de su cuerpo que
ird relajando paulatinamente con
ayuda de una respiracidn serena.

Grabadora

MUsica clasica

30 minutos

Cierre de sesién

Comentarios finales acerca de la
sesion.

20 minutos
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Sesion 10

Conociéndome

Objetivos Especificos: Crear una red de apoyo y empatia entre los participantes.

Actividad Procedimiento Materiales Tiempo
Exposicion en Power Point Se expondra y se pondra un video final. | Laptop 45 minutos
Proyector
Video “Academia de
especialistas”
Tres urnas La facilitadora promovera el Tres urnas 50 minutos
conocimiento grupal y la confianza ) )
prestando apoyo emocional, 3 hojas con etiquetas
f(?mentando la e§cucha activay el Tijeras y papel de celofan
dialogo, reconociendo errores y .
. ' adhesivo para recortar y
realizando propuestas de solucién de adherir etiquetas a las
problemas (Ver Anexo 5 ). q
urnas.
Papes en blancoy
boligrafos.
Caja de zapatos
Cierre del taller La facilitadora les pedira a los 15 minutos

participantes que den un breve
comentario final sobre el taller y
mencionen si cumplieron las
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expectativas que tenian del taller y que
es lo que se llevan del mismo.

Aplicacidn de cuestionario

La facilitadora les aplicara un
cuestionario de evaluacion final.

Plumas

Cuestionario

10 minutos
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CONCLUSIONES

El autismo y otras formas de discapacidad son parte de la experiencia humana que
contribuye a la diversidad humana. Por ello, las Naciones Unidas (2015) han hecho
hincapié en la necesidad de incorporar la discapacidad en la agenda de desarrollo
de la Organizacion.

El autismo, que es una condicion permanente que afecta a millones de personas en
todo el mundo, no esta bien comprendido en muchos paises y en demasiadas
sociedades se excluye a las personas con autismo, en el caso de los padres con
hijos autistas la familia atraviesa frente a uno de los mayores desafios de la vida,
debido a que se pierden las expectativas de tener un hijo perfecto que se convertira
en un adulto sano e independiente.

La pérdida del “hijo perfecto” es un reto debido al sufrimiento que conlleva, requiere
de tiempo y esfuerzo por parte de la persona para poder elaborar un duelo adecuado
y llegar a la aceptacion, la intensidad de la pérdida no depende tanto de la
naturaleza del objeto perdido, sino del valor o significado que se le atribuye, es decir,
de la inversién afectiva en lo que se ha perdido.

Estamos de acuerdo con Worden (2004) que cada ser humano es unico e irrepetible
ya que cada uno tiene su propia historia y sus reacciones pueden ser muy diferentes
a las vividas en experiencias previas.

No todas las personas cuentan con las caracteristicas personales y sociales para
poder enfrentar adecuadamente la situacion por la cual esta pasando, muchas
veces se deja de lado la relacion de pareja y relaciones interpersonales por estar al
pendiente del nifio, debido a que la mayoria de las personas no lo comprenden ya
que no existe esa empatia de los demas, incluso de la misma familia puede haber
rechazo hacia el nifho o hacia ellos mismos, o que ocasiona un desequilibrio
emocional para los padres.

De acuerdo a lo anterior la Dra. Kubler-Ross sefiala que las etapas del duelo no son
lineales, por lo tanto, es mejor esperar a vivirlas en forma desordenada y de hecho
puede que nunca se llegue a una aceptacion.

Como ya se menciond la mediacion familiar es muy importante ya que va a mejorar

la comunicacion entre los mismos miembros de la familia y con el hijo, ya que el
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estrés al momento de ver la deficiencia de su hijo, repercute sobre todo el sistema
familiar y pone a prueba su compleja organizacion.

Las familias actuales son hoy mas labiles que hace afos y suelen tener mas
dificultades para encarar situaciones estresantes, si somos capaces de comprender
el funcionamiento relacional del grupo familiar lo suficiente como para saber el papel
que juega no el sintomatico (el nifio en este caso), sino el sintoma en si mismo, se
podra ayudar a la familia a reorganizarse a un nivel superior que no necesite el
sintoma para funcionar (Millet. 2001).

Es por ello que el taller podria enfocarse al modelo sistémico de intervencién ya
que, el papel del terapeuta asume en el sistema terapéutico, ya sea unirse a la
familia a través de estrategias de participacion, o bien interviniendo con movimientos
de reestructuracion y re encuadre y, al mismo tiempo, desafiando la visién que tiene
la familia de su situacion. Minuchin siendo el mayor representante de la terapia
sistémica, menciona que si se modifica la estructura familiar se posibilita el cambio
y la relacion entre ellos, ya que plantea a la familia en continuo movimiento al toar
en cuenta sus procesos de desarrollo, tanta a nivel de las pautas transaccionales
como de las construcciones de la realidad que se conecta a las experiencias
familiares. (Minuchin 1989 en Eguliz, 2004).

Por ellos vemos que, si el sintoma deja de tener el apoyo del grupo familiar, ira
decayendo lentamente porque ya no servira a los intereses, no siempre conscientes,
de los miembros de la familia, por ello el objetivo es dar las herramientas suficientes
para sanar el entorno tanto para el nifio como para los padres.

Los sistemas humanos, muy especialmente las familias, tienen mecanismo de
autorregulacién que permiten detectar y apuntar hacia la mejora. En caso de que en
el grupo familiar haya hermanos, estos también quedan atrapados por un sistema
familiar por factores estresantes, si la situacion familiar se hace intolerante para los
hermanos estos pueden huir de la familia como forma de defensa al no saber
manejar la situacion por la cual atraviesan.

Se debe intervenir en el macro sistema para modificar la percepcion social del
trastorno y de como este se articula a la sociedad. Los factores sociales igual forma

seran un factor estresante para la familia y se debe ayudar a cada miembro de la
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familia a aclarar sus relaciones y a funcionar tanto como grupo como personalmente
(Millet, 2001).

El taller pretende fomentar el conocimiento de la relacion entre Trastorno del
Espectro Autista y duelo ya que es fundamental que los padres entiendan mejor que
es lo que les ocurre y que los sentimientos por los cuales a traviesan tendran
afectacion dentro de la dinamica familiar.

El taller se considera, tendra un alcance a nivel conciencia en los padres de familia,
ademas de lograr que ellos puedan expresar sus emociones y puedan compartir sus
experiencias con otras personas y se den cuentan de que no estan solos, que al
igual que ellos hay otros padres que de igual manera sienten y expresan lo mismo,
que el hecho de que su hijo tenga un trastorno no significa que no va a llegar a ser
funcional, que ellos conozcan otras opciones para poder mejorar la calidad de vida
de su hijo.

Finalmente restaurar los vinculos familiares después del diagndstico se puede
lograr mediante un apoyo terapéutico ya sea en la parte individual o familiar, ya que

puede haber resistencias que impidan el buen funcionamiento del mismo.
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ALCANCES Y LIMITACIONES
Los alcances, los alcances que se pudieran llegar al taller es los padres cambien
sus ideas de lo que es el Trastorno del Espectro Autistas visto desde la parte como
padre de familia, ya que cuando se les da el diagnostico unicamente se centran en
el hijo y dejan de lado que ellos también tendran cambios en su formar de pensar y
en su dinamica familiar.
Una de las limitantes sin duda es el factor econdémico de las personas, ya que es
muy importante tener en cuenta que no todos los padres de familia cuentan con los
recursos suficientes para poder tener un tratamiento adecuado para su hijo y mucho
menos contaran con poder atenderse a ellos individualmente y como sistema
familiar.
Otra limitacién que pudiera surgir dentro del taller seria que los padres de familia no
se prestaran para poder expresar lo que en realidad siente, ya que se van a
manifestar resistencias en los padres debido a la gran carga emocional del
diagnodstico y del impacto del trastorno y no estén dispuestos a participar del todo
en las actividades o bien tengan ideas muy arraigadas o equivocadas del mismo
Trastorno del Espectro Autista, lo que nos lleva a no llegar al objetivo deseado.
Es muy importante una adecuada aplicacion del taller ya que esto nos podria dar
grandes alcances en el aspecto de tener un crecimiento profesional ya que el poder
aplicarlo, nos abrira las puertas para adentrarnos no unicamente en un taller, si no
ir mas a fondo con una uno de los participantes y poder brindar un apoyo terapéutico
ya sea a nivel familiar o individual, para poder llevar de nuevo a un equilibrio, con el

fin de lograr una mejor calidad de vida.
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ANEXOS



Anexo 1
Cuestionario de Evaluacién del Taller de Duelo para Padres con Hijos del
Trastorno del Espectro Autista

Lea cada pregunta y marque la opcion de la respuesta que usted elija.
1. Esta totalmente informado acerca del Trastorno del Espectro Autista
a) Totalmente de acuerdo
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo ni desacuerdo
d) Desacuerdo
e) Totalmente en desacuerdo
2. Conoce los tratamientos adecuados para su hijo
a) Totalmente de acuerdo
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo ni desacuerdo
d) Desacuerdo
e) Totalmente en desacuerdo
3. Tengo claras las definiciones de familia y los roles que cada uno
desempefia
a) Totalmente de acuerdo
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo ni desacuerdo
d) Desacuerdo
)

e) Totalmente en desacuerdo

4. Entiendo la definicién de duelo
a) Totalmente de acuerdo
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo ni desacuerdo
d) Desacuerdo
e) Totalmente en desacuerdo

5. Conozco que hacer y donde buscar apoyo en caso de presentar un duelo
a) Totalmente de acuerdo

b) De acuerdo

c) Nide acuerdo ni desacuerdo

d) Desacuerdo

)

e) Totalmente en desacuerdo



. Cuento con la informacion necesaria para poder distinguir las etapas de un
duelo

a) Totalmente de acuerdo

b) De acuerdo

c) Nide acuerdo ni desacuerdo

d) Desacuerdo

e) Totalmente en desacuerdo

. El taller ayudara a cambiar mi percepcion del duelo
a) Totalmente de acuerdo

b) De acuerdo

c) Nide acuerdo ni desacuerdo

d) Desacuerdo

e) Totalmente en desacuerdo

. Cree que hay un cambio en mi relacién de pareja y familiar a partir del
diagnostico de su hijo

a) Totalmente de acuerdo

b) De acuerdo

c) Nide acuerdo ni desacuerdo

d) Desacuerdo

e) Totalmente en desacuerdo

. Cree que las redes de apoyo son suficientemente estables para poder lidiar
con el trastorno de mi hijo

a) Totalmente de acuerdo

b) De acuerdo

c) Nide acuerdo ni desacuerdo

d) Desacuerdo

)

e) Totalmente en desacuerdo

10. La informacion que tengo sobre el Trastorno del Espectro Autista me

servira para tener una mejor calidad de vida
a) Totalmente de acuerdo

b) De acuerdo

c) Nide acuerdo ni desacuerdo

d) Desacuerdo

)

e) Totalmente en desacuerdo



Anexo 2
“Bazar de emociones”

Numero de participantes: 10 a 20 personas
Duracion: 50 minutos
Procedimiento: Se les pedira a los padres de familia que hagan un circulo, el
instructor les explica que una emocion no es buena ni mala, es decir, se trata de
una reaccion personal que pasan y sienten las personas. Aun asi, también hay que
hacerles ver a los padres que en muchas ocasiones una emocion trae implicito un
pensamiento o una determinada accion y que dichas acciones deben poder ser
gestionadas correctamente porque debemos ser capaces de ponerle un nombre.
El facilitador pondra en el centro del circulo las tarjetas con las emociones poca
abajo, pasara cada padre de familia a escoger dos tarjetas, los padres de familia
debera leer las dos emociones que escogid y debe explicar al resto del grupo dos
situaciones que haya pasado y guarde relacion con la emocidén que haya escogido,
posteriormente una vez que todos hayan participado se haran algunas preguntas:
¢ Ha sido dificil contar la historia de las emociones elegidas?, ¢Ha habido alguna
emocion que se haya repetido que, tratandose de la misma emocion, se ha contado
de manera positiva y negativa?,;Hay alguna emocién que no hayais acabado de

entender del todo?

Anexo 3
“Dinamica de las perdidas”

Numero de participantes: 10 a 20 personas
Duracion: 45 minutos
Procedimiento: “Cuento de Margarita”
«Margarita sabia que desde ayer en la tarde el sol se habia escondido bajo inmersas
nubes grises y que se hizo de noche muy temprano. Desde entonces, del cielo habia
caido toda el agua del mundo, en gruesas gotas que la tormenta arrojaba sobre su
techo con mucha fuerza. Aunque sintié un poco de miedo, sus padres dormian con
ella y con Luis, su hermanita, todos juntos en la misma cama y en el mismo cuarto.

Se sinti6é acurrucada y protegida, y sus padres le dijeron que no le pasaria nada,



que lloveria mucho, pero que luego todo se calmaria y que no se apurara pues, ellos
estaban protegidos. Sin embargo, cuando al otro dia se levanta de la cama vio que
habia entrado el agua a la casa y que muchos arboles se habian caido fuera. Y se
le encogia el corazén de pena cuando vio que su muieca Bamby y su carterita
verde que le habia traido su tia Fefa de Espana, se habian roto y maltratado con el
agua y el lodo. Pedrito, su amigo, trata de consolarla, pero ese dia ella no quiso ni
siquiera comer. Los recogio y trata de arreglarlos, pero en realidad se habian
danado totalmente. Mientras todo el mundo se lamentaba por los danos del ciclon,
Margarita no deja de llorar todo el dia y se sentia bien triste. pues eran los dos
juguetes que mas queria.»

La facilitadora escogera a dos padres de familia para hacer una dramatizacion del
cuento “Margarita” y posteriormente debe proceder a verificar que se entendio, o
comprendio el mensaje, y reiterara de ese modo lo que quiere expresar la escena o
cuento.

Después el facilitador debe y estimular a los padres a expresar sus sentimientos, y
revivirlos, en relacion a las diversas situaciones y personajes que aparecen en el
drama. Las intervenciones deben inducir a relacionar lo que ocurre en el drama con
otras situaciones similares, parecidas o semejantes que se presentan en la vida, y

especialmente con las situaciones que se vivieron.

Anexo 4
“Escalera Emocional”

Numero de participantes: 10 a 20 personas
Duracion: 60 minutos
Procedimiento: La facilitadora dara tarjetas y en ellas anotaran las etapas y las
emociones que puede haber dentro de ellas. En el pizarron se iran anotando en
forma de escalera las etapas que ellos consideran juntos con las emociones que
representan cada etapa, asi hasta llegar al final de la escalera.
Terminando la actividad el instructor dara el resumen de las caracteristicas de cada
una de las etapas y los padres deberan identificar en qué etapa se encuentran y ver

gue emociones invaden esa emocion para poder manejarla y llegar a la aceptacion.



Anexo 5
“Tres urnas”

Numero de participantes: 10 a 20 personas
Duracion: 50 minutos
Procedimiento: La facilitadora colocara a la vista de todos, tres urnas con las
siguientes etiquetas (cada una): "Me gustaria superar"; "Me arrepiento de"; "Un
problema mio es"
Se trata de terminar las frases en papeletas sin firmar, que se depositaran en las
urnas correspondientes. Se pueden escribir todos los papeles que se desee.
Una vez hayan depositado todos sus papeles, se procede en leer los papeles de
cada uno y comentarlas entre todos, aportando soluciones, dando consejos para

ver si lo que hacen es bueno para su hijo y para ellos mismos.
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