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Al que dia a dia me ensefia a descubrir el
cadticamente maravilloso camino de la

maternidad, Thiago.



“Creemos que todas las familias que sufren las caracteristicas descritas
con sus hijog/as tenemos muchas cosas en comin y que si N0S Unimos
podremos compartir vivencias, situaciones similares, sentimientos

y Nos podremos orientar unos a otros, sintiéndonos acompafnados’

(Asociacion de Padres de Personas con Autismo de Barcelona)



EL TRASTORNO GENERALIZADO DEL DESARROLLO EN LA FAMILIA
SINTESIS
El presente estudio se realizd con la findidad de evaluar la importancia de los
encuentros entre familias de nifios con alguna patologia dentro de las comprendidas en
el marco del diagnostico: Trastorno Generalizado del Desarrollo.
Estudiar como el aumento de la informacion (sobre las caracteristicas y evolucion del
trastorno), e compartir las vicisitudes de esta enfermedad crénica con otros pares
coordinados con terapeutas calificados en esta problemética especifica, les permite
mejorar sus competencias como padres en la medida que se trabga € impacto
emocional negativo de tener un miembro familiar con TGD.
Se administraron |os siguientes cuestionarios:

Escala de Sobrecarga Del Cuidador de Zarit.

Cuestionario de Culpabilidad Materna.
La poblacion que se utilizo en lainvestigacion fueron catorce padres, de ambos sexos
cuyos hijos estaban diagnosticados con TGD.
Esta administracion se realizo en dos momentos:

1. Previo al ingreso de las reuniones del grupo de padres.
2. Luego de haber asistido a ocho encuentros.

Se evidencié que las emociones relacionadas con el malestar, la culpay la sobrecarga
disminuyeron notablemente en e segundo momento.
Teniendo en cuenta las tensiones inherentes en la convivencia de un nifio con autismo,
alos papas les resulta muy dificil mantener un sentido positivo, de bienestar y de
autoeficacia en la crianza.
L os sentimientos de competencia (subjetiva) en e rol de los padres, denominado auto-

eficacia, se hanasociado con el bienestar y resultados positivos en lacrianza.



PROLOGO
Bienvenidos a Holanda
Por Emily Pear| Kingsley

A menudo me piden que describa la experiencia de criar a un nifio con una
discapacidad, que intente ayudar a la gente que no han compartido esa experiencia unica
aimaginar como se sentirian. Es asi...

Cuando vas a tener un bebé es como planear unas vacaciones fabulosas en Itdia.

Compras un montén de guias y haces tus maravillosos planes. El Coliseo. El David de
Miguel Angel. Las gondolas de Venecia. Puede que aprendas agunas frases Utiles en

italiano. Es todo muy emocionante.

Después de meses de ansiosa anticipacion, finalmente llega el dia. Preparas tus maletas
y alavas. Varias horas mas tarde € avion aterriza. La azafata viene y dice: "Bienvenido
aHolanda'".

- ¢Holanda? - dices-. ¢Como que Holanda? Y o me embarqué para Italia. Se supone que
estoy en Itaia Toda mi vida he soflado con ir a Itdia
- Pero ha habido un cambio en la ruta de vuelo. Han aterrizado en Holanda y aqui se
debe quedar.

Lo importante es que no te han llevado a ningulin lugar horrible, asqueroso y sucio, lleno
de pestilencia, hambrunay enfermedad. Simplemente es un sitio diferente.

Asi que tienes que salir y comprarte nuevas guias. Y tienes que aprender una lengua
completamente nueva. Y conoceras a un grupo entero de gente que nunca habrias
conocido.

Simplemente es un dtio diferente. Camina a un ritmo mas lento que Italia, es
aparentemente menos impresionante que Italia. Pero cuando, después de haber estado
un rato alli, contienes el aliento y miras alrededor, empiezas a hotar que en Holanda hay

molinos de viento. Holanda tiene tulipanes. Holanda tiene incluso Rembrandits.



Pero todo € mundo que conoces estd muy ocupado yendo y viniendo de Italia y todos
presumen muy ato de qué maravillosamente se lo han pasado en Italia Y, durante €l
resto de tu vida, diras "Si, ahi era donde se suponia que yo iba. Eso es |o que habia
planeado."

Y ese dolor nunca, nunca, nunca, se irg, porgque la pérdida de ese suefio es una pérdida
muy importante.

Pero s te pasas la vida quejandote del hecho de que nunca llegaste a Italia, puede que
nunca tengas libertad para disfrutar de las cosas, muy especiales, maravillosas, de

Holanda.
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Cap.l. INTRODUCCION:

Tener un hijo es uno de los acontecimientos vitales més importantes para un ser
humano. Los vinculos afectivos entre padres e hijos, asi como las emociones que se
ponen en juego, son normalmente intensos. Una hija o un hijo es siempre fuente de
ilusiones y miedos. El nacimiento de un hijo puede ser un evento placentero, pero
también una experiencia emocional estresante; puesto que siempre se espera la llegada
de “el nifio perfecto”, que sea saludable, vigoroso, inteligente y colmado de energia,
para volcar en é los suefios. Pero € hecho de que ser padres sea algo habitual no
significa que sea féacil. Cuando un nifio nace con una discapacidad, o alguna dificultad
grave, todo puede resultar especidmente dificil y estos suefios y fantasias mueren
dolorosamente. (Paniagua, 1999)

Asi, las repercusiones en la Bmilia, de un padecimiento crénico determinado puede
traer efectos en la propia madre, padre, hermanos, todo € sistema familiar y sus
relaciones; sobretodo al no contar con herramientas de qué hacer o de qué manera
relacionarse con respecto al integrante que lo padece, a sentir enojo, tristezay un sinfin
de sentimientos confusos que no se sabe cOmo manejarlos.

La presencia de un hijo con una enfermedad grave y cronica o una discapacidad severa
acostumbra a tener consecuencias muy negativas para la familia afectada. Muchas
investigaciones muestran que los padres de estos nifios tienden a padecer estrés cronico,
y que las caracteristicas del mismo varian en funcion de factores relativos a la propia
enfermedad o trastorno, a hijo afectado, a la familiay a los apoyos sociales. En € caso
concreto del autismo, existen estudios cientificos importantes que revelan que, dentro
del ambito de las discapacidades psiquicas, este sindrome acostumbra a provocar un

impacto muy severo en las familias y significativamente superior a otros trastornos que



cursan con deficiencia mental (Ej. Sindrome de Down). (Campbell- Araujo y Duarte,
2001).

Dentro de las Asociaciones de familiares e instituciones para personas con autismo se
han generado una serie de servicios que han ido variando segiin e momento histérico en
gue se encontraba la investigacion sobre autismo. La forma de considerar a la familia
también ha ido evolucionando segiin € enfoque tedrico dominante en cada momento
histérico. Babio y Galan (1989) resumen esta evolucion de la siguiente manera:

- En una primera etapa (principios de siglo), el tratamiento estaba centrado en la
persona, no se mencionaba a la familia.

- La segunda etapa (afios 30) estuvo marcada por las Teorias Psicoanalistas. |os
padres aparecen como culpables y se consideran sujetos de intervencion.

- Latercera etapa (afios 50) se da en el marco de la Psicologia Comportamental,
en donde los avances en la etiologia del autismo llevan a la descul pabilizacion
de los padres, quienes empiezan a ser considerados agentes importantes en el
tratamiento como fuente de informacion.

- En la cuarta etapa (afios 70), los padres se consideran dentro del tratamiento
terapéutico como potenciadores y posibilitadores del desarrollo de su hijo.
Actualmente, la familia juega un importante papel dentro de la terapia. Se
considera que sin la participacién de los padres sera mucho mas dificil conseguir
avances.

Martinez Martin y Bilbao Ledn (2008) indican que para favorecer la convivencia con
un hijo con TEA es necesario conocer en profundidad las caracteristicas de dichos
trastornos y aceptar las importantes limitaciones que implican a nivel de las relaciones
sociaes, la comunicacién y la imaginaciéon. La vida con una persona con autismo es

muy dura.
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Yendo un poco mas ala, podemos resumir la historia del papel de los padres en €

tratamiento de sus hijos con autismo con la siguiente expresion de Riviere: de “la
influencia de la familia en & autismo” a “la influencia del autismo en la familia’
(Rodriguez Torrens 2004)

No hay duda de que la familia es e elemento principa en e ambito de la enfermedad y
que es importante tanto en su funcion de intérprete como de apoyo. Campbell- Araujo y
Duarte (2001) afirman que una enfermedad cronica puede complicar las dificultades
existentes en todo tipo de familia. En los Ultimos afios, |a calidad de vida'y € impacto
psicolégico de la enfermedad cronica en la familia, ha ido recibiendo mayor apoyo de la
literatura, pero aun asi las informaciones son reducidas.

Los autores agregan que nuchas familias con hijos con autismo presentan niveles de
estrés cronico, significativamente superiores a los que presentan las familias con hijos
con otras discapacidades. Esta diferenciacién en cuanto al efecto causado por € autismo
en la familia, se inicia muchas veces por la desinformacion que tienen respecto al
trastorno, las incertidumbres que plantea, la evolucion disarmoénica de los nifios y nifias,
se mantiene posteriormente ante la ausencia de un diagnéstico y prondstico claros y

aumenta considerablemente como consecuencia de los multiples efectos negativos en €

ambito familiar. La convivencia en € hogar de un nifio o nifia con autismo suele ser
muy complgia y las familias se ven sometidas desde € principio a modificaciones
severas de su régimen de vida habitual con limitaciones desmedidas de su
independencia. A esto se suma €l sentirse solos e incomprendidos sin saber a dénde
recurrir con su malestar, porque dentro de las opciones terapéuticas para sus hijos no
estd € asesoramiento a padres y de los escasos libros donde pueden conseguir
informacion no obtienen la contencion necesaria ni pueden identificarse con un texto

escrito.
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De esta manera, los mencionados escritores concluyen gque ante € sentimiento de vacio
en que se encuentran esos padres; y con las limitadas opciones de atencion institucional
y soporte social; han surgido en paises como Estados Unidos de Norteamérica, grupos
de padres de nifios autistas que se relinen con periodicidad en sus casas. De este tipo de
reuniones se ha observado que e apoyo socia tiene la funcion de demostrar a los
padres, como ellos pueden lograr alcanzar en alguna medida la sensacion de dominio
del problema; vivir sus experiencias y compartirlas con otros padres, dar consgjos de
crianza y tutoria; facilitar relaciones sociales educar y orientar en problemas médicos e
intentar alcanzar una adaptacion en las necesidades de las familias de acuerdo con sus
habilidades y recursos.

Asdi, al encontrarse con personas gque atraviesan la misma situacion, pueden compartir
experiencias, aconsgjarse, identificarse, recibir informacion sobre e trastorno pero
desde € lugar de la experiencia en € dia a dia como €llos y hasta ampliar las redes
sociaes sin sentirse diferentes ni incomprendidos por tener un hijo con autismo. Es asi
Ccomo surge wn cuestionamiento acerca de la potencialidad positiva de estos encuentros

que en €l desarrollo de este trabgjo se pretendid investigar.
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1.1 Objetivos

El Problema que dio origen a este trabajo fue:

¢Se benefician los padres, de nifios con algun Trastorno Generalizado del Desarrollo,
de encuentros con otros padres, en su misma situacion, y de la guia de un terapeuta

capacitado, parareducir las emociones negativas?

El Objetivo general fue:
Investigar si e encuentro entre padres de nifios con algun Trastorno Generalizado del
Desarrollo y la guia de un terapeuta capacitado, los ayuda a reducir sus emociones

negativas.

Este Objetivo se desplegd en objetivos especificos:
> Determinar s disminuyen las emociones relacionadas con e sufrimiento y €l
maestar,
> Investigar s se reduce de la sensacidn de sobrecarga, por parte de los padres
» Indagar s los encuentros ayudan a los padres a mejorar sus relaciones como

taes.

1.2.- Hipétesis de Trabajo
Los padres de nifios con algun Trastorno Generalizado del Desarrollo se beneficiarian
de encuentros con otros padres, en su misma situacion, yde la guia de un terapeuta

capacitado, para reducir las emociones negativas.
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Cap.ll. MARCO TEORICO

2.1 Trastornos Generalizados del Desarrollo

El Manua Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-1V, segln su
sigla en inglés) define a los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) como “una
perturbacién grave y generalizada de varias &reas del desarrollo: habilidades para la
interaccion social, habilidades para la comunicacién o la presencia de comportamientos,
intereses y actividades estereotipados. Las ateraciones cualitativas que definen estos
trastornos son claramente impropias del nivel de desarrollo o edad mental del sujeto (...)
Estos trastornos suelen ponerse de manifiesto durante los primeros afios de la vida y
acostumbran a asociarse a agun grado de retraso mental” (American Psychiatric
Association, 2000).

Incluye, dentro de los mismos, a Trastorno Autista, Sindrome de Rett, Trastorno
Desintegrativo Infantil, Sindrome de Asperger, y Trastorno Generalizado del Desarrollo

No Especificado.

2.1.1 Trastornos del Espectro Autista.

El concepto de Espectro Autista tiene su origen en un estudio realizado por Lorna Wing
y Judith Gould en 1979. Definen al autismo y los trastornos asociados a mismo “como
un continuo Mas que como una categoria diagnostica, como un conjunto de sintomas
gue se puede asociar a distintos trastornos y niveles intelectuales, que en un 75% se
acompafa de retraso mental, que hay otros cuadros con retraso del desarrollo, no
autistas, que presentan sintomatologia autista’. Los rasgos del espectro autista no se
producen solo en las personas con trastorno profundo del desarrollo, sino en otras cuyo
desarrollo esté afectado por diferentes causas. retrasos de origen metabdlico o genético,

epilepsias en la primera infancia que se acomparian de retraso mental, alteraciones
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asociadas a cuadros de discapacidad sensoria... Las ateraciones sintomaticas del
espectro autista son las que definen esencialmente las estrategias de tratamiento, més
que las etiquetas psiquiétricas, neurobiolégicas y psicoldgicas con que se definen los
cuadros (Wing y Gould, 1979). Ademés, Lorna Wing desarroll6 la triada de Wing
(dimensiones alteradas en € continuo autista): trastorno de la reciprocidad social,
trastorno de la comunicacién verbal y no verbal y ausencia de capacidad smbdlica y
conducta imaginativa. Aungque luego afadié los patrones repetitivos de actividad e
intereses.

Los Trastornos Generalizados del Desarrollo o Trastornos del Espectro Autista, son un
conjunto de desordenes neurobiol 6gicos que acompafian a la persona durante toda su
vida. Hasta €l dia de hoy se desconocen tanto la causa como la etiologia y se supone una
fuerte base y/o predisposicion gerética combinada con factores ambientales.
Desafortunadamente, todavia no existe una cura, sin embargo, si existen tratamientos
gue aportan herramientas sustanciales para elevar la calidad de vida de las personas que
padecen estos cuadros y sus familias. Este trastorno, se caracteriza por diferentes grados
de dificultad en habilidades sociales, en la comunicacidn y por la presencia de intereses
restringidos y conductas estereotipadas. La severidad de los sintomas varia de profundas
a moderadas. (Giménez, 2007)

El diagndstico de autismo se basa en la conducta y la interpretacion de la significacién
de una conducta dterada, ausente o retrasada depende de una sdlida base de
conocimiento clinico (Frith, 1994). Y dado que e autismo es un trastorno raro, hay
relativamente pocos expertos que tengan experiencia de muchos casos. (Ma. Angeles

Martinez Martin y Ma. Cruz Bilbao Ledn 2008)
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2.1.2 Familia.

Intervencion para € Desarrollo de Relaciones Humanas (RDI)

RDI o 'Relationship Development Intervention' (Intervencion para el Desarrollo de
Relaciones humanas) es un tratamiento para remediar |os déficits fundamentales del
autismo atraveés las actividades diarias gracias a la direccion de padres, los cuaes
retoman su papel de maestrosy lideres de sus hijos.

Esta técnica tiene sus origenes en las investigaciones y conclusiones tanto de la
neurologia como de la psicologia del desarrollo que les da a las personas autistas una
segunda oportunidad para aprender, dentro de un cuadro dindmico, las funciones claves
para desarrollar relaciones humanas y realizar una ata calidad de vida.
A diferencia de otras terapias, RDI se concentra en las habilidades relacionales y no en
habilidades instrumentales, permitiendo el aprendizaje através de lainterrelacion con €l
otro y dando lugar a desarrollo de habilidades - como |a autorregulacién necesaria para
participar como igual en unainteraccién social.

El modelo DIR es un encuadre para comprender a nifio y a su familia. Estadirigido a
armado de enfoques que tienen que ver con el desarrollo emocional y el perfil individual
del nifio en e contexto de todas las interacciones de aprendizaje que se le presentan a
diario teniendo en cuenta ademés las relaciones af ectivas familiares que rodean al nifio,
utilizandolas como un aprendizaje.

Es desde este modelo que Stanley Greenspan y Serena Wieder (2007) consideran que la
familia, como unidad, provee cuatro funciones fundamental es:

1) Proveer un sentido de regulacion y seguridad, por un lado como cada miembro de la
familia protege o algja ddl peligro a nifio, pero ademas como logra hacerlo funcionando

como un todo.
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2) Necesidad del nifio de estar “enganchado”, de ser querido, de sentir intimidad y
vinculacién. Nos hace tener en cuenta como experimenta la familia este sentido de
“humanidad compartida’.

3) y 4) Capacidad de lafamilia de proveer oportunidades de comunicacién y de tener en
cuenta e mensgje del otro: comunicacion, “enganche” y comunicacion iday vuelta. Con
respeto a esta Ultima funcién, podemos pensar cuan flexible es esta familia, cuan
expresivaesy cOmo expresa sus emoci ones.

Es bajo € foco de estas cuatro funciones que ponemos el gje pararealizar esta

investigacion.

2.1.3 ;Como se viveel autismo en la familia?

La Dra. Claveray € Dr. Martinez (2003) afirman que una de las caracteristicas de la
vida, quizés la que mas la define, es su capacidad de reproduccién. El ingtinto de
perpetuacion a través de los hijos es uno de los mas potentes en cualquier ser Mvo y
también del ser humano. Algunos dicen que este instinto es superior a de la propia
conservacion. El proyecto de tener hijos y sacarlos adelante fundamenta buena parte de
las metas vitales y de los proyectos que aglutinan y mantienen unida la pargja, como
padre y madre. No sorprende, por tanto, la importante repercusion que se observa en los
padres de los nifios con TGD, en los cuales este proyecto y este poderoso instinto ha
sufrido una importante herida.

Los Doctores indicados concluyen gue en una joven pareja, antes risuefia e ilusionada,
el diagndstico de su hijo cae como una inesperada bomba. A medida que los hechos
confirman este diagnostico se abaten sobre los padres inesperadas cargas y asimetrias
sociales, hasta entonces inconcebibles para ellos.

Segun Gilbert Foley (2006) las familias, a momento de recibir € diagnostico,

transcurren por un ciclo de duelo y perdida: 1) Embarazo: la fantasia del nifio deseado,
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2) Diagnostico de discapaci dad: establece una disonancia entre el nifio deseado y el nifio
real; 3) Perdida del Objeto ideacional: una perdida inconciente del nifio imaginario, que
precipita un duelo; 4) Desorientacién y desequilibrio, en general ocurre una exageracion
de las caracteristicas adaptativas de la familia Esto puede llevar a un camino de
blsqueda: realizan consultas e intentan encorar ese hijo que se desed. Negacion y
“Shopping” de consultas puede ser una variante de esta etapa, 1o que lleva a
reconocimiento. Cuando esta busqueda resulta infructuosa, los padres enfrentan un
periodo de vulnerabilidad emocional. 5) Recuperacion: durante este periodo la familia
realiza lecturas de realidad mas precisas y encuentran en la tragedia algo de ese hijo
deseado. Esto puede llevarlos a la etapa de Mantenimiento, caracterizada por un
incremerto de resilienciay por un aumento cualitativo de |as estrategias adaptativas; 0 a
la etapa de Desequilibrio, que significaria volver a la desorientacion y recomenzar este
circulo.

Como resultado ayudar alos padres arealizar e duelo, es un objetivo terapéutico.
Lapsicologa. Ma. Mercedes Giménez relata (2004) que los padres son los primeros que
notan en €l nifio comportamientos inusuales, o la dificultad para llegar a cumplir las
pautas de desarrollo esperadas a tiempo. Algunos describen a su hijo como diferente
desde el nacimiento mientras que otros describen una pérdida de habilidades adquiridas,
luego de un periodo en donde todo parecia normal. Los Trastornos Generalizados del
Desarrollo del Espectro Autista se manifiestan de diferentes maneras, |as dificultades
pueden variar desde la incapacidad para comunicarse verbalmente, para leer o escribir
hasta presentar una magnifica capacidad intelectual y no poder hacer amigos; otros
pueden presentar una terrible intolerancia hacia ciertas texturas o ciertos sonidos
mientras que algunos pueden tener un oido atamente sensible y capacidades para la

muUsica o las matematicas. Las familias de estos nifios, padres, hermanos y miembros de
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la familia extendida muchas veces sienten desolacion y desorientacion, que en algunos
casos puede llevarlos a aislamiento social.

Se trata, como plantean Ma. Angeles Martinez Martin y Ma. Cruz Bilbao Ledn (2008),
de trastornos asociados a una cierta ambigliedad debido, entre otros aspectos, a la
amplia variabilidad del prondstico, a la ausencia de marcadores biolégicos, a la
dificultad de los padres para detectar sintomas tan sutiles como los que caracterizan a
autismo en sus primeras etapas, a la gran variabilidad que presenta. El autismo no es un
trastorno uniforme, ni absolutamente demarcado, y su presentacion oscila en un
espectro de mayor a menor afectacion; varia con el tiempo, y se ve influido por factores
como €l grado de capacidad intelectual asociada o € acceso a apoyos especializados.
Tan complegjo y profundo es el tema que otros autores han llegado a afirmar que: uno de
los aspectos més crueles del autismo infantil es que, para los padres, es muy lento el
proceso de darse cuenta de que a su hijo le pasa ago (Werner, Dawson, Osterling,
Dinno, 2000).

Saber la verdad, por terrible que sea, es e principio de la aceptacion de larealidad y es
lo que abre el camino paratener el coraje de empezar a actuar. Recibir e diagndstico es
un alivio muy deseado, un extrafio sentimiento cuando se reciben unas noticias tan
devastadoras. Los padres sienten que su blsqueda ha terminado y que a menos pueden
empezar a comprender y a darle sentido a mundo de su hijo. El diagnostico de TEA
puede ser un alivio para las familias a saber por fin lo qué le ocurre a su hijo, pero
generalmente stele ser un proceso doloroso, y € alivio suele ser usuamente corto.
(Cuxart 2000)

Riviére (2001), menciona una serie de factores por los que las familias de personas con
autismo pueden ver especia mente dafado su equilibrio. Los padres suelen tener un hijo
aparentemente normal, con un desarrollo inicial también normal. Pero de repente

comienzan a aparecer diversos sintomas que descubren en el nifio conductas extrafas y
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una soledad que no pueden comprender, sintiendo que fracasan en sus relacionesy su
modo de interactuar con el nifio. Surge entonces un sentimiento de culpa, mezclado con
frustracion, pérdida de autoestima, estrés y ansiedad. Seguidamente comienza la
dificultad de encontrar ayuda profesional y enfrentarse a un diagnoéstico que a menudo
tarda meses en clarificarse. Los sentimientos de estrés estan relacionados
principamente con la dificultad para comprender lo que le sucede a nifio, €
sentimiento de culpa, la fuerte dependencia mutua que surge entre el nifio y sus padres,
la dificultad para afrortar los problemas de conducta y e aislamiento, la falta de
profesionales expertos, la limitacion de oportunidades de vida y de relacién que surgen
ante la necesidad constante de atender a hijo sobretodo a principio.

Clavera y Martinez (2002) sostienen que b pargja sufre una reduccion de nutrientes-
capacidades-apoyos de todo tipo que supone una 'afrenta de la mayor importancia en
Etologia. Se reducen brutalmente: la movilidad y capacidad de adquirir recursos, los
recursos finamente disponibles, la capacidad de explorar nuevos escenarios, la
vagotonia y capacidad de experimentar placer, asi como la fecundidad (la llegada de
hermanos ulteriores). Los temas de interés, e circulo de amistades y la capacidad de
ocio sociamente valorado, sufren un importante e involuntario estrechamiento (en
cantidad y en calidad-diversidad). Con lo que el drama del hijo TGD es vivido por los
padres en bastante soledad.

La presencia de un nifio que permanece aidado, carece de lenguaje y en genera de
comunicacion, con comportamientos obsesivos y rituales sin significado para € que 1o
observa, a veces con autoagresiones, sin conciencia de peligro, hace que la situacion

familiar sea complicada y que a menudo toda la familia gire en torno a problema del

autismo. Esto puede afectar a los hermanos y a las relaciones de paregja, surgiendo a

menudo la falta de tiempo para ellos mismos. (Elisa Rodriguez Torrens 2004)
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Volviendo a lo expuesto por Claveray Martinez (2002) afiaden que b Frustracion es
también un elemento importante en estos casos. A la frustracion de no poder ver crecer
a su hijo en condiciones normales, ni poder acudir a lugares valorados socialmente (para
gue € nifio no estorbe), se suma la frustracion de la ‘conexién empatica con su hijo, que
afecta especialmente a la madre. La Anomia se abate asimismo sobre los padres. no
entienden lo que pasa 'y cas nadie les sefida las causas y mecanismos de |o que ocurre,
como no sea para hacerles sentir culpables (alteraciones genéticas, ‘'madre fria, etc). Se
les dice que no hay tratamiento y que no busguen, no intenten, no ensayen. Los padres
no saben realmente que hacer, ni cOMo reaccionar y pronto constatan su impotencia ante
una sSituacion desesperadamente invariante. Estos padres suelen atravesar por un
proceso que implica hipersensibilidad, labilidad emocional, incertidumbre respecto a la
situacion familiar, sentimientos de culpabilidad, enojo, lo cua va a influir directamente
en € trato con € hijo.

Cuando los padres reciben e diagnostico inicial, cuando conocen la noticia de que su
hijo tiene una discapacidad, entran en un estado deinmovilizacion, de shock, de bloqueo
y aturdimiento general, debido a la grave e inesperada noticia. En el caso del autismo,
como en otras muchas discapacidades, 10s padres no estan preparados para escuchar que
su hijo padece un trastorno que no tiene cura. Es una fase de descreimiento, sorpresa 'y
despersonalizacién como ver e mundo desde fuera y que eso no les esté pasando a
ellos. El efecto de esta fase sobre las familias seria leve s desde los primeros indicios se
les apoyase y ayudase aidentificar el trastorno. (Martinez Martin y Bilbao Ledn2008)
Debido ala atencién gue requieren las personas con autismo, sus familias soportan en
genera mas tensiones que otras familias y a veces no cuentan con |os recursos

suficientes para superar |as situaciones que se les plantean (Alvarez y Pérez, 1997)
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Ayudar a estos padres a comprender e problema, dar informacién, conectarlos con otros
padres, y apoyarlos en sus posibles procesos de depresion y ansiedad va a ser muy

importante para la terapia de los nifios con problemas de desarrollo.

2.1.4 Apoyo defamilias

Piterbag (1992) asegura que el grupo crea un espacio vital en el que es posible aprender
de forma privilegiada. Aprendizaje y cambio siempre han estado peleando por ser
objetivos alternativos de todo grupo.

El grupo genera un lugar de pertenencia en diversos aspectos. Posibilita un codigo
comun y un lenguaje compartido en relacion a necesidades y problemas comunes.
Define un lugar de identificacion, de identidad y de creacién ideol 6gica. Ofrece un lugar
de contencion de las angustias por “la falta de ser”, la desinsercion, la vivencia de
fragmentacion, la vivencia de estar a merced, y las tendencias, tanto a la agresividad
como a la meéancolizacion. El grupo sirve a integrante cuando este no puede
autocontenerse. (Buchbinder, M.1998).

Seguln Yaom (1995), no es solamente el descubrir a otros con probleméticas similares,
y la desconfirmacion del caracter de Unico de la propia problematica lo que ayuda; sino
también, la experiencia afectiva de compartir € propio mundo interno y € ser
escuchado, y luego € ser aceptado como uno es. Ademas sefiala que € grupo es un
lugar privilegiado en el que se pueden lograr experiencias de especial calidad en €
contacto cercano con los demas, que son, por su misma naturaleza experiencias de
maduracion y crea referencias universales.

También tenemos que definir la importancia del terapeuta dentro de estos grupos, y
como expone Manrique (1994), el papel del terapeuta es trabgar "desde adentro”, es
decir @ terapeuta establece alianzas con los distintos miembros utilizando para ello los

codigos, candes y modismos propios del sistema. En cierta medida se parece a
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quehacer del antropdlogo que para estudiar un grupo humano trata de integrarse, de
descubrir y mangjar sus codigos, mimetizarse, parecer uno de ellos hasta entender y
vivenciar su punto de vista, solo que no se desprende de su vision cientifica y mision
terapéutica. Ademas, se sirve de abordagjes, técnicas y recursos propios del enfogue..

Minuchin y Fishman (1992), afirman que la principal cualidad con la que debe contar
un terapeuta es la espontaneidad, la cua definen como la habilidad para "emplear
diferentes aspectos de si mismo en respuesta a contextos sociales diversos. El terapeuta
puede reaccionar, moverse y hacer sus sondeos con libertad, pero sblo dentro de la gama
de posibilidades tolerable en un contexto determinado”. De esta manera, € terapeuta
debe adquirir la capacidad de comprender rapidamente las pautas de accion de la
familia, adoptarlas y, habiéndose "mimetizado” con ella, empezar a aplicar técnicas

destinadas a cambiar la estructura y las pautas de relacion de lafamilia
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Cap. I11. ESTADO DEL ARTE

Mas alla de todos los textos corsultados sobre la patologia del autismo, de los puntos a
tener en cuenta para su diagnostico desde diferentes corrientes y autores, en lo que
respecta al ambito familiar y a malestar del mismo, se examinaron varias
investigacionesy articulos.

Mercado, Romero, Jiménez Santa Cruz, Reynoso y Salazar realizan una investigacion,
partiendo de la consideracién de Schopler (1982) respecto aque los padres con hijos
autistas pueden funcionar como co-terapeutas eficientes y describen algunos apuntes
para integrarlos en la evaluacion y tratamiento conductual en autismo que involucran al
psicdlogo., a nifio y a sus padres. Presentan, ademés, una primera guia paralainclusiéon
de los padres de familia en €l entrenamiento y evaluacion del tratamiento conductual del
autismo. Mencioran que su participacion como co-terapeuta auxiliarian a psicélogo a
generar estrategias de intervencién que pueden trascender 1os escenarios tradicionales
de intervencion: la clinica, € consultorio, €l centro de atencion, etcétera. Finalmente
sefidlan que la efectividad durante y posterior al entrenamiento conductual puede y debe
ser evaluada necesariamente, ya que lavaloracion y articulacion de las actividades, asi
como los criterios en y durante las interacciones padre(s)-hijo(s) proporcionaran la
evidencia empirica aplicable a distintos ambitos sociales. (Mercado, Romero, Jiménez
Santa Cruz, Reynoso y Salazar 2006)

Cuxart concluye en uno de sus trabgjos que la presencia de un hijo con una enfermedad
grave y cronica o una discapacidad severa tiene consecuencias muy negativas para la
familia, tal y como reflgjan los estudios realizados de la temética. Concretamente
muestra que los padres de estos nifios tienden a padecer estrés cronico, y que las

caracteristicas del mismo varian en funcién de factores relativos a la propia enfermedad
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o trastorno, a hijo afectado, a la familia y a los apoyos sociales, realizando una
descripcion de cada uno de los factores (Cuxart, 2000)

Pozo Cabanillas plantea, en su investigacion que desde que en 1943 Kanner definiera
por primeravez €l trastorno hasta nuestros dias, €l papel que lafamilia ha desempefiado
en las investigaciones sobre autismo, asi como los aspectos a investigar han ido
cambiando a lo largo del tiempo. Realiza un recorrido histérico y conceptual,
describiendo las investigaciones méas relevantes sobre Familias de Personas con
Autismo y sus resultados. Analiza los resultados de los casos estudiados en Espaiia,
concluyendo que son muchos los aspectos a investigar y que debemos dar un sato
cuantitativo y cualitativo hacia la investigacion en familias, con propuestas tanto
tedricas como metodoldgicas que permitan avanzar en € conocimiento del proceso de
adaptacion familiar y en la megjora de la calidad de vida de las personas con autismo y
sus familias. Afirma, ademés, que se pueden agrupar en 4 los momentos de cambio en
relacion con |os aspectos rel evantes estudiados en las investigaciones.

1. Efectos negativos de la familia sobre el autismo,

2. Evaluacion de los programas familiares de intervencion conductual ,

3. Estudios sobre recursos y necesidades de las familias a lo largo del ciclo vital,

4. Investigaciones sobre adaptacion familiar, estrésy afrontamiento.

En este dltimo momento habla de las investigaciones y plantea “ Encontramos
investigaciones que proponen distintos enfoques tedricos y metodoldgicos, asi como
diferencias tanto en el grado de profundidad del analisis como en el n° de factores que
estudian”. De esta forma y para conseguir una meor comprension de la gran
heterogeneidad de investigaciones, las clasifica en 3 grupos de estudios: 4.1. Estudios
comparativos, 4.2. Estudios globaes y multifactoriales, 4.3. Estudios parciales
focalizados en un factor; realizando una suerte de compilacion de las investigaciones en

las clasificaciones esbozadas. (Pozo Cabanillas, 2006)
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En nuevo estudio de la misma autora junto con Sarria Sanchez y Méndes Zeballos,
analizan € estrés maternal en personas con autismo, proponiendo un modelo
multifactorial y global basado en el modelo tedrico del estrés familiar “Doble ABCX”,
en € cual € factor aA (estresor) en interaccion con bB (apoyos) y cC (percepcion,
sentido de coherencia o SOC) produce un resultado o nivel xX (estrés). El estudio fue
realizado sobre treinta y nueve madres, con hijos diagnosticados de trastornos del
espectro autista, que completaron cuatro cuestionarios referidos a los factores. Los datos
fueron analizados y los resultados indicaron que existia una relacién directa y positiva
entre estresor y estrés, mientras que los apoyos y & SOC tenian una relacion directa 'y
negativa con el estrés, actuando como variables moduladoras. (Pozo Cabanillas, Sarria

Sénchez y Méndes Zeballos, 2006).
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Cap.IV: ESQUEMA DE LA INVESTIGACION
4.1. - Area de Estudio

La presente investigacion se llevd acabo en la ciudad de Rosario, ubicada en la zona
sudeste de la provincia de Santa Fe, Republica Argentina. Es la ciudad més importante
de esa provincia y congtituye uno de los principales centros urbanos del pais. Junto a
otras localidades aledafes, conforma el &rea metropolitana del Gran Rosario que, con
1.161.188 habitantes, es el tercer aglomerado urbano de la Republica (Instituto Nacional
de Estadisticas y Censos, 2003). Se encuentra dividida en Centros Municipales de
Disgtrito que redistribuyen las préacticas administrativas, de servicios y actividades
culturales, los mismos son cinco y se encuentran en todos los puntos de la ciudad, a
saber: Centro, Norte, Noreste, Oeste, Sudoeste 'y Sur.
El trabgjo se realizd con e grupo de padres que asiste a Casa de Familia: Multiespacio
Terapéutico, ubicado dentro del Centro Municipal de Distrito Centro, en calle Sdalta
2274. Dicha ingtitucién esta dedicada a la problematica de los nifios con Autismo y sus
familias. Junto a un equipo de profesionales altamente capacitados y un espacio fisico
adaptado a las caracteristicas de estos nifios, ofrecen: Diagnostico y tratamiento de nifias
y nifios de 0 a 12 afios con Trastornos Generalizados del Desarrollo en € Espectro
Autista (TGD-EA); asesoramiento, capacitacion y contencion a sus familias, formacién
continua de los profesionales de la salud y la educacién, vinculados a esta tematica, y
difusionde la problemética del Autismo en nuestra ciudad y su zona.
Todos los servicios que brindan estan especialmente disefiados para favorecer la mejor
calidad de vida del nifio y sus familias. Con ese objetivo, € trabajo de la ingtitucién se
centra en cuatro grandes pilares:

laatencidn alos nifios,

la contencion y e fortalecimiento de su entorno (familia primaria'y extendida,

cuidadores, amigos, etc.),
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laformacion de profesionales provenientes de diferentes ramas de la medicina 'y
la educacion en la atencidn del Autismo,
la concientizacion sobre la problematica del Autismo en nuestra comunidad
Trabajan con € método “Modelo de Tratamiento Comprehensivo” ampliamente usado
en EEUU, que ha demostrado mejoras en la comunicacion y la calidad de vida de estos
chicos, por lo que consideran actualmente € tratamiento de eleccion. El @ordaje se
realiza desde un modelo transdisciplinario en el cual la educacion especial, psicologia
infantil, fonoaudiologia, terapia ocupaciona y motricidad son las disciplinas nucleo
para cada nifio.
Dentro de los pilares, en los que se basa el trabajo de la organizacion se encuentra la
familia'y para ello cuentan con dos grupos de padres que integran lo que denominan
“Escuelade Familias’, Como objetivos de estos encuentros se plantean:
> Aumentar la capacidad de generalizacién de los tratamientos en €l hogar,
» (Generar recursos propios de autoayuda,
» Reducir latension psicosocia en lafamilia,
» Minimizar €l estigmay la vergienza,
» Optimizar recursos (terapéuticos y familiares).
Ademés es un espacio abierto para estos padres que se presta para plantear cuestiones
gue le producen malestar o que quieran discutir.
El método utilizado en “Escuela de familias” es el siguiente:
* El programa esta basado en 2 encuentros mensuales.
* Se cita alas pargjas parentales por comunicacion escrita, en ella se explica el objetivo,
metodol ogia, frecuencia, duracion y costo de las reuniones
Cada reunién consta de tres partes:
- La primera, con un aspecto psicoeducativo donde se dan tareas, se explica € objetivo

de trabajar en domicilio, se trabaja sobre capacitacién a padres sobre técnicas de
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intervencién especificas para autismo, se focdiza en la idea de generaizacién de
aprendizajes ya adquiridos., en diagndstico, y prondstico.

- Lasegunda, se intenta que los padres lleven a cabo las técnicas en sus hogares, y son
relativas a modos de comunicacion, maneras de readlizar las actividades de la vida
diaria, ocio recreativo y sano del tiempo libre de los nifios con autismo. Por |o tanto en
esta segunda parte se realiza un gjercicio de “empatia’ con los padres, pidiéndoles que
ellos hagan, sientan, vivan lo que haceny sientensus nifios.

- La tercera, es la parte netamente reflexiva Un camino, un guién subyacente ira
marcando €l recorrido:

* ¢Cual es la emocion predominante desde la que organizan sus acciones? Siguiendo
por el diagnéstico, ¢qué les dijeron los profesionales?, ¢qué entendieron por €lo?, ¢qué

expectativas tienen?, ¢como difiere el desarrollo del nifio con estas expectativas?

Actividades con los her manos

Con los hermanos menores a 14 afios, se los invita periddicamente a participar de las
sesiones de otros nifios, que no sean sus hermanos, para poder objetivar las ayudasy las
indicaciones. Los nifios participan como un ayudante en las sesiones y ademas su
presencia sirve como modelo de desarrollo tipico aimitar.

Con los hermanos adolescentes y jévenes se realizan reuniones similares a las de los

padres.

Actividades con la familia extendida

Con los abuelos, tios, padrinos, etc. se realizan jornadas de capacitacion y salidas de
recreacion. En estas actividades se da la posibilidad de conocer la relacion del nifio con
otros significativos y permiten un espacio de relacion placentera con e nifio que da la

posibilidad de fortalecer € vinculo.
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El trabajo realizado con las familias en la ingtitucion, esta enmarcado en un abordaje
psicoeducativo, teniendo como principios:
- Reorganizar € rol vitad que juegan las familias para la saud menta y €
bienestar de sus hijos.
- Promover el compartir informacion y colaboracion entre familias y terapeutas.
- Reconocer que e soporte de desarrollo socieoemocional son componentes
integrales del cuidado.
- Alentar y facilitar el apoyo entre padres.
- Comprender que las familias, aun aguellas viviendo en las circunstancias mas
dificiles, aportan importantes fortalezas a la planificacion terapédtica.
- Alentar alosindividuosy las familias a alcanzar independencia.
- Apoyar € cuidado familiar y latoma de decisiones.
- Respetar las elecciones del paciente y la familia, sus valores, creencias y su
cultura
- Proveer aprendizajes culturalmente competertes.
- Involucrar la familia en todos os aspectos del cuidado y de la planificacion del

tratamiento.

4.2. Tipo de Estudio

En este trabgjo se realizd un estudio correlacional, cuantitativo destinado aevaluar s la
concurrencia por parte de los padres de nifios con autismo a “ Escuela de Familias’ en
Casa de Familia: Multiespacio Terapéutico, es beneficiosa para ellos de manera que

reduzcan las emociones negativas.
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4.2.1 Investigacion Correlacional

Este tipo de estudio descriptivo tiene como finalidad determinar el grado de relacion o
asociacion no causal existente entre dos 0 mas variables. Se caracterizan porgue primero
se miden las variables y luego, mediante pruebas de hipétesis correlacionales y la
aplicacion de técnicas estadisticas, se estima la correlacion. Aunque la investigacion
correlacional no establece de forma directa relaciones causales, puede aportar indicios
sobre las posibles causas de un fendmeno. Este tipo de investigacion descriptiva busca

determinar €l grado de relacion existente entre las variables.

4.2.3. Cuantitativo
La metodologia cuantitativa se centra en aspectos observables, susceptibles de

cuantificacion y utiliza la estadistica para € andlisis de los datos.

4.3. Poblacion Objeto
Constituida por catorce padres de nifios diagnosticados con algun trastorno dentro del
Espectro Autista que asisten a “Escuela de Familias’ en la institucion Casa de Familia:
Multiespacio Terapéutico.
Este grupo se compone por siete hombres y siete mujeres. El rango de edad es de entre

35 afos y 59 afnos.

4.4 Univer so
En la Republica Argentina no existen censos o estadisticas relacionadas con la
problematica de los TGD, y mucho menos de los padres o grupos de padres. El Unico
elemento con e que se cuenta es la“ Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad”,

complementaria del “Censo Nacional de Poblacion, Hogares y Viviendas 2001,
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realizada por e Instituto Naciona de Estadisticas y Censos, en las principales
localidades del pais entre noviembre de 2002 y € primer semestre de 2003.
En la misma definen a la discapacidad como “toda limitacion en la actividad y
restriccién en la participacion, que se origina en una deficiencia y que afecta a una
persona en forma permanente para desenvolverse en su vida cotidiana dentro de su
entorno fisico y social” (INDEC, 2004). Los resultados de la encuesta informan que la
poblacién con discapacidad representa €l 7,1 por ciento de la poblacion total y que la
prevalencia es levemente superior en las mujeres (7,3%) gque en los varones (6,8%).
El estudio tiene en cuenta, ademas, otras variables como la estructura por edad de la
poblacion con discapacidad, la cantidad de discapacidades por persona, y la cantidad y
tipo de discapacidad en las regiones del pais, pero no seria relevante transcribir esos
datos, ya que no influyen demasiado en €l presente escrito.
En Espafia, los trabajos clasicos en € érea sefidlaban una prevalencia de 4 6 5 casos
cada 10.000 personas, tal como recoge € estudio sobre la situaciéon actua de la
investigacion del autismo (Centro de Investigacion sobre €l Sindrome del Aceite Téxico
y Enfermedades Raras, 2003), pero en estudios mas recientes, las cifras de prevalencia
Ilegan a 60 6 70 cada 10.000 personas, considerando todo el espectro de TGD.
En los Estados Unidos, una encuesta para la National Children’s Health Survey en €l
2007, indica que en mas de 80.000 hogares, en donde se pregunto telefonicamente a los
padres si sus hijos (entre 2 y 17 afos) sufrian de algin TEA, concluy6 en que € 1% de
los nifios, es decir, uno de cada 100, padecen de algun trastorno (Child and Adolescent
Health Measurement Initiative, 2007).

4.5 Muedra
Como se sefial 6 anteriormente, no existen estadisticas sobre grupos de padres en nuestro

pais. Por este motivo, se trabajo en una Unica ingtitucion terapéutica educativa y no se
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procedi6 a extraer una muestra, sino que se trabajé con la totalidad de padres que asisten
alos grupos.

El método de muestreo sera de tipo no probabilistica y de conveniencia: implica el
empleo de una muestra integrada por las personas cuya disponibilidad como sujetos de
estudio sea mas conveniente.

Por todo lo expuesto anteriormente es que, en el caso de esta investigacion, el universo
coincide con la muestra.

De esta manera este trabajo se redizard con catorce (14) padres que asisten a grupo de

padres de “ Casa De Familia’.

4.6 Técnicas de Recoleccion de datos
Dado que se utiliz6 metodologia cuantitativa para tratar de dar respuesta a los objetivos
planteados en esta investigacion, se detallan a continuacion los instrumentos que se

emplearén para este tipo de técnicas

4.6.1. Observacion No Participante

La observacion consiste en € registro sistematico, vdido y confiable del
comportamiento o la conducta manifiesta. La Observacion No Participante es una
técnica de medicidén no obstructiva, que simplemente registra algo que fue estimulado
por otros factores genos a instrumento de medicion, y se puede trabgjar con grandes
volumenes de datos y permite explorar |as aptitudes, comportamiento verbal y no verbal
de grupo, grado de participacion y atencion de los padres ante los temas que les
generan malestar.

Los objetivos de estas reuniones se plantean en torno a aimentar la capacidad de

generalizacion de los tratamientos en el hogar, a generar recursos propios de autoayuda,
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areducir latension psicosocia en lafamilia, aminimizar €l estigmay laverglienza, y a
optimizar recursos (terapéuticos y familiares). Apunta a trabajarse desde las emociones
en relacion al diagnéstico del nifio, desde que fue diagnosticado hasta la actualidad.
Ademas como se sienten respecto de los recursos con los que cuentan ya sean
terapéuticos, familiares y/o socides. Se les brinda informacion del trastorno y se les
trata de ayudar a descubrir sus propias herramientas para poder “mejorar” larelacién
con sus hijos. Todos estos temas se desarrollan desde aspectos psicoeducativos que

derivan en unareflexion y en gercicios de empatia para trabajar dentro del grupo.

4.6.2. Escala de Sobrecarga Del Cuidador de Zarit

La carga es un concepto clave en el andlisis de las repercusiones del cuidado de algin
familiar que presenta algun tipo de discapacidad. Desde su aparicion ha sido
profusamente utilizada en investigaciones que involucren el proceso de cuidar y sus
efectos. Asi, € sentimiento de carga del cuidador se ha revelado como un importante
factor.

Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los cuidadores como la clave
del mantenimiento de las personas con Demencia en la comunidad y elaboraron un
procedimiento para su evaluacion, la Entrevista sobre la Carga del Cuidador es,
probablemente, € instrumento mas utilizado para la evaluacion de la carga familiar.

Un estilo importante, claramente establecido en la literatura sobre € concepto de carga,
se refiere a las dimensiones de carga subjetiva versus carga objetiva. Mientras que la
carga subjetiva puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar; la carga objetiva puede definirse como el grado de perturbaciores
0 cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores.
Ademés de la diferenciacion entre carga objetiva y subjetiva, la totalidad de los

estudiosos del tema han considerado que bajo e término carga existen diferentes

34



dimensiones o aspectos relativos a la misma (costes econémicos del cuidado, carga
fisica asociada con € cuidado. Limitacion del tiempo del cuidador, impacto sobre las
relaciones interpersonales, etc...)

Las respuestas a los elementos se sumaban para obtener un indice Unico de la carga. En
unarevision posterior se redujo € nimero de elementos a 22. Distintos trabajos que han
utilizado este instrumento informan de unas buenas propiedades psicométricas. Las
puntuaciones de carga se correlacionan significativamente con  sintomas
psicopatol égicos en e cuidador, con e estado de animo y la salud fisica de este, asi
como la calidad de larelacién entre € cuidador y e paciente.

El entrevistado debe sefidlar la frecuencia con la que se siente identificado. Cada
respuesta se clasifica como NUNCA=0, RARAMENTE=1, ALGUNAS VECES=2,
FRECUENTEMENTE=3 y CASI SIEMPRE=4. Esto nos permite identificar con qué
frecuencia se siente afectado el cuidador por cada item en particular, mientras que €
item 22 nos ofrece una valoraciéon global de la sobrecarga que percibe el cuidador y
califica. Se deben sumar todos los puntos para €l resultado. No existen normas o puntos
de corte establecidos.

0 a 20: Ausencia de sobrecarga o sobrecarga leve.

22 a40: sobrecarga leve 0 moderada.

41 a 60: sobrecarga moderada a severa.

61 a 88: sobrecarga severa.

[tem Pregunta a Realizar Puntuacion
1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la gue realmente

necesita?
2 ¢Siente que debido a tiempo que dedica a su familiar ya no

dispone de tiempo suficiente para usted?

3 ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
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ademas otras responsabilidades?

4 ¢Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su
relacién con amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢Siente temor por e futuro que le espera a su familiar?

8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su
familiar?

12 ¢Cree gque su vida socia se ha visto afectada por tener que
cuidar de su familiar?

13 ¢Se siente incOmodo para invitar amigos a casa a causa de su
familiar?

14 ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide como s fuerala
nica persona con la que puede contar?

15 ¢Cree gue no dispone de dinero suficiente parta cuidar a su
familiar ademds de sus otros gastos?

16 ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho méas
tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido e control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se manifest6?

18 ¢Desearia poder encargar e cuidado de su familiar a otras
personas?

19 ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
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20 ¢Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general, ¢se siente muy sobrecargado por tener que cuidar

de su familiar?

4.6.3. Cuestionario

El cuestionario es un documento formado por un conjunto de preguntas que deben estar
redactadas de forma coherente, y organizadas, secuenciadas y estructuradas de acuerdo
con una determinada planificacién, con el fin de que sus respuestas nos puedan ofrecer

toda la informacién que se precisa.

Preguntas cerradas. Son preguntas en las que solo se permite contestar mediante una
serie cerrada de aternativas. Con estas preguntas puede perderse rigueza en la

informacion pero su cuantificaciones facil.

4.6.3.1 Cuestionario de Culpabilidad M aterna

Kuhn & Carter (2006) Realizaron un estudio en € que revelaron gue cuando las madres
se les da e diagnéstico de autismo de sus hijos, a menudo experimentan una
combinacién de dolor, shock, confusién, miedo, preocupacion aislamiento, enojo,
confusion y tristeza (Siegel, 1997; Sullivan, 1997). En contraste, algunos padres que
han buscado ayuda o respuestas pueden sentir aliviados cuando finalmente recibir un
diagndstico. Para muchos padres, recibir €l diagnéstico es una intensa experiencia
emocional. De hecho, padres de nifios con discapacidad intelectual informaron que
recibir e diagnéstico del nifio fue € méas estresante de los eventos de su vida,
relacionados con la crianza de un nifio con una discapacidad (Baxter, Cummins, Y
Polak, 1995). Sin embargo, |as respuestas emaocionales y cognitivas de los padres, frente
al diagnostico de autismo, rara vez se abordan por profesionales de la salud. Con
demasiada frecuencia los padres no cuentan con ayuda en el dificil proceso de llegar a

un acuerdo con € diagnéstico de su hijo. Aunque tampoco es de amplio conocimiento
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de los retos y € estrés que enfrentan las familias cuando un nifio recién diagnosticado
con autismo (National Research Council, 2001), poco se sabe acerca de s |os padres se
sienten culpables 0 no acerca de su funcion Sentimientos de culpa (no reconocidos, ni
procesados y muchos menos tratados) relacionados con la crianza de los hijos, puede
interferir con sentimientos de competencia en €l papel de los padres.

El primer componente de este cuestionario indaga si las/los madrespadres alguna vez se
sienten responsables o culpables porque crean que no hacen lo suficiente por su nifio
con autismo, o deberian estar haciendo més. S indican tienen estos sentimientos, se les
pide que indiquen a continuacion la frecuencia con gque ocurren los sentimientos, que
respondan si 0 no a s estos sentimientos surgen en determinadas situaciones, que
describan ocasiones en las que estos sentimientos surgen, y responder si 0 no en cuanto
a s creen que estos sentimientos interfiereno no con su capacidad para ser madre/padre

de manera efectiva

Cuestionario de Culpabilidad Materna
1. ¢Se siente responsable o culpable porgque crea que no esta hacienda lo suficiente por

su hijo con autismo como deberia?
NO
Sl

2. ¢Cuan amenudo se siente asi?
Todos los dias
Unavez ala semana
Unavez a mes
a10 veces al afo

Menos de 4 veces al afio
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3. ¢Cuando o en qué situaciones se siente asi?
En reunions familiars
En vacaciones
Pasando tiempo con nifios que no tienen autismo
Después de alguin conflicto con mi pargja o algun familiar
Cuando un familiar o amigo me ofrece consgjos familiares
Cuando estoy solo/a
Cuando estoy triste
Cuando estoy sobrecargado/a
Cuando estoy enojado/a
Cuando veo a un nifio menor de desarrollo tipico haciendo algo que mi hijo no

puede

4. ;Siente gque este sentimiento interfiere en tu habilidad de ser mam&/papé?
S

NO
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Cap V. TRABAJO DE CAMPO

5.1. Captacion de sujetosy recogida de datos.

Como primera medida, se establecio contacto con la directora de “ Casa de Familia” para
solicitar una reunion. En la misma se expusieron los propositos de la investigacion y se
establecieron acuerdos de trabgjo.

También hubo reuniones con |os terapeutas psicologos de la institucidn, que son quienes
acompafian a la directora en los encuentros con los padres, para informarles sobre el
trabg o y transmitirles las pautas a seguir.

Se tuvo acceso a las historias clinicas de los nifios, cuyos padres participaron de la
investigacion, con e fin de recolectar algunos datos adicionales informativos de los
padres y conocer el camino que recorrieron con su nifio antes de llegar a “Casa De
Familia’. Asimismo se pidi6 autorizacion para estar a tanto del tratamiento que llevaba
a cabo cada nifio dentro de la institucion.

De esta manera, se cit6 a los padres a la primera reunion de “Escuela de Familia” vy, al
finalizar e encuentro, se les comunico € desarrollo y el objetivo de este estudio,
pidiendo su colaboracion sin ninguin tipo de compromiso. Los padres se mostraron muy
interesados y prestaron su colaboracion respondiendo los cuestionarios sin
inconvenientes.

Durante el transcurso de los siguientes encuentros se fue tomando nota del desarrollo de
los mismos, tanto de las participaciones de los padres como de las intervenciones o
propuestas de |os psicologos.

En € ultimo encuentro se lesrecordo e trabajo de investigacion del cual formaban parte
y de esta manera se les volvio a administrar las escalas de medicion que habian

completado en la primera reunion
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La predisposicién fue en términos generales muy buena, tanto del equipo de trabajo de
“Casa de Familia’ como de los padres.

5.2. Analisis de los datos
Se procedio a la puntuacion de cada escalay a la evaluacion de cada una de las mismas
con sus respectivos procedimientos. NO se presentaron inconvenientes ya que la
puntuacién es bastante accesible si se [leva un correcto registro de las respuestas.
El andlisis de los resultados y la complementacion con la informacion recopilada de las
observaciones de las reuniones, se realiz6 con la supervision de la co-directora de esta
investigacion, quien a su vez es la directora de la institucion donde este estudio se llevo
acabo.
Tanto las respuestas de la Escala de Sobrecarga del Cuidador como de los
Cuestionarios de Culpabilidad Materna administrados, se presentan en los
Anexos.
Para mantener la confidencialidad de los examinados, ya que no es relevante a
los fines de esta investigacion, se opto por afiadir exclusivamente las respuestas
obtenidas.

A continuacion se exponen gréficos realizados con las respuestas de |os cuestionarios.
En e de Culpabilidad, a su vez, se encuentran los graficos de las respuestas a las

preguntas 1,2y 4

5.2.1. Escala de Sobrecarga del Cuidador

1.1 Previa al comienzo del grupo
Total =14

Ausencia de sobrecarga= 0
Sobrecargaleve = 10

Sobrecarga moderada = 4

Sobrecarga severa=0
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En relacion a la sobrecarga general presentada, antes de iniciar € grupo, se puede
afirmar existencia de la misma. Se manifiesta de manera moderada en e 29% de los
sujetos y de manera leve en un 71%. No se halla ni sobrecarga severa como tampoco

ausencia de sobrecarga dentro de este grupo.

@ Ausencia de sobrecarga
B Sobrecarga leve

O Sobrecarga moderada
O Sobrecarga severa

1.2 Al finalizar €l grupo.

Total =14

Ausencia de sobrecarga= 5

Sobrecarga leve = 8

Sobrecarga moderada = 1

Sobrecarga severa= 0

Luego de transcurridos los encuentros, se puede considerar que los resultados han
variado. Se advierte ausencia de sobrecarga en un 36%, cuando antes no se manifestaba.
La sobrecarga leve descendid a 57%, es decir que se redujo en un 14%. La sobrecarga

moderada también se manifiesta, no obstante en un porcentgje reducido de 7%.
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7% 0%

@ Ausencia de sobrecarga
B Sobrecarga leve

O Sobrecarga moderada

O Sobrecarga severa

36%

57%

Se puede resumir que la relacion entre la sobrecarga general, existente en un primer
momento y la revelada a final de los encuentros, se muestra disminuida en este Ultimo
caso. Anaizando los distintos niveles de la sobrecarga, se observa que se percibe la
ausencia de la misma a raiz de los encuentros, pero ademas aparece la sobrecarga
severa, no obstante en un porcentaje minimo.
Teniendo en cuenta el total de la sobrecarga leve, la misma disminuye con el transcurso
de los encuentros, al igual que la moderada que conjuntamente se manifiesta reducida
Si setoman las preguntas que apuntan a emociones: 4, 5, 7 y 19 se observa que:
Las puntuaciones mas elevadas, elaboradas en la primera escala, son las que se
obtiene en las preguntas relacionadas a miedo y ala incertidumbre.
En la segunda escala, s bien se mantienen estos valores como los més elevados,

se redujeron bastante en relacion a los anteriores.

5.2.2. Cuestionario de Culpabilidad M aterna

2.1 Previo al comienzo del grupo
En lo que concierne a los sentimientos relacionados con la culpabilidad, se puede
apreciar que, en un primer momento, es decir, antes de los encuentros, los mismos se

encuentran manifiestos en €l grupo.
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1. ¢Alguna vez te sientes responsable/culpable porque crees que no estas haciendo

lo suficiente por tu hijo/a con autismo como deberias?

Si 10
No 4

osi
B No

Ademas de estar present es, la frecuencia de aparicion de este tipo de sentimientos en los

padres es continua, seguin se muestra en €l siguiente gréfico.

2. ¢Cuan a menudo te Sientes asi?

Todoslosdias 4
Una vez por

semana 4
Una vez por mes 1
4 a 10 veces por

ano 1



10%

O Todos los dias

B Una vez por semana

0O Una vez por mes

04 a 10 veces por afio

Lo que los padres manifiestan en general, en relacion a la influencia de estos

sentimientos de culpa con su habilidad paterna, es que no interfieren. Aln asi, puede
notarse que la diferencia con los que respondieron que si influye, es muy estrecha.

4. ;Sientes que este sentimiento interfiere en tu habilidad de ser mama/papa?

Si
No

4
6

osi
B No
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2.2. Al finalizar € grupo

Se puede confirmar que la presencia de sentimientos mencionados ha disminuido con €l
transcurso de |os encuentros aproximadamente en un 50%.

1. ¢Alguna vez te sientes responsable/culpable por que crees que no estas haciendo
lo suficiente por tu hijo/a con autismo como deber ias?

Si 6

No 8

43%

osi
B No

57%

En lo concerniente su frecuencia de aparicion, se advierte que la misma se presenta en

forma mas extendida que al preceder los encuentros.

2. ¢Cuan amenudo te sientes asi?

Todoslosdias 0
Unavez por

semana 2
Una vez por mes 3
4 a 10 veces por

ano 1
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0%

17%

O Todos los dias

B Una vez por semana
0O Una vez por mes

04 a 10 veces por afio

50%

Si bien ya se habia indicado que la habilidad parental, en genera, no se reflgaba
obstruida por la culpa, podemos constatar que la diferencia entre los que respondieron
de forma afirmativa a b interferencia y los que respondieron de forma negativa esa

aumentada, elevandose el nimero en el segundo caso.

4. ;Sientes que este sentimiento interfiere en tu habilidad de ser mama/papa?

Si 2
No 4

osi
B No

Resumiendo, en lo que comprende a andlisis de las respuestas del cuestionario sobre
los sentimientos conectados con la culpabilidad, se puede indicar que existe una
disminucién general respecto a los mismos, una vez sucedidos los encuentros. Ademas

la frecuencia de aparicidn de este tipo de emociones es més extendida en € tiempo y no
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reflggan interferencia en la habilidad de los padres madres para relacionarse

eficazmente con sus hijos.
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Cap. VI: RESULTADOSY CONCLUSIONES

6.1.- Caracteristicas del grupo estudiado

A continuacién se realiza una presentacion de algunos datos que hacen a las

caracteristicas del grupo de padres, quienes fueron € centro de este trabajo. Tabla 1

corresponde alos padres y tabla 2 corresponde a las madres, esta division se realiz6 solo

con los fines de efectuar una mejor organizacion de los datos.

Caracteristicas generales del Grupo de Estudio

PADRES
Edad Ocupacion Edad | Diagnésticodd | Edad del hijoal | A cargo del
del hijo recibir € hijo
hijo diagnéstico
51 Empleado 6 afnos TGD-NE 3 afos No
ahos | Administrativo
52 Empleado de 10 SA 6 anos No
anos Comercio anos
38 Comerciante 10 TGD-NE 6 anos No
anos anos
59 Taxista 12 TEA 11 afios No
anos anos
36 Comunicador | 6 afios TEA 3 anos No
anos Social
37 Vigjante 12 TGD-NE 9 afios No
anos anos
36 Empleado 11 TGD-NE 6 anos Compartido
ahos | Administrativo anos
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Tabla 2

MADRES
Edad Ocupacion Edad | Diagnésticodd | Edad del hijoal | A cargo del
del hijo ser hijo
hijo diagnosticado
47 AmadeCasa | 6 afios TGD-NE 3 afnos Si
anos
51 Empleada 10 SA 6 afos Si
anos anos
37 Radiologa 10 TGD-NE 6 afnos Si
anos anos
49 Amade Casa 12 TEA 11 afios Si
anos anos
34 Docente 6 afos TEA 3 anos Si
anos
35 Empleada 12 TGD-NE 9 afos Si
anos | Administrativa | afios
39 Empleada 11 TGD-NE 6 afos Compartido
anos afnos

6.2.- Conclusiones

Alguien dijo: “uno de los oficios mas dificil es el de ser padres, y es e Unico para el que

no hay formacion”. En la actualidad, en general, los padres se encuentran confrontados

la mayor parte del tiempo a un gran aidamiento social y relacional. Padres y abuelos

estan lgjos, o trabajan o0 tienen sus ocupaciones; los amigos estdn ocupados por sus

propias tareas y no se puede practicamente contar con ellos para recibir apoyo en ese

momento dificil que es el nacimiento. Pero sobre todo, hay una especie de consenso

social para imponer un mensge oficia, segin € cual una parga solo puede ser

perfectamente feliz después del nacimiento de un hijo, mientras que la realidad para la

mayor parte de las pargjas, esta llena de dificultades, fatigas, tensiones que son mucho

més pesadas a no poder hablar de ello con los demas. Cuando todo se desarrolla de la
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mejor manera posible, es un periodo dificil parala madre, que se siente feliz de tener su
propio bebé y completamente desbordada por esa nueva tarea para la cual se siente tan
poco preparada, a la vez gratificada por todo lo que puede recibir como caricias y
ternura por parte del bebé e invadida por esa pequefia criaturita que la necesita
enormemente; es dificil parael padre que se siente poco habil con ese bebé que no sabe
cémo manipular, y que se siente d mismo tiempo indispensable para mantener un
equilibrio minimo, que se esfuerza por estar atento para satisfacer las necesidades tanto
del nifio como de la madre y a mismo tiempo oye continuamente como se le reprocha
su insuficiencia. Definitivamente, |as pargjas hacen bebés y os bebés hacen padres...

Es ese momento € principio de una carrera como padres, que van a tener que afrontar
junto a otras etapas que representaran otras criss. (Ausloos 1998)

Siguiendo a Ausloos, € 1o hecho de tener un hijo plantea incertidumbre y miedos que,
con € correr de los afos y las experiencias de la vida diaria van disminuyendo a la vez
gue van apareciendo otros, que de la misma manera se van resolviendo. Siempre con
acciones y decisiones con las que podemos comprobar los resultados y con algo
fundamental: la reciprocidad de los hijos.

Cuando los hijos son pequefios los padres son € primer gemplo para ensefiarles a
hablar, a caminar, modales, costumbre, habitos, a jugar, 10 que esta bien, 1o que esta
mal....que digan cuando algo les molesta o cuando tienen un problema. Los padres
aprenden a “leer” a sus hijos, a entender sus gestos y qué pudo haberlos causado, sus
conductas o actitudes. Ademés de que existen convenciones social es tipicas pautadas en
donde todos comprenden gque una cara de triste figura que la persona no esta bien, o
cuando aguien dice “estoy feliz” es porgque se siente contento. Y aln asi la paternidad
sigue siendo dificil.

Para bs padres de nifios con algin Trastorno Generalizado del Desarrollo, la tarea

todavia es mas dificil. Porque la mayoria no posee lengugje, no puede expresarse y la
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labor de intentar comprenderlos se hace cada vez mas complicada. La reciprocidad con
el nifio es muy dificultosa, por o que entender qué es lo que quieren o qué eslo gque les
pasa se torna muy complejo. Citando a una de las mamés del grupo: “yo la fui a buscar
al jardin y los compafieritos salen todos contentos, contando cosas y mi hija estaba ahi,
sola, con un rasgufio en la caray no me puede decir que le paso”.

De acuerdo a Maturana (2001), lo que esta implicito cuando hablamos de emociones
son disposiciones dindmicas corporales que especifican el dominio de acciones en la
que €l organismo se muewve. Es la emocién la que define a la accion y cuando un gesto
dado es una agresion o una caricia. Siempre estamos en una dindmica emocional, en un
fluir de un dominio de acciones a otro en la historia de interacciones recurrentes en la
que vivimos. Es asi que, s uno deja regirse por las emociones relacionadas con el
malestar, las acciones que llevaremos a cabo no van a resultar eficaces para nuestro
bienestar. Desde ya que ser padres no es tarea simple y mas se complica cuando las
tareas que |levamos a cabo estén regidas por sentimientos de disgusto e incertidumbre.
De acuerdo al resultado arrojado por las técnicas, se puede afirmar que la preocupacion
mayor de estos padres se establece en e miedo con respecto a o que puede suceder en
e futuro y a la incertidumbre de qué hacer con su hijo/a; ademéas de tener un
sentimiento de culpa recurrente, relacionado con la condicion de sus hijos,

Retomando € ciclo de “Perdida y Duelo” de Foley, podemos contextuar la primer
consulta en la etapa de busgueda, donde una de las emociones predominantes puede ser
la negacidn, que organiza la accion de busqueda de ofertas que desconfirmen el
diagnostico; en € inicio del tratamiento los padres se encuentran ante la necesidad de
enfrentar € drama de la situacion, periodo de labilidad emociona plagado de las
emociones que fueron describiéndose a lo largo dd trabgjo; en € periodo de
recuperacion, ayudado por la disminucion de emociones negativas, aparecen nuevos

constructos psicol égicos en relacién al nifio con discapacidad
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Se pudo comprobar que los encuentros los ayudan a encontrar herramientas para que
esta preocupacion disminuya y para que ese sentimiento culposo se reduzca y no sea
frecuente. De esta forma, a no ser las emociones negativas las que guien sus acciones,
pueden ver las cosas de otra manera, 10 que les posibilita estar mas accesibles y més
flexibles. Les permiten tener mas capacidad de reflexion y tener una apertura mas
amplia en cuanto a recibir ayuda para los diferentes conflictos que se les plantean a los
labores de la vida diaria con su nifio.

El resultado, arrojado por las técnicas, nos lleva a la demostracion de que existe una
confirmacion de la hipétesis de esta investigacion, en donde los padres de nifios con
algun Trastorno Generalizado del Desarrollo se benefician de encuentros con otros
padres, en su misma situacion, y ser guiados por un terapeuta capacitado para reducir las
emociones ligadas al malestar. Dentro del espectro de las emociones negativas, € ge de
este trabajo se centrd en los sentimiertos relacionados con la sobrecarga, la culpay €l
malestar.

Se constato que existe una disminucion tanto de la sobrecarga como de |os sentimientos
mencionados anteriormente, una vez concluidas las reuniones. Asi como también un
detrimento en la frecuencia con las que estos sentimientos se presentan. Cabe destacar
que s hien se evidencié que en la mayoria de los sujetos no se presentaban
interferencias en sus habilidades para desarrollarse como padres, se pudo comprobar
gue e grupo colabor6 para que sean cada vez menos.

No se trata de excluir las emociones negativas, de no sentirlas, de no expresarlas. Se
trata, por otro lado, de poder reconocerlas para no dejar que dominen las acciones.

La cuestion es que los padres y madres de nifios con algun trastorno generalizado del
desarrollo tengan un lugar para poder expresar 10 que sienten, pero también poder contar
con personal capacitado que los guie, los entienda y los contenga. Profesionales que

puedan explicarles en que consiste el Autismo o € Trastorno gereralizado del
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Desarrollo y darles herramientas para poder conectarse con sus hijos. Un lugar para
compartir experiencias, para aprender a construir recursos que les facilite la ardua pero
asombrosa labor de ser padres.

Es por esto que este trabajo pretendié darle la importancia merecida a esos espacios en
donde los padres logran encontrar muchas respuestas que han buscado por largo tiempo
Y que gracias a estos espacios, pudieron construirlas ellos mismos.

Ademés se intenta, con este trabgjo, cuantificar d avance de la intervencion en las

relaciones de |os tratamientos con nifios con TGD y sus familias.
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