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Resumen

El objetivo de este trabajo es relevar cudl es el impacto en cuanto al desempefio
ocupacional en las &reas laboral, de estudio y de tiempo libre en padres cuyos hijos
presentan diagndstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA), siendo que diversos
estudios han expuesto que esta situacion provoca un impacto general en los padres, que se
manifiesta a través de mayores niveles de estrés, constituyéndose como un potencial factor
que afecta la dindmica familiar.

Para poder llevar a cabo esto, se ha relevado informacidn en una muestra compuesta

por 25 madres y padres de nifios con este diagndstico.
Los resultados obtenidos demuestran que la presencia en una familia de un hijo con
diagndstico de TEA, genera modificaciones en el desempefio ocupacional de los padres,
que repercute en las tres areas ocupacionales abordadas en esta investigacion: Educacion,
Tiempo Libre y Trabajo.

Debido a lo analizado, se sugiere como Terapistas Ocupacionales, ampliar la mirada
y nuestro campo de accion hacia las familias, promoviendo intervenciones dirigidas no sélo

a los nifios, sino también a sus padres.

Palabras claves: TEA - Rol de padres - Desempefio ocupacional - Areas ocupacionales

Laboral, Tiempo libre, Estudio - Desequilibrio ocupacional - Terapia ocupacional.
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Relevamiento del desempeno

ocupacional en areas laboral, tiempo
libre y educacion, en padres cuyos
hijos presentan trastorno del espectro

autista.



Introduccion

La crianza de un nifio en la familia genera cambios que, en mayor o menor
medida, repercuten en todos los miembros de la misma. Paniagua (1999) describe que tener
un hijo es uno de los acontecimientos vitales mas importantes para un ser humano y que los
vinculos afectivos entre padres e hijos, asi como las emociones que se ponen en juego, son
ya de por si intensos. El hecho de que ser padres sea algo habitual no significa que sea féacil,
y cuando el hijo tiene alguna dificultad grave todo puede resultar particularmente dificil. Es
decir, que una enfermedad no sélo causa impacto en quien la padece, sino que también
causa impacto en la familia. Falicov (1991) sostiene que todo sistema familiar se ve
sometido a un estrés considerable cuando uno de sus miembros, en particular cuando ese
miembro es el hijo, es diagnosticado con una enfermedad cronica. Las necesidades de ese
hijo suponen cambios en las rutinas familiares, planteando desafios a la estabilidad de la
familia.

Para Martinez y Bilbao (2008), es un hecho que la presencia en las familias de un
hijo con algun tipo de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un factor potencial que
perturba la dinamica familiar. Belinchdn (2001), especifica que si la alteracion de cualquier
miembro de una familia afecta al conjunto, la realidad de un nifio con trastorno del espectro
autista trastoca todos los niveles de responsabilidad, madurez, dedicacion y recursos de los
que dispone la familia, asi como sus relaciones con otras familias y amigos.

Bebko, Konstantareas y Springer (1987), definen que el riesgo de estrés en estas
familias es muy alto. EI estrés ejerce un efecto negativo sobre el clima emocional, las
relaciones de la familia con amigos, las actividades de ocio, la organizacion econémica
familiar, la actividad y dedicacién de la madre fuera del hogar, las interacciones dentro del
nucleo familiar y, en general, el equilibro psiquico y fisico de los adultos de la casa.

En esta misma linea, Paniagua (1999) destaca que un aspecto a enfatizar es el
aumento de dedicacion que en general supone un hijo con necesidades especiales. El
tiempo libre disminuye, lo cual lleva a una restriccion considerable de la vida social.
Requieren muchos méas cuidados fisicos, asi como mas tiempo de interaccion y mas
situaciones de juego o estudio compartido.

Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto es que este trabajo busca relevar

cuél es el impacto en cuanto al desempefio ocupacional en las areas laboral, de estudio y



tiempo libre de estos padres cuyo quehacer cotidiano se ve alterado debido a los cuidados y
atencion brindados a sus hijos con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Es por eso que esta investigacion tiene como objetivo conocer si existen cambios a
nivel del desempefio ocupacional, ya sea en el &mbito laboral como en lo vinculado a las
actividades de tiempo libre y educacion, de aquellos padres cuyos hijos presentan
diagnostico de TEA, estableciendo asi la relacién entre los cambios suscitados en el
desempefio ocupacional de estos padres y las caracteristicas inherentes a la crianza de un

nifio con autismo.

Fundamentacion

La crianza de un hijo es un proceso complejo atravesado por una amplia y variada
serie de hechos y circunstancias que afectan y repercuten, indefectiblemente, en la vida de
un padre.

Cuando a todas aquellas situaciones y vivencias que implica criar un hijo se suma
que éste demanda mayores cuidados que los esperados, que requiere mayor participacion de
los padres para desenvolverse y desarrollarse, y que implica, para con ellos, un mayor
grado de dependencia, la crianza se torna aun mas compleja y aparecen variables no
consideradas hasta el momento.

Un diagndstico, mas alla de cudl sea éste, asignado a un nifio, repercute, en todos
los casos, en su familia. Independientemente de cémo se encuentra constituida ésta, de la
forma en que se vinculan sus integrantes, y demas factores que hacen y conforman a la
nocion de familia, la presuncion y/o prescripcion de una afectacion influye, en mayor o
menor medida, en quienes se relacionan de manera cercana al nifio.

En cuanto a un nifio diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista (TEA), los
padres se encuentran frecuentemente expuestos a un contexto y a condiciones que difieren
de las esperadas y ante las cuales no se encuentran preparados.

La eleccion de este tema esta basada en el interés de ampliar conocimientos en
relacién a las repercusiones que se ocasionan en aquellos adultos dedicados a la crianza de
sus hijos diagnosticados con TEA, debido a que diversos estudios han expuesto que la
presencia de un hijo con este diagnéstico provoca un impacto general en los padres que se
manifiesta en un aumento significativo del estrés, lo que lleva a que la convivencia se torne

mas compleja (Ayuda, Llorente, Martos, Rodriguez, Olmo, 2012).



Por esto, es menester no relegar a un segundo plano la forma en que atraviesan
dicha situacién aquellos que tienen como eje central de su vida apoyar, guiar, descubrir y
aprender de este amplio abanico de situaciones por las que atravesaran, tanto ellos como
sus hijos, a lo largo de toda su vida. Siendo esto aun més relevante si se considera que es
inherente al vinculo padre/madre-hijo la reciprocidad de sus acciones.

Esta investigacion tiene como objetivo identificar si las &reas ocupacionales de
tipo laboral, educacion y tiempo libre se ven afectadas en los padres de nifios que han sido
diagnosticados con TEA. De manera secundaria, si existieran desequilibrios en el
desempefio ocupacional, podran surgir acciones dirigidas a disminuir los efectos adversos
desde la mirada de Terapia Ocupacional.

En cuanto a la relevancia social, se busca la toma de conciencia de los beneficios
que puede brindar la terapia ocupacional basandose en el desequilibrio y disrupciones
ocupacionales permitiendo desarrollar, desde el marco institucional y profesional, un
abordaje holistico y abarcativo de la triada madre-padre-hijo, pudiendo brindar
herramientas y estrategias adecuadas para que las personas que deben enfrentarse a este
tipo de escenarios, puedan desempefiarse con la mayor funcionalidad posible en las areas
laborales, de educacion y de tiempo libre de encontrarse afectadas, sin poner en riesgo el

desempefio ocupacional de ellos y, consecuentemente, el de sus hijos.

Antecedentes de la Problematica
Diversas investigaciones abordan la influencia de la presencia de un hijo con

diagnostico de TEA en el seno de una familia. Se citaran a continuacion algunas de ellas.

. El rol de la familia en la calidad de vida y la autodeterminacion de las personas
con Trastorno del Espectro del Autismo (2015) Manoel Bafia Castro_
http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?pid=51688-42212015000300009&script=sci_arttext

Este trabajo se explaya sobre la influencia de nifios con autismo en la dindmica
familiar. Sostiene que el nacimiento de una persona con Trastorno del Espectro Autista en la
unidad familiar cambia las expectativas e influye en el grupo familiar. La aparicion de una

persona con Trastorno del Espectro del Autismo en la familia supone una alteracion,


http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?pid=S1688-42212015000300009&amp;script=sci_arttext

provocando siempre, en mayor o menor medida, una crisis. Sin embargo, no se puede
suponer que todas las familias atraviesen una secuencia similar de etapas; en realidad, las
familias reaccionan de maneras muy diversas, sefialando al proceso de acomodacion de la
familia al desarrollo del nifio/a como similar al resto de las familias, aunque los padres y
madres tienen que ser mas selectivos a la hora de plantear las actividades para el cuidado de
sus hijos/as con Trastorno del Espectro Autista y ademas las rutinas son mas complejas,
debido a que, entre otras cosas, la presencia de nifios/as nacidos con riesgo bioldgico o
condiciones manifiestas de este trastorno, genera situaciones potencialmente estresantes

adicionales con las que la familia se tendra que enfrentar

o Medidas de estrés e impacto familiar en padres de nifios con Trastornos del
Espectro Autista antes y después de su participacién en un programa de formacion
(2012) Raquel Ayuda-Pascual, Maria Llorente-Comi, Juan Martos-Pérez, Luis
Rodriguez-Bausa, Laura Olmo-Remesal

https://philarchive.org/archive/LACLID

Esta investigacion sostiene que la presencia de un hijo con TEA en la familia
provoca un impacto general en los padres y hermanos que se manifiesta en un aumento
significativo del estrés, habiéndose podido comprobar de qué manera la alteracion
cualitativa tanto en el desarrollo social como en la comunicacidn, asi como la inflexibilidad
en los patrones de conducta e intereses tienen un efecto claro en la dindmica familiar. Junto
con esas caracteristicas, la frecuente presencia de alteraciones en el suefio,
hipersensibilidad, problemas de conducta, hiperactividad y trastornos alimentarios son otros
de los factores estudiados como potenciales fuentes de estrés en los familiares de las
personas con autismo. Los datos de diversos estudios muestran que muchas familias con
hijos con autismo presentan un grado de estrés por encima del considerado clinicamente
significativo, afirmandose que la convivencia con una persona que presenta estas

alteraciones va a ser mas compleja y dificil.

o Un modelo global de estrés en padres de personas con Trastornos del Espectro
Autista (TEA). (2014) Pilar Pozo y Encarnacion Sarria._
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0212-97282014000100019



https://philarchive.org/archive/LACLID
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&amp;pid=S0212-97282014000100019

Esta investigacion tuvo como objetivo analizar el estrés entre madres y padres de
personas con TEA para determinar las variables relevantes para su explicacion y las
posibles diferencias de género. Se lleg6é a la conclusion de que el resultado del estrés
depende de cuatro factores interrelacionados: las caracteristicas del individuo con TEA (la
gravedad del trastorno y los problemas de comportamiento), los apoyos sociales, la
percepcion de la situacion por parte de los padres y las estrategias de
afrontamiento. Sostiene que el estrés severo que experimentan los padres de nifios con TEA
puede tener graves consecuencias en su salud fisica y mental, debido a lo cual, la atencion
profesional a los factores que facilitan la adaptacion psicologica de los padres y su
capacidad para responder a los desafios de criar a una persona con TEA puede tener
consecuencias positivas y profundas en la vida de los padres y sus relaciones con el nifio y

la familia.

o Estrés y afrontamiento en familias de hijos con Trastorno del Espectro Autista.
(2014) Fernandez Andres, Ma. Inmaculada, Pastor Cerezuela, Gemma, Botella Pérez,
Paula.

http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=349851787048

Este trabajo analiza la relacion del estrés familiar y las estrategias de
afrontamiento en los padres de nifios con diagnostico de TEA, partiendo de diversas
investigaciones que muestran la relacion existente entre tener hijos con trastornos del
neurodesarrollo y el estrés familiar. Consideran que el Trastorno del Espectro Autista tiene
una sintomatologia y una serie de problemas afiadidos que le confieren un perfil
caracteristico que lo diferencia y aleja de otros trastornos similares. Estas diferencias se
ponen de manifiesto en los niveles de estrés que presenta los cuidadores de nifios con dicho
diagnostico. Dependiendo del tipo de estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres,

el indice de estrés variara.

e Estrategias de afrontamiento y caracteristicas sociodemogréaficas en padres de
hijos con trastornos del espectro autista. (2014) Albarracin Rodriguez, A. P.; Rey
Hernandez, L. A. & Jaimes Caicedo, M. M.


http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=349851787048

http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=194230899008

El objetivo de este trabajo fue establecer la relacion entre las estrategias de
afrontamiento y las caracteristicas sociodemogréaficas presentes en padres de nifios con
TEA, ya que la situacion de un hijo con este diagnéstico puede generar en los padres gran
nivel de estrés debido a los cuidados que requiere. Los resultados obtenidos reflejaron un
incremento de la ocupacion de ama de casa despues del diagnostico y disminucion de la
categoria de empleado. En cuanto a la variable Ocupacion mas de la mitad de las madres de
muestra no se encontraban trabajando o tuvieron que dejar el trabajo debido al diagnostico
de sus hijos, lo que refleja una necesidad de la madre -cuidador primario- de asumir
completamente la responsabilidad de la crianza del nifio con TEA, de acompafiar cada uno
de los cuidados y necesidades que requiere el hijo y, por ende, devela las repercusiones en

el &ambito ocupacional y personal de la madre.

Hipotesis
Los padres con hijos con diagnostico de TEA presentan desequilibrio ocupacional

en las areas laboral, educacion y tiempo libre.

Variables
Variable dependiente: Desempefio ocupacional.

Variable independiente: Hijos con diagndstico de TEA.

Obijetivos
Obijetivo general
Relevar si existen modificaciones en el desempefio ocupacional, en las areas

laboral, educacion y tiempo libre de padres con hijos que presentan diagnéstico de TEA.

Obijetivos especificos:
e Identificar si las areas ocupacionales de tipo laboral, tiempo libre y estudio se

encuentran afectadas en padres de nifios con TEA.


http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=194230899008

e Comparar el desempefio ocupacional previo y posterior al diagndstico de TEA, en
las areas laboral, tiempo libre y educacion.

e Conocer la percepcion que presentan los sujetos en relacion a su desempefio
ocupacional.

e Detectar y analizar el vinculo entre el diagndstico de TEA y el desempefio

ocupacional.

Marco Teorico

El autismo es un trastorno del desarrollo en el cual ciertas funciones superiores se
ven especificamente alteradas: la capacidad de comprender a las personas como sujetos
dotados de mente, las destrezas intersubjetivas que permiten compartir estados internos, las
funciones de comunicacion y lenguajes, las competencias simbdlicas y las pautas de accion
flexible y significativa.

Los nifios con autismo no pueden desarrollar con normalidad esas capacidades en
un periodo critico de su desarrollo, que se extiende entre los 18 meses y los cinco afios.
Consecuencia de esto, el autismo va a implicar siempre una alteracién, mayor o menor, de
aspectos del desarrollo: las destrezas de relacion, accion y atencion conjunta,
comunicacion, lenguaje expresivo y receptivo, anticipacion, flexibilidad, asignaciéon de
sentido a la accion, imaginacion e imitacion.

El Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manual diagndstico y
estadistico de los trastornos mentales) es la clasificacion psiquiatrica de mayor
reconocimiento y proyeccién a nivel mundial, llamada actualmente DSM-V, de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA). Dicho manual es utilizado por médicos e
investigadores para diagnosticar y clasificar los trastornos mentales.

La APA publicé el DSM-V en 2013, finalizando un proceso de revision luego de
catorce afnos. Las modificaciones conceptuales con respecto al autismo van respondiendo a
los distintos DSM y a como estos manuales han ido denominando al autismo.

En el DSM-I (1952) y en el DSM-I11 (1968) el autismo era considerado un sintoma
de la esquizofrenia, diagnostico psiquiatrico ubicado dentro del grupo de los trastornos
mentales cronicos y graves caracterizados por alteraciones en la percepcion y/o en la

expresion de la realidad, entre otras cosas.



En el DSM-III (1980) se comenzé a hablar de autismo infantil. Aqui fue usado
por primera vez el termino Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD). El principal
aporte fue diferenciar definitivamente el autismo de los trastornos psicoticos.

En el DSM-11I-R (1987) se incluyé el trastorno autista. Acoto el espectro de los
TGD vy estrechd los posibles diagndsticos a dos: trastorno autista y TGD no especificado
(TGD-NE).

En el DSM-1V-TR (2000) se definen cinco categorias diagnosticas dentro de los
trastornos generalizados del desarrollo: Trastorno autista, Trastorno de Asperger, Trastorno
desintegrativo infantil, Trastorno de Rett, y TGD-NE.

En el DSM-V (2013) se habla de una Unica categoria, el Trastorno del Espectro
Autista.

Desde finales de la década de los ochenta, se habla del autismo como un continuo.
El psicologo Angel Riviére (1949-2000) elaboré con mayor profundidad el concepto de
espectro autista y la consideracion del autismo como un continuo de diferentes dimensiones
y no como una categoria Unica. En el DSM-IV la definicion diagndstica del autismo se
caracterizaba por tres sintomas de base (triada): deficiencias en la reciprocidad social,
deficiencias en el lenguaje o en la comunicacion y repertorio de intereses y actividades
restringido y repetitivo.

En el DSM-V ya se habla de una Unica categoria: el trastorno del espectro del
autismo, pero no como una Unica categoria diagnostica, sino como una dimension mas
abarcadora y no tan restringida. Entre las ventajas de esta nueva version se encuentra la
posibilidad de realizar un diagndstico antes de los tres afios y un sistema de identificacion
mejor también para los adultos. Es mas flexible que la version anterior y reconoce que la
persona con autismo puede presentar también otras patologias afiadidas, como ansiedad,
déficit cognitivo, déficit atencional, convulsiones, entre otras. Se recalca el nivel de
severidad y se consideran las limitaciones sociales y de la comunicacion como un unico
conjunto de dificultades y no como de dos &mbitos separados del desarrollo

Riviére (1997) toma como referentes de los inicios del autismo a Kanner y a
Asperger. De acuerdo a Riviére, el autismo se ha presentado, desde su definicion por
Kanner en 1943, como un mundo lejano, extrafio y lleno de enigmas. Estos enigmas se
refieren, por un lado, al propio concepto de autismo, y a las causas, explicaciones y

remedios de esta desviacidn del desarrollo humano normal. A pesar de la gran cantidad de



investigaciones realizadas, continta Riviere, el autismo sigue ocultando su origen y gran
parte de su naturaleza, y presenta desafios dificiles a la intervencion educativa y
terapéutica.

Kanner (1943), luego de analizar diferentes casos, expuso caracteristicas comunes
que se referian principalmente a: la incapacidad para relacionarse normalmente con las
personas Y las situaciones; el contacto fisico directo, o aquellos movimientos o ruidos que
amenazan con romper la soledad, se tratan como si no estuvieran ahi o se sienten
dolorosamente como una interferencia; la comunicacion y el lenguaje presentan diferentes
presentaciones, desde ausencia, ecolalias, ausencia de formacion de frases espontaneas,
repeticion sin ajustes de pronombres personales, retencidén de entonaciones, necesidad de
reiterar drdenes porgque asemejan no escuchar. Kanner sostiene ademas que hay, para estos
nifios, necesidad de no ser molestados, siendo que todo lo que llegue del exterior, todo
cambio externo e incluso, interno, representa una intrusion, como la alimentacion, los
ruidos fuertes, objetos que se mueven. Por otra parte, continta, hay marcada limitacién en
la variedad de actividades espontaneas, buscando el mantenimiento de las rutinas, con
frustracién y miedo ante los cambios.

En la misma linea que Kanner, y casi paralelamente en el tiempo, el médico vienés
Hans Asperger (1944) publica sus propias observaciones, las cuales, a criterio de Riviére,
se hicieron de manera independiente y son conocer los articulos de Kanner. Sin embargo,
ambas teorias se encuentran en varios puntos. De acuerdo a Asperger, el trastorno
fundamental del autismo es la limitacion en las relaciones sociales. Esta limitacion
determinaria toda la personalidad de los nifios autistas. Otras caracteristicas que coinciden
con lo expuesto por Kanner son las extrafias pautas expresivas y comunicativas de los nifios
autistas, las anomalias prosodicas y pragmaticas de su lenguaje, la limitacion,
compulsividad y el caracter obsesivo de sus pensamientos y acciones.

Las investigaciones continuaron y, en base a las concepciones que se fueron
modificando y los enfoques variados que se fueron suscitando, Riviére diferencia tres
épocas principales de estudio del autismo: la primera se extendi6 de 1943 a 1963; la
segunda abarcdé las dos décadas siguientes, de 1963 a 1983, y la tercera se ha perfilado en
los ultimos afios, en que se han hecho descubrimientos importantes y se han definido

enfoques nuevos para su explicacion y tratamiento.



En la primera etapa, el autismo se consideraba un trastorno emocional, producido
por factores emocionales o efectivos inadecuados en la relacion del nifio con las figuras de
crianza. Esos factores dan lugar a que la personalidad del nifio no pueda constituirse o se
trastorne. Estas ideas en la actualidad son consideradas falsas, pero en un primer momento,
al comienzo de las investigaciones, fueron influyentes y ain hoy persisten en forma de
mitos y como una vision popular que se tiene del autismo. No se ha demostrado que las
figuras de crianza sean responsables de la alteracion de sus hijos y si que éstos presentan
alteraciones bioldgicas que pueden estar relacionadas con el origen del trastorno.

En los afios sesenta, un conjunto de factores contribuyé a cambiar la imagen
cientifica del autismo, asi como el tratamiento dado al trastorno. En esta segunda época, se
fue abandonando la hipotesis de los padres culpables, a medida que se demostraba su falta
de justificacion empirica y que se encontraban los primeros indicios claros de asociacién
del autismo con trastornos neurobiolégicos. Ese proceso coincidié con la formulacién de
modelos explicativos del autismo que se basaban en la hipotesis de que existe alguna clase
de alteracion cognitiva que explica las dificultades de relacion, lenguaje, comunicacion y
flexibilidad mental. Toda esta informacion surge de investigaciones empiricas rigurosas y
controladas, més que, como en la primera época, en la mera especulacion y descripcion de
casos clinicos.

La década de los setenta, sostiene Aglero (2000), se encuentra presidida por la
busqueda de una terminologia comun que, basandose en los hallazgos clinicos precedentes,
sirvan de punto de partida para poder ordenar e interpretar el inmenso rompecabezas
formado por la evolucién de estos sindromes, sus bases genéticas, neuroldgicas y
bioguimicas, las respuestas a tratamientos farmacologicos y a las intervenciones
psicolégicas, y los hallazgos respecto a areas concretas como las del lenguaje o la
cognicion.

En los Gltimos afios, se comenzo a dar la tercera etapa, enfoque actual del autismo.
El cambio fundamental se dio en relacion a considerar al autismo desde una perspectiva
evolutiva, como un trastorno del desarrollo. Si el autismo supone una desviacion cualitativa
importante del desarrollo normal, hay que comprender ese desarrollo para entender en
profundidad qué es el autismo. De acuerdo a Riviére, desde finales de los afios 70, la
consideracién del autismo desde una perspectiva evolutiva ha sido una de las ideas en que

se han basado los intentos explicativos y terapéuticos. A partir de esos afios, la categoria



diagnostica tradicional de “psicosis infantil” fue sustituida, en sistemas diagnosticos como
los de la Asociacion Americana de Psiquiatria, por la nocion de “trastorno profundo o
generalizado del desarrollo”.

En cuanto a la edad de aparicion, el DSM-V sostiene que “los sintomas deben
estar presentes desde la infancia temprana, aunque pueden no manifestarse plenamente
hasta que la limitacion de las capacidades impide la respuesta a las exigencias sociales”.

El autismo y la gran mayoria de los trastornos profundos del desarrollo se
manifiestan antes de los 3 afios. Investigaciones recientes (Ldsche, 1990; Baron-Cohen,
Allen y Gillberg, 1992; Riviere, 1996) demuestran, ademas, que el autismo tiene un curso
evolutivo tipico, que se da en la mayoria de los casos. Ese esquema caracteristico se refleja
en un desarrollo aparentemente normal en los nueve primeros meses de vida; luego se
manifiesta sutilmente en insidiosas carencias evolutivas que afectan principalmente a las
capacidades de comunicacion, en los nueve meses siguientes, y se despliega en una
distorsion cualitativa evidente alrededor de los 18 meses, momento del desarrollo del nifio
en que se producen cambios fundamentales.

Aunque alrededor de una cuarta parte de los casos presenta algunas anomalias en
el primer afio (Riviére, 1996), lo mas comun es que sea alrededor de la mitad del segundo
el momento critico en que los padres se alarman ante un conjunto de sintomas
caracteristicos, como ser, falta de respuesta a las llamadas y el lenguaje, impresion de
desconectada soledad, ausencia de juego de ficcion, pérdida o falta de desarrollo del
lenguaje expresivo y con frecuencia, trastornos emocionales como miedos inexplicables e
intensos, estados de irritacion y malestar y trastornos del suefio.

Es una idea universalmente aceptada la de que el momento en que suele
manifestarse claramente el autismo, el centro del segundo afio, a los 18 meses, constituye
un momento critico en el desarrollo. Piaget (1969) define en él el comienzo de la
inteligencia representativa y propiamente simbdlica y es el momento en que la “conciencia
de las relaciones estd lo bastante avanzada para permitir una prevision razonada”; Kagan
(1981) sefiala como los nifios, por esa edad, desarrollan su autoconciencia e interiorizan
estandares sociales, se hacen capaces de “evaluar la experiencia” y tienden a inferir
relaciones causales; estudiosos del desarrollo del lenguaje observan que en ese momento
aparecen las primeras estructuras combinatorias, que implican alguna clase de sintaxis y

formas iniciales de “conversacion” (Diez-ltza, 1992); Leslie (1987), destaca el desarrollo



del juego de ficcion y de patrones que implican formas de representacion especificas de la
especie humana

Siguiendo con Riviére, en el desarrollo normal, entre los 12-18 meses y los 5-6
afios, los nifios desarrollan capacidades de una enorme complejidad a través de
interacciones naturales y espontaneas con las personas que los rodean. Adquieren el
lenguaje, hecho que implica la capacidad de construir un numero infinito de estructuras
simbolicas complejas con el fin de compartir estados mentales, o de modificar las
situaciones a través de las personas. Se hacen cada vez mas diestros en el manejo de pautas
de interaccidn cooperativas y competitivas y desarrollan capacidades de autoconciencia, las
cuales, al ser elaboradas de forma linguisticas o simbdlica, vas a permitir crear con
posterioridad una conciencia reflexiva y organizan la experiencia de forma narrativa. Lo
que se expresa y comparte a través del lenguaje, continta Riviére, lo que se simula en la
ficcion y lo que se articula narrativamente, son intenciones y estados mentales humanos. A
través de las distintas actividades que realiza el nifio, se ven reflejadas las capacidades cada
vez mas refinadas de penetracion intersubjetiva e intrasubjetiva en el mundo humano. Sin
esas capacidades se limita el desarrollo de las funciones criticas de humanizacion, y con
esto, se dafian los recursos que permiten a los nifios incorporarse a la cultura y participar
como sujetos implicados, en lugar de ser meros observadores ajenos en un proceso de
desarrollo guiado por motivos intra e interpersonales.

La limitacion en la adquisicion de las competencias sociales e interactivas tiene
consecuencias graves en los seres humanos, debido a que estas funciones implican la
existencia de capacidades al servicio de las relaciones cuya ausencia produce una distorsion
severa en la posibilidad de adquirir la cultura y de descifrar el sentido de las interacciones.
Asi, enfatiza Riviére, el nifio carece de una capacidad esencial, el no poder darse cuenta de
que esta rodeado de sujetos de experiencia. Consecuencia de esto, explica, el nifio se
encuentra despojado de la posibilidad de vivir las interacciones desde “adentro” y de
analizarlas.

Lo detallado por Riviére coincide con lo descripto por Asperger (1944). De
acuerdo a este ultimo, el aprendizaje de comportamientos adecuados no depende
fundamentalmente de las capacidades intelectuales. Antes de que un nifio pueda
comprender las palabras de su maestro, aprende a obedecer: “Actla siguiendo la mirada de

su madre, el tono de su voz, la expresion de su cara [...] Mantiene una ininterrumpida



reciprocidad con la persona que le cuida, construyendo sus propias respuestas y
modificandolas segin las consecuencias positivas y negativas que Se encuentra.
Obviamente la condicion esencial es una comunicacion sana con su entorno.”

A esto suma Riviere que cuando se examinan de manera objetiva las conductas de
los nifios con sintomas propios del espectro autista y se codifican rigurosamente, se observa
una ausencia de desarrollo de aquellos cursos de accion que implican intencionalidad,
proposito, creatividad inherente y proyeccion hacia el futuro.

Este autor ha proporciono algunas respuestas a la posible significacion que tiene el
habitual proceso que describen las familias. De acuerdo a estudios llevados a cabo de
manera retrospectiva, parece desprenderse la idea de la existencia de un patron prototipico
de presentacion del trastorno, caracterizado por:

- Unanormalidad aparente en los ocho o nueve primeros meses de desarrollo.

- Ausencia, frecuentemente no percibida como tal, de conductas de comunicacién
intencionada, tanto para pedir como para declarar entre el noveno y el decimoséptimo
mes, con un aumento gradual de pérdida de intersubjetividad, iniciativa de relacion,
respuestas al lenguaje y conducta de relacion.

- Clara manifestacion de alteracion cualitativa del desarrollo. Comienza a
evidenciarse un marcado aislamiento, limitacién o ausencia del lenguaje, presencia de
rituales, oposicion a cambios y ausencia de competencias intersubjetivas y de ficcion.

En cuanto al origen del autismo, Riviére, tomando lo expuesto por Reichler y Lee
(1987), sostiene que en general se reconoce que el autismo se debe a multiples etiologias,
que van desde alteraciones genéticas a trastornos metab6licos o procesos infecciosos, que
pueden intervenir en diversas fases del desarrollo prenatal, perinatal o postnatal del Sistema
Nervioso. Se han asociado con el autismo alteraciones genéticas, como el cuadro de X
fragil, anomalias de metabolismo como la fenilcetonuria, infecciones como la rubéola
congeénita, condiciones prenatales como las pérdidas en el primer trimestre de embarazo,
perinatales como el aumento de bilirrubina, postnatales como la encefalitis ligada al herpes
simple o la esclerosis tuberosa. Como en el caso de la definicién del autismo, en sus
posibles causas se refleja una variada heterogeneidad en la que resulta dificil descubrir un
orden. Es posible, sugiere Riviére, que ese orden resida, como suponen muchos
investigadores, en el hecho de que diferentes agentes causales pueden producir trastornos

en un mismo conjunto de vias y centros nerviosos.



Con respecto a la busqueda de una explicacion en relacion a la causa del autismo,
se han alzado en los ultimos afios algunas voces en contra de la estrategia de explicacion
Unica, sosteniendo que es posible que el autismo no se derive de un solo déficit primario,
sino de varios trastornos bioldgicos, todos ellos igualmente primarios (Goodman, 1989;
Waterhouse, Fein y Modahl, 1996) o de diferentes anomalias, en el plano psicoldgico, no
mas primarias unas que otras (Ozonoff, Pennington y Rogers, 1991). Hoy se acepta que el
origen del autismo no reside en un ambiente externo inadecuado para el desarrollo del nifio,
sino en sucesos internos que perturban ese desarrollo.

De acuerdo a Agiero (2000), las primeras decadas del siglo XX estuvieron
marcadas por la descripcion de grandes sindromes demenciales en la infancia (Sante de
Santis, Heller) y junto a ellos los primeros informes clinicos corresponden a Potter, Despert
y Brandley. Kanner (1943), informé de los once primeros casos de autismo infantil
temprano, y lo consideré como la forma méas temprana de esquizofrenia, con una vision
etioldgica psicogénica.

En esta linea Riviére sostiene que la conducta del nifio ofrece una especial
sensacion de impredictibilidad, como si no estuviera regulada por las contingencias del
mundo externo. EXiste una peculiar falta de correspondencia entre la conducta del nifio y
las situaciones de ese mundo en el que parece estar. De acuerdo a este autor, no basta con
establecer una buena relacion con el nifio para que éste desarrolle cosas tales como los
simbolos, el lenguaje, las capacidades de juego y las destrezas de atribucion de mente. Mas
gue ninguna otra alteracion o retraso del desarrollo, el autismo exige una ensefianza
explicita de capacidades, habilidades e instrumentos de relacion que los nifios sin autismo
adquieren por aprendizaje implicito.

La naturaleza y expresion concreta de las alteraciones, que las personas con
espectro autista presentan dependen, a criterio de Riviére, de seis factores principales:

- Laasociacion o no del autismo con retraso mental mas o menos severo.

- Lagravedad del trastorno que presentan.

- Laedad - momento evolutivo - de la persona autista.

- El sexo: afecta con menos frecuencia, pero con mayor gravedad de alteracion, a
mujeres que a hombres.

- Laadecuacion y eficiencia de los tratamientos utilizados y de las experiencias de

aprendizaje.



- El compromiso y apoyo de la familia.

Lorna Wing (1988) ha diferenciado cuatro dimensiones principales de variacion
del espectro autista: trastorno de las capacidades de reconocimiento social, en las
capacidades de comunicacion social, en las destrezas de imaginacion y comprension social
y patrones repetitivos de actividad. Se refiere también a otras funciones psicoldgicas, como
el lenguaje, las respuestas a estimulos sensoriales, la coordinacion motora y las capacidades
cognitivas.

Con criterios similares, Riviére describe doce dimensiones que se encuentran
alteradas en todas las personas con autismo, es decir, se explaya en aquellos aspectos del
desarrollo que se alteran en este cuadro:

1. Trastornos cualitativos de la relacion social.
Trastornos de las capacidades de referencia conjunta.
Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.
Trastornos de las funciones comunicativas.
Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo.
Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo.
Trastornos de las competencias de anticipacion.

Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.
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Trastornos del sentido de la actividad propia.
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. Trastornos de la imaginacién y de las capacidades de ficcion.
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. Trastornos de la imitacion.
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. Trastornos de la suspensidn (la capacidad de hacer significantes).

En cuanto al trastorno cualitativo de las relaciones sociales, en la mayoria de las
explicaciones, la incapacidad o dificultad de relacion se considera la raiz esencial del
trastorno, lo cual implica una distorsion cualitativa severa de las capacidades de relacion
interpersonal.

Los niveles de la dimension de este trastorno oscilan desde impresion clinica de
asilamiento completo, sin expresiones de apego a personas especificas y sin sefiales de
interés por las personas hasta existencia de motivacién definida de relacionarse con iguales,
pasando en el medio por ignorar a los pares, escasas 0 inexistentes iniciativas espontaneas
de relacion y relaciones con pares infrecuentes inducidas desde el exterior y siendo

unilaterales.



Segun Rogers (1991), el autismo no produce un trastorno especifico del vinculo,
aunque quizas la naturaleza del apego de las personas sea diferente del de otras debido a la
dificultad de penetracion intersubjetiva.

En relacion a los trastornos cualitativos de las capacidades de referencia conjunta
(accidn, atencién y preocupacion conjuntas), se presentan dificultades para compartir focos
de interés, accion o preocupacion con las otras personas. Riviere recolecta numerosas
investigaciones (Mundy, Sigman y Kasari, 1993; Sigman, Mundy, Sherman y Ungerer,
1986, entre otras) que demuestran que los nifios con autismo tienen dificultades
caracteristicas y especificas para establecer, definir o seguir focos compartidos de atencion,
accion e interés con las personas. Dichas dificultades se manifiestan, operacionalmente, en
la falta de conductas comunicativas encaminadas a compartir la experiencia, la dificultad
para seguir la direccion de los gestos de sefialar hechos por otras personas y en la ausencia
o limitacion de las conductas consistentes en “mirar lo mismo”™ que mira otra persona.

El autismo afecta a las capacidades de codificar emociones (Hobson, 1993),
relacionarse intersubjetivamente con las personas (Trevarthen, Aitken, Papoudi y Robarts,
1995) y responder de forma empatica a sus vivencias (Yirmiya, Sigman, Kasari y Mundi,
1992). Pero también a todas aquellas capacidades que requieren comprender que las
personas tienen representaciones mentales (Frith y Happe, 1994).

En cuanto a las funciones comunicativas, con arreglo a la tradicién establecida en
psicologia del desarrollo, se considera comunicacion a cualquier clase de relacion
intencionada con alguien, acerca de algo, que se realiza mediante empleo de significantes.
En la gran mayoria de los casos, los nifios que luego son diagnosticados como autistas no
piden objetos o situaciones, ni muestran cosas 0 acontecimientos para compartir con otros
su experiencia sobre ellos.

Con respecto al lenguaje, las anomalias son heterogenias, maltiples y complejas.
Tienden a desarrollarlo de manera poco funcional y espontanea, con alteraciones
peculiares, como la ecolalia, la literalidad extremada de los enunciados y las formas de
comprension, la presencia masiva de formas imperativas y ausencia o limitacion de las
declarativas, la emision de verbalizaciones semanticamente vacias, irrelevantes o poco
adaptadas a las situaciones interactivas y una limitacion extrema de las competencias de

conversacion y discurso.



Desde una perspectiva cognitiva, la ansiosa exigencia de preservacion de un
mundo sin cambios, remite inmediatamente a la idea de que existen anomalias y
limitaciones en los procesos de anticipacion, o mas en general, de formacion de esquemas o
uso de ellos. Dentro de esta categoria se incluyen desde conductas anticipatorias simples en
situaciones cotidianas muy habituales con frecuencia de conductas oposicionistas en
situaciones de cambio hasta reacciones muy intensas ante situaciones nuevas e imprevistas
y resistencia muy intensa y rigida adherencia a estimulos que se repiten de forma idéntica
no habiendo indicios de actividades anticipatorias en situaciones cotidianas, aunque si
puede haber respuestas contingentes ante los estimulos que obsesionan.

En relacion directa con los déficits de anticipacion, se ubica la inflexibilidad
caracteristica de la mente autista. Las estereotipias motoras, la realizacion de rituales
repetitivos, la obsesion por ciertos contenidos mentales, la inflexible oposicion a cambios
ambientales a veces nimios, configuran un estilo mental y comportamental caracteristico
del trastorno (Wing y Gould, 1979). Esto se manifiesta en pautas de juego rigidas y
limitadas sin variedad ni imaginacion, intenso apego a determinados objetos, frecuentes
obsesiones que les absorben hasta excluir otras actividades, fendmenos ritualistas o
compulsivos. La inflexibilidad define frecuentemente patrones que se ligan a una especia
de “compulsion hacia la forma” (de una conducta, de un espacio, de un recorrido, de un
contenido mental), con exclusion o limitacion importante de los procesos mentales que se
guian por los contenidos o los significados.

La inflexible dedicacion a conductas invariables o contenidos mentales
reiterativos, la dificultad para hacer aceptar cambios y las limitaciones en las competencias
de anticipacion se relacionan con una de las caracteristicas mas relevantes del autismo: la
dificultad para dar sentido a la accion propia. Esto puede verse reflejado en diversas
situaciones, como, por ejemplo, en un predominio masivo de conductas sin meta, en la
realizacion de actividades funcionales sélo ante consignas externas, conductas que ofrecen
la impresion de acciones sin proposito y que no se relacionan con los contextos en que se
producen.

Wing y Gould (1979) demostraron que los nifios con autismo presentan carencias
especificas en el desarrollo del juego simbolico. La importancia de esta limitacion, sostiene
Riviere, es tanta que muchas de las limitaciones pueden explicarse por su reclusion en lo

que Frith (1991) denomina “un mundo literal”, un mundo en el que no resulta posible



“suspender” las propiedades y caracteristicas de las realidades fisicas presentes para
imaginar mundos alternativos.

Las limitaciones en las capacidades de imitacion fueron destacadas desde las
primeras observaciones acerca del sindrome de Kanner. Esas deficiencias especificas de las
capacidades imitativas expresan las dificultades con que se encuentran las personas para
reflejar un sentido de la “identidad con otros” que es, en definitiva, una expresion
fundamental de intersubjetividad. Por otra parte, bloquean la adquisicion de funciones
superiores, para cuyo desarrollo es importante o necesaria la imitacion. En algunos modelos
tedricos del desarrollo, como en el caso de Piaget (1959), la imitacion es decisiva para el
desarrollo de las capacidades simbdlicas al definir el mecanismo por el cual se constituyen
los significantes. Como sostiene Uzgiris (1981), “las acciones de imitacion constituyen la
esencia de la reciprocidad; hacer algo que acaba de hacer otro equivale a reconocer algo no
solo acerca del acto, sino acerca de la semejanza entre uno mismo y el otro”.

En cuanto a los trastornos de la suspension, dltimo de los aspectos de desarrollo
detallado por Riviere, ésta es un mecanismo que consiste en dejar en suspenso acciones o
representaciones con el fin de crear significados que puedan ser interpretados por otras
personas o por uno mismo. Cuando se ve alterada esto los nifios no hacen significantes para
las personas, aunque puedan usar a las personas para conseguir cosas. La consecuencia es la
ausencia de comunicacion o la presencia de la pauta de “realizar conductas instrumentales
con personas’.

Los TEA son, a criterio de Gadia y Tuchman (2003), trastornos complejos que
afectan al desarrollo social y cognitivo. El espectro de presentaciones y de manifestaciones
clinicas sugiere una heterogeneidad neurobiologica, exponiendo que estudios realizados por
ese entonces sugieren que pueden representar uno de los trastornos del desarrollo
neurolégico mas predominantes.

Para los citados autores los déficits que pueden observarse en nifios con TEA son,
basicamente, de tres tipos: déficit en la interaccion social, déficit en la comunicacion y
modelos repetitivos y estereotipados de comportamiento. Dentro de los primeros se
encuentran el aislamiento social impropio, contacto visual pobre, dificultad para participar
de actividades en grupo, indiferencia afectiva o demostraciones impropias de afecto y falta
de empatia social o emocional. Los déficits de comunicacién afectan, en grados variados,

tanto a la habilidad oral como a la no oral para compartir informaciones con otros. Algunos



niflos no desarrollan habilidades de comunicacion. Otros tienen lenguaje inmaduro,
ecolalia, reversiones de pronombre, prosodia anormal, entonacién monotona, etc. Aquellos
que tienen capacidad expresiva adecuada, pueden tener falta de habilidad para iniciar o
sostener una conversacion apropiada, pudiendo demostrar dificultades persistentes en
establecer conversaciones, como falta de reciprocidad, dificultad en comprender sutilezas
del lenguaje, chistes o sarcasmo, asi como problemas para interpretar el lenguaje corporal y
las expresiones faciales. En cuanto a los modelos repetitivos y estereotipados de
comportamiento se incluye en estos la resistencia a los cambios, la insistencia en realizar
determinadas rutinas, el apego excesivo a objetos, la fascinacion por el movimiento de
piezas. Los nifios pueden llegar a usar juguetes, pero tienden a preocuparse en alinearlos o
manipularlos, en vez de usarlos simbolicamente. Ademas, se consideran en este apartado
estereotipias motoras y orales, como mecerse constantemente, aplaudir repetitivamente,
andar en circulos o la repeticion de determinadas palabras, frases o canciones.

Esto lo correlacionan con un estudio que investigd deficiencias especificas de
comunicacion social en nifios con TEA con la utilizacion del ADOS (sistema diagnéstico
de observacion del autismo) y que reveld tres factores: atencion conjunta, reciprocidad
afectiva y teoria de la mente. Estos tres dominios de comunicacion son centrales en el
crecimiento social de los nifios tipo y, cuando no se desenvuelven apropiadamente, son
responsables por déficit basicos en el espectro de trastornos de comunicacién social.

Para Gadia y Tuchman (2003), el manejo de los nifios con TEA requiere una
intervencion multidisciplinar, debido a que, ademas de los déficits sociales y cognitivos, los
problemas de comportamiento son motivo de una gran preocupacion, ya que representan las
dificultades que mas frecuentemente interfieren en la integracion de estos nifios dentro de la
familia y de la escuela.

En relacion al tipo de vinculo que se establece entre los nifios y sus padres, y a
como influye éste en los progenitores, en el afio 2010 la NAS (The National Autistic
Society) realizé un informe sobre la salud mental en nifios con autismo. En ese mismo
estudio indica lo siguiente en relacidn con las circunstancias familiares cuando se tiene un
miembro de la familia con autismo:

- Nueve de cada diez padres (88%) sostienen que los problemas de salud mental de
sus hijos han tenido un impacto negativo sobre su propia salud mental.

- El 74% de esos padres manifestaban que veian menos a sus amigos y familia.



- EI 65% decian que practicamente no salian como familia.
- El 61% decian que dedicaban menos tiempo a sus otros hijos.

De acuerdo a Ramos (2010), la familia es un grupo natural que en el transcurrir del
tiempo elabora sus propias pautas de interaccion dirigidas a consolidar los roles y funciones
que le competen a cada uno de sus miembros. Para Almeida y Moreira (2011), la familia es
la union de personas que comparten un proyecto vital de existencia comun, en el que se
generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho grupo, existe un compromiso personal
entre sus miembros y se establecen intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y
dependencia.

El funcionamiento familiar es, a criterio de Avila y Soliz (2006), el resultado de
los esfuerzos de sus miembros para conseguir un nivel de equilibrio, armonia y coherencia
ante una situacion de crisis.

Martinez y Bilbao (2008), sostienen que es un hecho universalmente aceptado que
la presencia en las familias de un hijo con algan tipo de minusvalia fisica o psiquica grave
constituye un factor potencial que perturba la dindmica familiar. Esto se debe a que la
convivencia con una persona con este tipo de problemas puede provocar cambios
importantes en la vida personal de los distintos miembros -fundamentalmente los padres- y
de las relaciones entre ellos. Seglin las autoras, las personas afectadas de autismo
constituyen, dentro de los tipos de discapacidad, uno de los grupos de menor autonomia, y
en el que las familias sufren un desgaste mas importante desde los primeros afios de la vida
del hijo y durante toda su vida. Esto se debe a que este sindrome conlleva, ademés de un
déficit cognitivo global presente en la mayor parte de los afectados, trastornos graves de las
relaciones interpersonales y la comunicacién y problemas severos de conducta, con lo que
su autonomia personal se ve, en todo momento muy afectada.

Lo investigado por estas autoras muestra que muchas familias con hijos con
autismo presentan niveles de estrés cronico, significativamente superiores a los que
presentan las familias con hijos con otras discapacidades. Esta diferenciacion en cuanto al
efecto causado por el autismo en la familia, se inicia muchas veces a causa de las
incertidumbres que plantea la evolucion de los nifios, se mantiene posteriormente ante la
ausencia de un diagnéstico y prondstico claros y aumenta considerablemente como
consecuencia de los maltiples efectos negativos en el ambito familiar. La convivencia en el

hogar suele ser muy compleja y las familias se ven sometidas desde el principio a



modificaciones severas de su régimen de vida habitual con limitaciones desmedidas de su
independencia.

Tomando lo que expuso Paniagua (1999), describen que tener un hijo es uno de los
acontecimientos vitales mas importantes para un ser humano y que los vinculos afectivos
entre padres e hijos, asi como las emociones que se ponen en juego, son ya de por si
intensos. Una hija o un hijo es siempre fuente de ilusiones y miedos. El hecho de que ser
padres sea algo habitual no significa que sea facil, y cuando el hijo tiene alguna dificultad
grave todo puede resultar especialmente dificil.

Para la Organizacion Panamericana de la Salud, la familia es el entorno donde se
establecen por primera vez el comportamiento y las decisiones en materia de salud y donde
se originan la cultura, los valores y las normas sociales. La familia es la unidad basica de la
organizacion social mas accesible para llevar a la practica las intervenciones preventivas,
de promocion y terapéuticas.

Para Calzetta (2000), la enfermedad del nifio constituye el lugar mismo de la
angustia de los padres e interfiere en la vinculacién familiar, debiendo tenerse en cuenta el
efecto que en el psiquismo de madres y padres produce tener un hijo autista, efecto que
incluye en la forma en que la frustracion parental subsecuente revierte sobre el estado
autista del nifio, pudiendo llegar a empeorar el cuadro.

Riviere (1997) manifiesta que el hecho de que la mayoria de estos nifios no
presentan alteraciones fisicas evidentes dificulta la toma de conciencia del problema y que
frecuentemente el autismo frustra la realizacion primera de las intensas emociones de
crianza que se derivan de la preparacién biologica para la reproduccion. A esto suma que
esperanza y desesperanza conviven generando un efecto doloroso en aquellos padres que
observan un nifio de apariencia normal, con un desarrollo también normal en el primer afio,
pero con una serie de pautas extrafias de conducta, con una especie de soledad, de
indiferencia hacia las personas.

Para Frith (2004), es muy posible que en el autismo y otros trastornos del espectro
autista, los primeros signos pasen inadvertidos, aunque, posteriormente, se suelan recordar.
Es dificil saber qué despierta las primeras sospechas en la familia. Normalmente la
preocupacion se vuelve apremiante tras la acumulacion de observaciones breves, cada una

de ellas aparentemente insignificante.



Para Martinez y Bilbao (2008), el peregrinaje en busca de un diagnostico fiable, es
sin duda una etapa dificil de superar, no sélo porque puede durar bastante tiempo, sino
también por el enorme desgaste que genera en los padres. Recibir el diagndstico es un
alivio muy deseado, un extrafio sentimiento cuando se reciben unas noticias tan
devastadoras. Los padres sienten que su busqueda ha terminado y que al menos pueden
empezar a comprender y a darle sentido al mundo de su hijo. El diagnostico de TEA puede
ser un alivio para las familias al saber por fin lo qué le ocurre a su hijo, pero generalmente
suele ser un proceso doloroso, y el alivio suele ser usualmente corto.

Segun Getea (2005), como el conocimiento del trastorno aumenta, esta
disminuyendo el tiempo que tarda en diagnosticarse y la edad a la que se hace. Sin
embargo, una evaluacién que se basa en criterios conductuales no puede ser rapida. En los
ultimos afos el tiempo que tardan las familias en obtener un diagnostico desde que
expresan sus preocupaciones a los profesionales se han reducido ligeramente. Pero aun
sigue existiendo un retraso en el diagnostico muy considerable.

Particularmente en el caso de los trastornos del espectro autista, Martinez y Bilbao
(2008), sostienen que se debe tener en cuenta que hasta llegar a ser diagnosticado pasa un
tiempo en que los padres evidencian que “algo va mal” aunque no saben como se llama
“ese mal”. En este caso se trata de la pérdida de un hijo “idealizado”, un hijo en el que se
habia puesto grandes ilusiones y esperanzas, una pérdida de planes y expectativas referente
al futuro del nifio y la familia. Como todo proceso requiere su tiempo y es preciso pasar por
él. Los padres suelen atravesar por un proceso que implica hipersensibilidad, labilidad
emocional, incertidumbre respecto a la situacion familiar, sentimientos de culpabilidad y
enojo. Cuando se comunica a los padres que su hijo tiene un trastorno autista, es frecuente
que nieguen la evidencia, no quieran aceptar la realidad y busquen otras opiniones, otros
diagnosticos. Puede suceder que intenten minimizar el problema, pensar que con el tiempo
se pasara, que se trata s6lo de un retraso madurativo. En otros casos la irritacion y la culpa
también pueden estar presentes en los padres de nifios con trastornos del espectro autista.
Es una etapa en la que se repasa toda la vida del nifio, incluso el embarazo intentando
averiguar si paso algo, si hubo alguna negligencia. Estos sentimientos de culpa se han visto
favorecidos durante mucho tiempo, y aun hoy en algunos paises, por teorias que tendian a
explicar que el autismo tenia un origen afectivo. Los padres pueden llegar a sentirse

sobrecargados por el peso de estos sentimientos que les embargan.



En cuanto a la angustia, Ramos (2009) hipotetiza que lo que parece generar
angustia no es solo la reaccion de los otros ante la diferencia, sino el enfrentarse a través de
esto a los propios sentimientos. La convivencia en el plano emocional del amor y el orgullo
por sus hijos con el agotamiento y la tristeza que puede ocasionar esa diferencia que se
establece. Mas alla del impacto del diagnostico, de la incertidumbre y de las dificultades
que surgen en la vida cotidiana, el hecho mismo de tener un hijo autista provoca
sentimientos de angustia que resultan dificiles de expresar.

De acuerdo a Ramos (2009), existe una primera etapa de incertidumbre marcada
por la ausencia de un rétulo para designar el comportamiento de los nifios. Luego, tras el
diagnostico sobreviene una segunda etapa de desconcierto originada en la ausencia de un
acuerdo sobre como accionar frente a esa situacion que ya tiene nombre. Fuertemente
ligado a esto aparece la incansable busqueda por parte de los padres de respuestas que,
inmersion en el saber médico mediante, suelen conducir a la adscripcion casi dogmatica a
una de las teorias existentes.

A lo sefialado anteriormente pueden afiadirseles, segun Riviere (1997), las fases de
comprobacion, busqueda de significado e interiorizacion real del problema causante de la
crisis.

De todas formas, contindan las autoras, las fases sefialadas describen a grandes
rasgos el proceso que viven los padres de un nifio con discapacidad, pero el recorrido que
realiza cada padre y cada madre es totalmente particular. No todos los padres pasan por
todas las etapas, ni éstas tienen la misma duracion. Pueden pasarlas con ritmos desiguales
en la pareja o en el nacleo familiar. Asimismo, tampoco tiene por qué ser un proceso
continuo, pudiéndose dar pasos atras y tardar mucho en la aceptacién del diagnostico o que
uno de los padres no termine de aceptarlo en mucho tiempo, con la sobrecarga que ello
supone para el otro progenitor. La duracién de estas fases puede variar mucho de una
familia a otra no solo en tiempo sino también en intensidad. Es decir que son muchos los
factores que van a influir en el transcurso del proceso.

Belinchdn (2001), especifica que si la alteracion de cualquier miembro de una
familia afecta al conjunto, la realidad de un nifio con trastorno del espectro autista trastoca
todos los niveles de responsabilidad, madurez, dedicacion y recursos de los que dispone la
familia, asi como sus relaciones con otras familias y amigos. El caracter generalizado de las

alteraciones de las personas con trastornos del espectro autista y su permanencia a lo largo



de la vida hace que las implicaciones que tiene para las familias el nacimiento y
convivencia con un hijo o hija con autismo abarquen todos los ambitos y generen
necesidades en relacion a todos los tipos de servicios.

Ramos (2009), toma lo expuesto por Rodriguez (2005), en cuanto a que las
investigaciones sobre la experiencia de las familias luego del diagndstico de autismo se han
interesado por su efecto inmediato desde marcos sistémicos o adaptativos que consideran a
la familia como un sistema abierto expuesto a estresores que entrara en crisis salvo que
desarrolle estrategias para adaptarse a la nueva situacion, por lo tanto, estas familias son
vistas como un grupo en riesgo. Incluso aquellos trabajos como los de King (2006), que
optan por una mirada a largo plazo de los cambios que se producen en familias en las que
se presentan casos de autismo, se inscriben en un marco de este tipo. Sin embargo, sostiene
Ramos (2009), se carece de investigaciones que aborden desde otro lugar la experiencia de
estas familias, en relacion a trabajos en la linea iniciada por Strauss y Glaser (1975), en
Grimberg (2003) que se interroguen por las reformulaciones en las identidades y en las
relaciones con los otros, indagando en las reorganizaciones de la vida cotidiana. En este
caso no se trata de la experiencia y el padecimiento de las personas con un diagnostico de
autismo sino de la de sus familiares, especialmente de sus padres, que son quienes toman
las complejas decisiones sobre los tratamientos y llevan adelante las acciones de reclamo y
demanda.

Martinez y Bilbao (2008), realizan una investigacion con respecto a los
antecedentes en cuanto a las reacciones que genera en un padre tener un hijo con
diagndstico de trastorno del espectro autista. Distintos estudios (Oizumi, 1997; Sanders y
Morgan, 1997; Karisi y Sigman, 1997; Maan, 1996; Wolf, Noh, Fisman y Speechley, 1989)
demuestran que la convivencia con un hijo con este tipo de trastornos provoca en los padres
niveles de estrés muy superiores a los producidos por la paternidad en si misma e incluso a
la paternidad de hijos con otras discapacidades. Por otro lado, los patrones de depresion
reactiva y aumento de estrés (Moes, 1995) que presentan los padres se relacionan con
numerosos factores: la dificultad para comprender qué le sucede al nifio, la naturaleza
inherentemente culpogena del propio autismo, la gran dependencia mutua que se crea entre
los nifios con autismo y sus padres, la dificultad para afrontar las alteraciones de conducta y

el aislamiento, la falta de profesionales expertos, la limitacion de las oportunidades vitales



y de relacidn que supone en un primer momento la existencia de una atencion constante al
nifo, etc.

Para Riviere (1997), contintan, “la situacion de depresion y estrés puede aumentar
como si fuera una lupa, pequefios problemas familiares, convirtiéndolos en dificultades
serias de relacion en la pareja. Complicarse, tomando la forma de un bucle de
culpabilizaciones reciprocas. Dificultar la atencion a los hermanos. Tener, en fin,
consecuencias negativas de diversos ordenes en la economia de las relaciones familiares”.

Polaino Lorente (1997), manifiesta que cualquier patologia de uno de los
miembros del grupo familiar modifica no solo el contexto y el clima familiar, sino también
a las personas que integran la familia y a las relaciones existentes entre ellas. En la misma
linea se encuentra Doménech (1997), al decir que las interrelaciones y el ambiente de la
familia se ve alterado de tal modo que es necesario que todos los miembros intenten
adaptarse a la nueva situacion de forma que la familia siga disfrutando de un ambiente
sano, calido y sereno.

Bebko, Konstantareas y Springer (1987), se explayan en que el riesgo de estrés en
estas familias es muy alto. El estrés ejerce un efecto negativo sobre el clima emocional, las
relaciones de la familia con amigos, las actividades de ocio, la organizacién econdémica
familiar, la actividad y dedicacién de la madre fuera del hogar, las interacciones dentro del
nucleo familiar y, en general, el equilibro psiquico y fisico de los adultos de la casa.

Martinez y Bilbao (2008), adhieren a esto y agregan que la dindmica familiar se
puede ver afectada por varios factores, entre ellos, la autoatribucion y atribucién de tareas
y roles, entre el padre y la madre, en cuanto al cuidado del hijo con autismo; el grado de
sensibilidad de cada uno de los miembros de la pareja hacia los problemas que presenta su
hijo; el apoyo recibido por parte del conyuge; la satisfaccion conyugal y la felicidad
personal de cada uno de ellos; la percepcion que los padres tienen de los diversos trastornos
asociados al autismo y su valoracion sobre el nivel de estrés que cada uno conlleva y el
entorno social. La convivencia suele ser dificil, las familias se ven sometidas desde el
principio a modificaciones severas de su régimen de vida habitual con limitaciones
exageradas de su independencia. Las adaptaciones fisicas en las viviendas, la disminucion
del tiempo libre, las restricciones de la vida social, la incertidumbre frente al futuro, la
polarizacién de la vida familiar alrededor del miembro con autismo modifica la vida de la

familia.



Similar a esto es lo que detalla Paniagua (1999), al destacar que un aspecto a
enfatizar es el aumento de dedicacion que en general supone un hijo con necesidades
especiales. El tiempo libre disminuye, lo cual lleva a una restriccion considerable de la vida
social. Requieren muchos mas cuidados fisicos, asi como mas tiempo de interaccion y mas
situaciones de juego o estudio compartido. El desarrollo de programas de estimulacion,
actividades de ocio y refuerzo familiar, revisiones médicas, busqueda de opciones y
recursos, son todas situaciones que suponen para los padres un esfuerzo personal que es
preciso tener en cuenta. Por otra parte, muchos padres, dedican durante afos sus
posibilidades de ocio y desarrollo profesional a la crianza de su hijo.

Es decir que una enfermedad no sélo causa impacto en quien la padece, también
causa impacto en la familia, y, como sugiere Rosman, citada por Falicov (1991), al mismo
tiempo la familia puede influir en el curso de la enfermedad. Siguiendo con esta autora,
todo sistema familiar se ve sometido a un estrés considerable cuando uno de sus miembros,
en particular cuando ese miembro es el hijo, es diagnosticado con una enfermedad crénica.
Las necesidades del hijo de recibir cuidados y atencion en mayor medida suponen cambios
en las rutinas familiares, planteando desafios a la estabilidad de la familia. Algunos de los
problemas familiares mas dificiles surgen cuando nace un hijo con un trastorno o lo contrae
en sus primeros afios de vida. Esto se debe a que ademas de tener los padres que
reorganizarse en cuanto a incorporar a un nuevo integrante, se ven expuestos a un
desequilibrio aun mayor al plantearseles la necesidad de asignar y dominar nuevas tareas de
cuidado y apoyo emocional mas exigentes que las ya conocidas. Cuando un nifio afectado
por una enfermedad crénica ocupa el primer lugar en las prioridades de la familia, el
subsistema conyugar puede desaparecer o quedar frustrado. Esta autora concluye que la
presencia de una enfermedad cronica modela significativamente el desarrollo de la familia
y que la organizacion familiar influye en el curso de la enfermedad y en el desarrollo
psicosocial del paciente y de otros miembros de la familia.

En consonancia con Rosman, Riviere se hace eco de investigaciones destinadas a
analizar los efectos de ser padre o madre de un hijo con autismo. Bristol (1979) y Cuxart
(1995) descubrieron que los padres de hijos con autismo presentan niveles de estrés muy
superiores a los padres con hijos sanos. En el mismo camino se encuentran los resultados a
los que llegaron Bristol (1979), Bebko, Konstantareas y Springer (1987), y Cuxart (1995),

con respecto a que a mayor sintomatologia mayores niveles de estrés. Holroyd y Mc Arthur



(1976) llegaron a la conclusion de que las madres de hijos autistas presentan niveles
superiores de estrés que las madres con hijos con Sindrome de Down. Otros estudios
correlacionan nivel de coeficiente intelectual de los hijos con nivel de estrés en los padres.
En estas investigaciones se relevo que cuanto menor es la capacidad cognitiva del hijo,
mayor sera la dependencia para con los padres en todas las actividades, lo que conlleva un
aumento del estrés en aquellos. Por lo cual, concluye Riviére, se evidencia que cuantas mas
alteraciones cognitivas y conductuales presenta el hijo con autismo, mayor sera la
alteracion de la convivencia familiar, mayor la sensacion de anormalidad que percibiran los
padres y seran mayores las limitaciones a sus actividades, como, por ejemplo, de ocio y
sociales.

Entre los trabajos que estudian la carga familiar en el campo de la salud mental
infantil se encuentra el trabajo de Sen y Yurtsever, sobre las dificultades que experimentan
las familias con hijos enfermos. Este trabajo concluye que son las madres las que se sienten
mas cansadas, Y las repercusiones son en la vida social, en la vida laboral y familiar. Las
madres presentan mayores niveles de carga y afectividad negativa que los padres y este
nivel de carga aumenta cuando el hijo presenta problemas de conducta y cuando el padre
presenta menos capacidad de afrontar el problema.

Ortiz Tallo y De Diego (2008) recopilan investigaciones en las que se ha
demostrado que la provision de cuidados diarios y de larga duracién a nifios con severa
discapacidad supone una amenaza para el bienestar del cuidador. Diversas investigaciones,
sostienen, demuestran que ser madre de nifios con retraso en el desarrollo es un importante
factor de riesgo para la salud fisica y mental (Piven y Palmer, 1999; Ryde-Brant, 1990).
Padres de nifios con discapacidad experimentan frecuentemente fatiga, depresion, baja
autoestima e insatisfaccion interpersonal (Bristol, 1984). La clase de discapacidad que el
nifio presenta, asi como la gravedad de los trastornos de conducta presentes, afecta de
manera diferente al estrés familiar (Cuxart, 1995; Honig y Winger, 1997; Pozo, Sarria y
Méndez, 2006).

Tales alteraciones provocan una grave desestructuracion de la vida familiar y
obliga a sus miembros a una constante readaptacion (Rodrigue, Morgan y Geffken, 1990;
Roeyers y Mycke, 1995; Senel y Hakkok, 1996).

La investigacién del impacto del autismo en la familia se inicid, de acuerdo a lo

recopilado por Polaino, Doménech y Cuxart (1997), hace mas de cinco décadas, con



revisiones y trabajos de simple recopilacion de casos clinicos, sin ningun tipo de
tratamiento estadistico de los datos (DeMyer, 1983). Fue a partir de la década de los
ochenta cuando empezaron a publicarse estudios mas rigurosos y aunque su nUmero no sea
excesivamente amplio, han permitido un conocimiento més real de como afecta un hijo con
este trastorno a la familia. Los nombrados autores explican que la investigacion en este
ambito implica una dificultad afiadida debido a la gran versatilidad y heterogeneidad propia
del sindrome y a las profundas diferencias individuales existentes.

Continuando con estos autores, el conjunto de sintomas presentes en sus hijos
suscita en ellos una experiencia radical de desvalimiento, debido a que no alcanzan a
entender qué es lo que le sucede a su hijo. Al mismo tiempo que perciben su ineficacia
personal para hacer frente a estos problemas, ya que no saben a qué atenerse, conciben unas
expectativas negativas respecto de cudl sera el porvenir de sus hijos.

Orjales y Polaino (1993), resaltan que hay una tendencia general a considerar que
en las familias en las que un nifio tiene importantes problemas de desarrollo, pueden
constatarse mas problemas intrafamiliares que en las familias con hijos sanos. Sin embargo,
Bristol (1987), se refiere a este tema enfatizando que no existe ningin acontecimiento, que,
inevitablemente, sea la causa de una crisis familiar. Polaino, Doménech y Cuxart (1997),
sostienen que se puede vivir con un nifio con autismo y mantener un buen clima familiar,
habiendo casos de familias en las que se mantiene buena salud mental global, una
atmosfera tranquila y cohesion familiar. Sin embargo, contraponen, esta situacion no es la
méas frecuente. Lo que sucede con mayor cotidianeidad es que la convivencia vaya
deteriorando el clima de la familia. Se ha dicho que los padres de los nifios autistas suelen
estar mas estresados que los padres de nifios sin autismo. El estrés ejerce un efecto negativo
sobre el clima emocional, las relaciones de la familia con amigos, las actividades de ocio, la
organizacion econdémica familiar, la actividad y dedicacion vocacionales de los padres fuera
del hogar.

De acuerdo a Lorna Wing (1998), los trastornos autistas producen en los padres
problemas emocionales especiales. La discapacidad no es detectable al nacimiento, se
diagnostica varios meses después y los padres oscilan emocionalmente, sabiendo que algo
no estd bien y otras veces convenciéndose a si mismos de que no hay nada malo. Esta
autora sostiene ademas que suele haber una tendencia a prestar menos atencion a los otros

miembros de la familia que son mas independientes, pero todavia necesitan el carifio y el



apoyo de sus padres. Cuando se producen progresos en los nifios con TEA cada pequefio
paso adelante es mas gratificante porque ha tardado mucho en llegar. Para Wing, los padres
no deben olvidarse de si mismos al establecer los horarios. Necesitan descanso y relajacion,
para conservar su sentido de la proporcion.

En relacion a este punto, una de las areas ocupacionales citadas es el Tiempo libre,
que es aquel en el cual se realizan actividades no obligatorias de exploracion y
participacion que estan intrinsecamente motivadas, donde se participa durante un tiempo no
comprometido con ocupaciones obligatorias (Parham y Fazio, 1997, p.250). De acuerdo a
Monsalve Robayo (2005), el tiempo libre es fundamental para satisfacer necesidades como
el ser, el tener, el hacer y el estar, ademas de necesidades de tipo existenciales como el
afecto, el entendimiento, la participacion, la creacion, la identidad y la libertad. Joffre
Dumazedier define el tiempo libre como “la actividad aparte de las obligaciones del trabajo,
la familia y la sociedad, en el cual el individuo se vuelca hacia la relajacion, la diversion, la
ampliacion de su conocimiento y hacia la participacion social espontanea y del libre
ejercicio de su capacidad creativa.”

Mufioz y Salgado (2006) exponen que el tiempo libre se ha estudiado como parte
del comportamiento ocupacional de la persona que corresponde a actividades no
obligatorias, motivadas intrinsecamente y en las que la persona se involucra durante un
tiempo no destinado a ocupaciones obligatorias. Asimismo, sostienen que el tiempo libre,
considerado como una ocupacion, puede abarcar un conjunto complejo de
comportamientos, significados e ideologias; socialmente construidos, los cuales tienen una
ubicacién cultural y una dimensién politica y econdmica. La orientacion de una persona a
ocuparse en actividades de tiempo libre de uno u otro tipo puede relacionarse con los
requerimientos que la actividad impone y como la persona busca el desarrollo de destrezas
especificas o el logro de estados, segun sus propias necesidades. Se puede vincular la
seleccion y participacion en actividades de tiempo libre con las expectativas de la persona 'y
su entorno, experiencias previas, creencias y valores. La participacion en actividades de
este tipo, contintan, estd influida por dos tareas propias de la etapa: independencia
econdémica y la formacién de una familia. Las actividades en el adulto generalmente son
escasas Y estan en directa relacion con el tiempo no destinado a las obligaciones del trabajo
y del cuidado personal y de la familia. El adulto busca actividades sociales, como reunion

con pares, o solitarias, como la lectura y television.



Por otra parte, las actividades que caracterizan la etapa adulta son las actividades
productivas. Neustadt (1940) propone el trabajo como habito en la existencia de la persona,
que determina no solo su estilo de vida, sino también su satisfaccion y estatus social.

El Marco de Trabajo para la practica de Terapia Ocupacional, expone como
componentes del area ocupacional Trabajo las actividades necesarias para participar en un
empleo remunerado o en actividades de voluntariado (Mosey, 1996, p. 341). Esta area se
encuentra compuesta no sélo por la adquisicion y sostenimiento de un empleo, sino
también por los intereses y actividades para la busqueda del mismo, el rendimiento, y la
preparacion para la jubilacion, sumado a la exploracion y participacion en voluntariados.

De acuerdo a Parker (1976, 1983), el trabajo generalmente se define en funcién de
ganarse la vida, en empleo pagado o en actividades productivas. También incluye a las
actividades no asalariadas que contribuyen a la subsistencia, como las tareas del hogar, o el
cuidado de los nifios.

Segun Anderson (1961), Neulinger (1981), Parker (1983), Brook & Brook (1989),
las caracteristicas que distinguen al trabajo son: la recompensa extrinseca, derechos y
obligaciones formales, desempefio dentro de estructuras o limites de tiempo, tareas
determinadas y predecible.

Con respecto a la Educacion, el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia
Ocupacional, Dominio y Proceso, lo define como un area ocupacional que incluye las
actividades necesarias para el aprendizaje y participacién en el ambiente, participando ya
sea en la educacién formal, como la formacion académica, no académica, extracurricular y
vocacional, la educacion informal, participando en clases, programas y actividades que
brindan formacion en éareas de interés, sumado a la exploracién de las necesidades
educativas informales y de intereses personales.

Todas las dificultades y repercusiones citadas pueden incidir en el quehacer
cotidiano. Tanto el tiempo libre como las actividades productivas, tanto laborales como de
estudio, que en base a las investigaciones nombradas se encuentran afectadas, son
actividades que se encuentran inmersas en lo que se denomina desempefio ocupacional.

El Desempefio Ocupacional se refiere, segun Pedretti, citado por Reed (1999), a la
capacidad de realizar tareas que permitan que uno realice roles ocupacionales de manera

satisfactoria en un ambiente apropiado y acorde con la etapa de desarrollo, la cultura y el



ambiente de los individuos. EI desempefio Ocupacional involucra componentes, contextos y
areas.

El desempefio ocupacional es estudiado propiamente por la Terapia Ocupacional,
la cual es, a criterio de Begofia, et al (2001) una profesion que estudia el desempefio
ocupacional humano a través de las caracteristicas fisicas, mentales, sociales y espirituales
de las personas, vinculadas a ocupaciones de autocuidado, juego Yy trabajo, y realizadas en
un contexto fisico, temporal y sociocultural, con el fin de promover el bienestar
ocupacional, prevenir los riesgos y atender las disfunciones asociadas a deficiencias
psicobiologicas, discapacidades personales y barreras ambientales, por medio del anélisis,
ejecucion y adaptacion de las ocupaciones significativas.

De acuerdo a Noya Arnaiz, (2001), el objetivo de Terapia Ocupacional son los
individuos que presentan disfuncién ocupacional o riesgo de la misma, por desequilibrio
entre las areas ocupacionales o por un problema en la funcionalidad de cualquiera de estas
areas. La disfuncion ocupacional puede aparecer cuando el sujeto entra en un circulo
desadaptativo, por inadecuacion social, por circunstancias de su vida personal o por causas
patoldgicas. El origen de la disfuncion o del riesgo puede hallarse en las herramientas que
posea el individuo, la interaccion que éste establezca con su entorno, las patologias que
pueda estar atravesando y los elementos de su entorno humano y no humano que estan
generando un efecto negativo en su desempefio ocupacional.

El Modelo de la Ocupacién Humana sefiala que los ciclos adaptativos conducen a
la funcién ocupacional, que se da cuando el individuo satisface las necesidades propias y
las expectativas del entorno. En contraposicion, los ciclos desadaptativos generan un estado
de disfuncion ocupacional que se da cuando las expectativas sociales y las necesidades
propias de exploracion y dominio no son satisfechas. Este modelo surgié de las teorias
sobre la conducta ocupacional desarrolladas por Reilly y colaboradores. El objetivo del
modelo es proporcionar un conocimiento y entendimiento sobre la naturaleza de la
ocupacion en los seres humanos y su papel en la salud y la enfermedad. Este modelo se
articuld inicialmente en la tesis doctoral de Gary Kielhofner en el afio 1975, publicandose
en 1980.

El nucleo de este modelo es la conducta ocupacional, vista como el resultado de un
proceso dinamico, en el cual los factores internos biolégicos y psicoldgicos interactian con

el mundo fisico y sociocultural, resaltando la importancia de la actividad y de la accion. El



modelo conceptla al ser humano como un sistema abierto, constituido por tres subsistemas:
volicion, habituacién y ejecucion, operando dentro de sistemas mas amplios. La volicion
nos ayuda a elegir la conducta ocupacional, proporcionando energia, motivacién e interés
para participar de una accion. La habituacion se encarga de organizar la conducta en rutinas
y patrones de accion y el subsistema de ejecucion proporciona las habilidades que nos
hacen capaces de llevar a cabo nuestra conducta ocupacional. Los tres subsistemas
colaboran de manera diferente pero complementaria. Por ultimo, de acuerdo a Kielhofner
manifiesta que el entorno, formado por objetos, eventos, entorno fisico, grupos sociales y
cultura, es un determinante de la conducta, pudiendo influir sobre ésta de diferentes formas,
facilitando o limitando la conducta, ademas de presentar expectativas y demandas de
ejecucion.

De acuerdo a este modelo, la disfuncion ocupacional se produce cuando las
personas tienen dificultades para elegir, organizar o ejecutar sus ocupaciones. Lo mismo
sucede cuando la conducta ocupacional fracasa para proporcionar calidad de vida o cuando
es insuficiente para satisfacer las demandas del entorno. Segun Kielhofner, los individuos
son ocupacionalmente funcionales cuando satisfacen sus propias necesidades de
exploracién y dominio y cumplen las necesidades sociales de participacion productiva y de
ocio. De esta forma, los ciclos adaptativos representan un estado de funcionalidad
ocupacional, mientras que los maladaptativos representan un estado de disfuncion.

Por otra parte, en el Modelo de Desempefio Ocupacional de la Asociacion
Americana de Terapia Ocupacional se considera el desempefio ocupacional como la
capacidad para ejecutar aquellas tareas que hacen posible desarrollar los roles
ocupacionales de una manera que sea satisfactoria y apropiada en relacion con la edad de la
persona, la cultura y el entorno. Consiste en tres areas de ejecucion: actividades de
autocuidado, trabajo y actividades productivas y actividades de ocio y juego, componente s
de ejecucion sensoriomotores, cognitivos y psicosociales, y contextos de ejecucion, como
aspectos temporales y ambientales. De acuerdo a este modelo, el desempefio ocupacional
requiere aprendizaje y experiencia en la realizacion de un rol, un nivel de desarrollo
especifico para el desempefio de las tareas y el uso de los componentes de ejecucion.
Cualquier déficit en estos componentes puede producir limitaciones en el desempefio. Entre
los supuestos basicos de este modelo se encuentra la concepcion de desempefio ocupacional

como supeditado a la realizacion satisfactoria de los roles ocupacionales; el desarrollo,



ejecucion y mantenimiento del mismo dependen de elementos intrapersonales (edad,
caracteristicas neuropsicologicas) y extrapersonales (entorno fisico, social, cultural); el
equilibrio entre las diferentes areas es esencial para mantener la salud; y una falla en el
desempefio 0 una perdida, interrupcion o cambio de roles ocupacionales puede ser
consecuencia de factores tanto intra como extrapersonales.

No son pocas las familias que, citando nuevamente a Rosman, logran recuperar un
equilibrio al mismo tiempo que proporcionan un cuidado adecuado al familiar. Sin
embargo, otras permanecen en un estado de desequilibrio, se estabilizan en una estructura
disfuncional o se estabilizan, pero no prestan un cuidado adecuado a quien lo necesita. Es
decir, que, de una u otra manera, la organizacion de la familia y los procesos evolutivos,
tanto individuales como familiares, interactdan con el impacto y las exigencias generadas

por la enfermedad crdnica de un miembro de la familia.

Metodologia
Tipo de Investigacion

Investigacion no experimental, de corte transversal de tipo descriptivo, de grupo
unico, cuanti-cualitativa, con muestreo de tipo no probabilistico.

Descriptiva: tiene el propdsito de describir situaciones y eventos. Se busca
especificar las propiedades importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro
fendmeno que sea sometido a analisis (Dankhe, 1986). Miden o evalGUan diversos aspectos,
dimensiones o componentes del fendmeno o fendmenos a investigar. En un estudio
descriptivo se selecciona una serie de cuestiones y se mide cada una de ellas
independientemente, para asi describir lo que se investiga.

La investigacion descriptiva, requiere considerable conocimiento del area que se
investiga para formular las preguntas especificas que busca responder (Dankhe, 1986). La
descripcion puede ser mas o menos profunda, pero en cualquier caso se basa en la medicion

de uno o mas atributos del fendémeno descrito.

Sujetos

La muestra esta conformada por 25 sujetos de 25 a 45 afios de edad, de ambos
sexos, con hijos de 3 a 5 afios de edad, de sexo indistinto, que presentan diagnostico de
TEA.



Disefio muestral criterios de inclusién y exclusiéon

Criterios de inclusién:

- Sujetos de sexo femenino 0 masculino con una edad comprendida entre los 25 y los
45 anos.

- Ser padre 0 madre de un nifio con TEA de entre 3 y5 afios de edad.

- Haber participado activamente de la crianza del nifio desde el nacimiento.

- No tener otros hijos o tener s6lo uno mas, que no presente diagnostico de TEA ni
patologia que implique discapacidad motora o cognitiva severa.

Criterios de exclusion:

- Tener un hijo con TEA que curse ademas con patologia que implique deterioro

cognitivo.

Instrumento de recoleccion de datos

Para recabar informacion con el fin de analizar y comparar el desempefio
ocupacional previo y posterior al diagnéstico de TEA se disefid6 como instrumento
autoadministrable una Encuesta sobre Desempefio ocupacional en las areas laboral, de
estudio y tiempo libre. Dicho instrumento fue confeccionado con el objetivo de relevar el
desempefio ocupacional en dichas areas comparando dos etapas diferentes, permitiendo asi
analizar la existencia, 0 no, de variaciones a raiz de un diagnostico positivo para TEA en
sus hijos. (Encuesta en Anexo)

Esta encuesta fue confeccionada especificamente para la muestra seleccionada,
debido a que no se han encontrado instrumentos de recoleccion de datos propios de Terapia

Ocupacional que respondieran a la informacion buscada para esta investigacion.

Plan de trabajo:

Para la finalidad de este trabajo se aplico el instrumento de recoleccion de datos en
una muestra de personas que cumple con los criterios de inclusion. A dicha muestra se le
administré la Encuesta sobre el Desempefio ocupacional en areas laboral, de estudio y
tiempo libre, la cual fue enviada de manera online por redes sociales, a madres y padres que
cumplieran con los criterios de inclusion anteriormente citados. El tiempo para completar

dicha encuesta es de 2/3 minutos. La misma consta de 18 preguntas, de las cuales dos



responden a datos filiatorios, quince se explayan en la comparativa entre el desempefio
previo y el desempefio posterior a la aparicion del diagnéstico de TEA, y la dltima es una
pregunta abierta que busca obtener informacion y sugerencias que los padres consideren
importantes al momento de recibir el diagndstico.

Las primeras dos preguntas recaban datos personales, cuatro se responden con las
opciones SI/NO, seis con las opciones IGUAL/MENOR/MAYOR, dos se refieren a la
ubicacién fisica del area laboral: DENTRO/FUERA DEL HOGAR, una compara aspectos
laborales ANTES Y DESPUES, una se vincula a situacion actual del estudio, una mide
cambios en las tres areas en tanto NADA/POCO/MUCHO, y finalmente, el ultimo item
habilita la opcion de respuesta abierta. Todos los campos son obligatorios de completar.

Finalizado el proceso de administracion de encuestas, el cual fue de un mes, se
prosiguid a la recoleccién y andlisis de las respuestas obtenidas, por medio del armado de
tablas y gréficos en planillas de Excel vinculando las variables de cada area ocupacional
relevada, con el fin de permitir un mejor estudio e interpretacion de los datos obtenidos.

Por ultimo, se contrasto la informacién recabada con la bibliografia recopilada,
para, de esta forma, plantear las correspondientes conclusiones, pudiéndose comprobar la

veracidad de la hipétesis planteada.
Resultados
Descripcion de la poblacion: este trabajo de investigacion se realizd con una muestra

formada por 25 sujetos, compuesta por 18 mujeres y 7 hombres, madres y padres de nifios
con un rango etario comprendido entre los 3 y los 5 afios de edad.



EDAD DEL/A NINO/A
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Grifico 1 “EDAD DEL/A NINO/A”
Se relevo la edad de los nifios cuyos padres fueron encuestados. EI 48% de ellos cuentan

con 5 afos de edad, el 32% posee 4 afios de edad, y el 20%, tienen 3 afios.

RELACION DE PARENTESCO

Padre, 28%

Madre, 72%

Grifico 2 “RELACION DE PARENTESCO”
Con respecto al vinculo con el nifio, la mayor parte de los encuestados, el 72%, fueron
madres, contra el 28% que son padres.



Las variables que han sido analizadas, en cuanto a la presencia o no de cambios en
el desempefio a raiz de contar con un hijo que presenta diagndstico de TEA son: ESTUDIO,
TRABAJO y TIEMPO LIBRE.

ESTUDIOS AL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO

Si, 36.0%

Grifico 3 “ESTUDIOS AL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO”
Con respecto al &rea ocupacional de ESTUDIO, se relevé cuéntos individuos estudiaban al

momento del diagnéstico, observandose que 9 sujetos, el 36%, de los 25 se encontraban
estudiando y 16, el 64%, no.

Situacion de quienes estudiaban

B Se interrumpid M Se finalizo

Grifico 4 “SITUACION DE QUIENES ESTUDIABAN”

De la poblacién que estudiaba, el 33% pudo finalizar sus estudios, mientras que el 67% lo han visto

interrumpido.



Situacidn de quienes no estudiaban
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Grifico 5 “SITUACION DE QUIENES NO ESTUDIABAN”
En el caso de quienes no estudiaban, 16 sujetos, sélo uno ha retomado sus estudios,

mientras que el resto, el 94%, ni retomo ni comenzd un nuevo nivel de estudio.



CcOMO SE VIO AFECTADO EL ESTUDIO
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Grafico 6 “COMO SE VIO AFECTADO EL ESTUDIO”

En este grafico, puede apreciarse como los sujetos de la muestra han visto afectado el area
ocupacional de Estudio. Los resultados indican que el mayor porcentaje, el 44%, lo ocupa
quienes consideran que ha habido MUCHO cambio, aunque no alejado de este resultado se

encuentra quienes consideran que no se ha modificado NADA, el 40%.

Para el analisis de estos valores similares entre las variables NADA y MUCHO se
ha examinado cada variable en particular para poder vincularlas con los resultados en

cuanto a qué ha sucedido en cada caso en particular.
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Grifico 7 “RELACION ENTRE PERCEPCION DEL CAMBIO Y CAMBIOS EN EL
ESTUDIO”

En este grafico, puede apreciarse que el 90% de quienes sostienen que no ha habido ningin
cambio con respecto al estudio son aquellos que no estudiaban al momento del diagnéstico,
y s6lo un sujeto que selecciond esta opcion ha retomado sus estudios, mientras que mas de
la mitad de quienes consideran que se ha modificado mucho esta area, el 55%, son quienes
han visto interrumpido el mismo. Con respecto a la variable Poco, el 50% de la muestra que
ha dado esta respuesta no estudiaban previamente y el otro 50% ha podido continuar con el
mismo.



En relacién a la variable de TIEMPO LIBRE, se ha relevado cuanto considera la

muestra que se vio afectado el mismo y cuanto es el tiempo que se dedica actualmente en

comparacion al dedicado con anterioridad.

Cambios en Tiempo Libre

48.0%

H NADA EpPOCO ® MUCHO

Grafico 8 “CAMBIOS EN TIEMPO LIBRE”

El andlisis de los cambios en el area Tiempo Libre demuestra que para el 48% de la
muestra los cambios han sido MUCHOS, seguido por el 36% de quienes sostienen que los
cambios han sido POCOS. EI menor porcentaje, 16%, se lo lleva la opcion NADA, lo cual
se relaciona con los resultados obtenidos en la comparativa entre el tiempo dedicado a este
tipo de actividades antes del diagnostico y luego del mismo, como se grafica a

continuacion.



Tiempo dedicado a actividades de T. LIBRE
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Grifico 9 “TIEMPO DEDICADO A ACTIVIDADES DE TIEMPO LIBRE”
Para el 64% de los individuos de la muestra, el tiempo dedicado a las actividades de
Tiempo Libre es MENOR, mientras que para el 20% es MAYOR y para el 16% es IGUAL.

Estos datos se correlacionan con los resultados obtenidos en el andlisis de las

respuestas brindadas en cuanto al Nivel de Comodidad y Disfrute en Actividades Sociales.

Comodidad y disfrute en ACTIVIDADES
SOCIALES
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Grifico 10 “COMODIDAD Y DISFRUTE EN ACTIVIDADES SOCIALES”

Los datos obtenidos en relacién a la comodidad y disfrute en las actividades sociales
demuestran que el 72% de los encuestados disfruta MENOS que antes en este tipo de
actividades, y que nadie (0%) disfruta méas. El porcentaje restante, 28% ha conservado el
nivel de comodidad y disfrute.



Cambios en actividades de INTERES
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Grifico 11 “CAMBIOS EN ACTIVIDADES DE INTERES PERSONAL”

Por medio de este grafico se puede apreciar que el 52% de la muestra ha atravesada
MUCHOS cambios en este tipo de actividades, mientras el 32% ha presentado POCOS
cambios. El 16% restante, sostiene que no ha habido cambios de esta indole.

Tiempo dedicado a actividades de INTERES
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Grifico 12 “TIEMPO DEDICADO A ACTIVIDADES DE INTERES”
De acuerdo a este grafico se obtiene que el 56% de los sujetos dedica MENOS tiempo que

antes del diagnostico a las actividades de interés, el 32% le dedica IGUAL tiempo y el 12%
le dedica MAYOR tiempo.
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Grifico 13 “CORRELACION ENTRE CAMBIOS EN TIEMPO LIBRE Y
CAMBIOS EN ACTIVIDADES DE INTERES”

Este grafico permite trazar un paralelismo entre los cambios atravesados en actividades de
tiempo libre y los atravesados en actividades de interés. De acuerdo al mismo, casi el
mismo porcentaje que expresd haber atravesado muchos cambios en las actividades de
interés (52%), manifestd atravesar muchos cambios en actividades de tiempo libre (48%).

Asimismo, para el mismo porcentaje de sujetos (16%) no ha habido cambios en ninguno de
estos dos items.



Con respecto a la variable TRABAJO, en primer lugar, se contrastd cuantos sujetos de la

muestra trabajaban antes del diagndstico y cudntos después.

SITUACION LABORAL ANTES/DESPUES
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No
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Antes del diagndstico / Después del diagndstico

Grifico 14 “SITUACION LABORAL ANTES/DESPUES”

Del 84% de la muestra, 21 sujetos, que tenian trabajo antes del diagndstico, todos
continuaron en igual condicion. Del 16% restante que no tenia trabajo antes, 4 sujetos, 3
comenzaron a trabajar y 1 continud sin trabajo, con lo cual, luego del diagndstico, el
porcentaje de sujetos con trabajo se elevo de 84% a 96%, quedando asi solo un 4% sin

empleo.



Ubicacion del trabajo en relacion al hogar
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Grifico 15 “UBICACION DEL TRABAJO EN RELACION AL HOGAR”

En relacion a la localizacion fisica del empleo, luego del diagndstico los porcentajes se han
mantenido similares. Antes del diagnostico, el 95% de los sujetos, trabajaban FUERA del
hogar y el 5% DENTRO. Luego del diagnostico, el 92% trabajo FUERA del hogar y el 8%
DENTRO.

De 20 individuos que trabajan FUERA DEL HOGAR, 19 continuaron en esa situacion. El
restante, pasd a trabajar DENTRO DEL HOGAR. Quienes comenzaron a trabajar luego del
diagndstico (3 individuos), lo hicieron FUERA DEL HOGAR. Quien trabajaba dentro del
hogar antes, continu6 en igual condicion. Y, por ultimo, un sujeto permanecio sin trabajo.

Estas diferencias explican las variaciones obtenidas en el gréafico.



Con respecto a las modificaciones en el Desempefio Laboral, se analizaron las

modificaciones en el mismo.

MODIFICACIONES EN EL DESEMPENO
LABORAL
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36.0%

Grifico 16 “MODIFICACIONES EN EL DESEMPENO LABORAL”

Los resultados demuestran que los porcentajes obtenidos para las opciones MUCHO vy
POCO son iguales,36%, mientras que el restante 28% corresponde a la opcion NADA. Es
decir, que para el 72% de los encuestados, se han producido, en mayor o menor medida,

cambios en el desemperio laboral.

Dentro de las variables relevadas para esta area se encuentran las referidas al Nivel

de Responsabilidad Laboral con respecto al pasado y la cantidad de Tareas Realizadas con

respecto al pasado.
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Grifico 17 “NIVEL DE RESPONSABILIDAD CON RESPECTO AL PASADO”

Las respuestas obtenidas indican que para el 72% de los encuestados el nivel de
Responsabilidad en la comparativa antes/después del diagnostico es IGUAL. El 20%
considera que es MAYOR vy el 8% restante que es MENOR.

TAREAS realizadas con respecto al pasado

B IGUAL E MENOR MAYOR

Grafico 18 “TAREAS REALIZADAS CON RESPECTO AL PASADO”

En relacion a las Tareas realizadas con respecto al pasado, los padres han respondido lo
siguiente: el 56% indica que la cantidad de tareas luego del diagnostico continud siendo
IGUAL, mientras que para el 24% es MENOR y para el 20% es MAYOR.



Por otro lado, se han relevado aspectos vinculados a aspectos mas subjetivos, como

ser los cambios en la Percepcion del propio Rendimiento Laboral y el Grado de Dedicacion

en el Trabajo, comparando ambas categorias con lo que acontecido con anterioridad al
diagndstico.

Cambios en la PERCEPCION del RENDIMIENTO
LABORAL
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Grifico 19 “CAMBIOS EN LA PERCEPCION DEL RENDIMIENTO LABORAL”
Del total de las respuestas relevadas el 68% indic6 que Sl percibié cambios en cuanto a la
percepcién de su Rendimiento laboral, mientras que el 32% restante consider6 que NO

hubo cambios con respecto a esta variable.



Grado de DEDICACION en el TRABAJO
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Grifico 20 “GRADO DE DEDICACION EN EL TRABAJO”

Con respecto a esta variable los resultados muestran que el 52% de los sujetos consideran
que su Dedicacion es IGUAL a como era antes del diagndstico, el 36% que es MENOR Y
el 12% que es MAYOR.

Con respecto a la cantidad de DIAS TRABAJADOS en la comparativa previa y

posterior al diagnostico los resultados obtenidos son los siguientes:



DIAS LABORALES POR SEMANA ANTES
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Grifico 21 “DIAS LABORALES POR SEMANA ANTES”
El 24% de los padres, previo al diagnéstico, trabajaban entre 1 y 3 dias por semana; el 48%

lo hacia entre 4 y 5 dias por semana, mientras que el 28% restante lo hacia mas de 5 dias
por semana.

DIAS LABORALES POR SEMANA DESPUES
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Grifico 22 “DIAS LABORALES POR SEMANA DESPUES”

Luego del diagnostico, el 20% de los padres dedica entre 1 y 3 dias por semana al trabajo,
el 72% entre 4 y 5 dias y el 8% mas de 5 dias.
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Grifico 23 “CAMBIOS EN DiAS POR SEMANA”

Este grafico muestra la comparacion en cuanto a la cantidad de Dias trabajados por semana
antes y después del diagndéstico. El analisis de las respuestas dadas indica que, de los 25
sujetos:

- 17 mantuvieron la misma cantidad de dias por semana.

- 6 disminuyeron los dias.

- 2 los incrementaron.



En cuanto a la cantidad de HORAS POR DIA trabajadas, los graficos son los

siguientes:
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Grifico 24 “CANTIDAD DE HORAS POR DiA ANTES”
El 20% de los sujetos indicaron que antes del diagnostico trabajaban entre 1y 4 hs por dia;
el 40% entre 5y 8 hs por dia, el 36% entre 9 y 12 hs y el 4% mas de 12 hs por dia.

CANTIDAD DE HS POR DiA DESPUES
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Gréfico 25 “CANTIDAD DE HORAS POR DiA DESPUES”
El 28% de los sujetos indicaron que después del diagnostico trabajan entre 1y 4 hs por dia;

el 52% entre 5y 8 hs por dia, el 20% entre 9 y 12 hs y ninguno méas de 12 hs por dia.
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Grifico 26 “CAMBIOS EN CANTIDAD DE HORAS POR DiA”

Este grafico muestra la comparacion en cuanto a la cantidad de Horas trabajadas por dia
antes y después del diagndéstico. El analisis de las respuestas dadas indica que, de los 25
sujetos:

- 16 sujetos han mantenido la misma cantidad de horas trabajadas por dia.

- 8 han disminuidos las mismas.

- 1 aumentd su carga horaria por dia.



La ultima pregunta de la encuesta se propuso de modo abierta con el fin de poder
recabar qué informacion relevante consideran los padres que no han recibido
oportunamente. Las respuestas permitian la posibilidad de explayarse, pudiendo dar una o
mas opciones como contestacion. Los resultados obtenidos fueron agrupados en nueve
categorias, expresadas a continuacion en orden decreciente por cantidad de respuestas

obtenidas para cada una.

Informacion y/o sugerencias que le hubiera gustado o cree le hubiera
sido util recibir al momento del diagnéstico

Informacion sobre grupos de pares para sentirse - 39%
acompafiados °

Deteccion precoz del autismo _ 6%
Informacion sobre obras sociales, costos, estudios,
N
derechos

Informacién a familiares para poder comprendery _ 6%
ayudar °

Se recibid la informacidn correcta _ 9%
Informacion sobre TEA, diagndstico, posibilidades a
L [EEZ
futuro
Mayor conocimiento publico y compromiso social para
- - I -
sentirse comprendidos
Informacién y orientacién sobre busqueda de _ 18%
profesionales capacitados y tratamientos °
Estrategias para padres, manejo de situaciones, mayor _ 21%
participacién en tratamientos °



Grifico 27 “INFORMACION Y/O SUGERENCIAS QUE LE HUBIERA GUSTADO
O CREE LE HUBIERA SIDO UTIL RECIBIR AL MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO”

Por medio del presente grafico pueden apreciarse las respuestas que dieron los padres de la
muestra con respecto a qué informacion hubieran querido recibir al momento de obtener el
diagndstico. Al ser una pregunta que no presenta opciones para seleccionar, sino que
habilitaba la oportunidad de dar respuestas abierta, las mismas pueden contener mas de una
respuesta por encuesta.

Las respuestas fueron divididas en 9 categorias, de acuerdo a la cantidad de variables
presentadas por los sujetos de la muestra. Asimismo, fueron agrupadas por cantidad de
repeticiones.

Los resultados indican que el 21% de las respuestas apuntan a que hubieran querido recibir
informacidn sobre Estrategias, manejo de situaciones y tener mayor participacion en los
tratamientos; el 18% hubiera querido recibir Informacion y orientacién sobre blusqueda de
profesionales capacitados y tratamientos disponibles; un 15% desearia Mayor
conocimiento publico y compromiso social para sentirse comprendidos; otro 15% hubiera
querido recibir mas Informacion sobre el diagnostico de TEA, las caracteristicas del
mismo y las posibilidades a futuro; el 9% considerd haber recibido la Informacion correcta;
un 6% cree que hubiera sido Util que se le brindara Informacion a sus familiares para que
pudieran comprender y ayudar en el proceso; un 6% cree que no recibio suficiente
Informacion sobre dificultades con las obras sociales, los derechos que les corresponden,
los estudios y costos que esto puede llevar; otro 6% expresa que hubiera querido recibir
antes el diagnostico, a traves de la Deteccion precoz de TEA; y finalmente un 3% de las
respuestas apuntan a la importancia de sentirse acompafiados por medio de Informacién

sobre grupos de pares.

Discusion
El lugar a ocupar por los padres se torna, a criterio de Ramos (2009), extremadamente
complejo, no s6lo por como influyen en ellos y en sus relaciones al interior de la familia las
distintas narrativas provenientes del saber médico, sino también por las acciones que deben

Ilevar a cabo en este contexto: se convierten en expertos en las teorias de causa/tratamiento/cura



del autismo y realizan actividades de gestion. Se transforman en difusores del nuevo
conocimiento adquirido, realizan demandas para el cumplimiento de las disposiciones existentes
en salud y educacion vinculadas al autismo y se organizan incluso para impulsar proyectos de ley
especificos.

A lo largo de la basqueda bibliografica y del relevamiento de la informacion obtenida
en las encuestas a los padres ha podido constatar la hipdtesis de investigacion, en tanto la
presencia en una familia de un hijo con diagnostico de TEA, genera modificaciones en el
desempefio ocupacional, que repercute en las tres areas ocupacionales abordadas en esta
investigacion: Educacion — Tiempo Libre — Trabajo.

Con respecto al area de Estudio, los resultados indican que del total de los sujetos que
estudiaban al momento del diagnostico, el 67% ha visto interrumpido sus estudios, mientras que
el 33% pudo finalizarlos. Por otro lado, s6lo el 6% de quienes no estudiaban ha retomado sus
estudios, mientras que el 94% restante no retomd ni comenz6 un nuevo nivel de estudios.
Asimismo, el 44% de los encuestados considera que esta area se ha visto muy afectada.

En relacion al area Tiempo Libre, el 48% de los individuos indicaron que esta
ocupacion ha atravesado muchos cambios y para el 64% el tiempo dedicado a estas actividades
es menor que antes del diagnostico. Por otra parte, para el 72% de los sujetos el nivel de
comodidad y disfrute en las actividades sociales es menor, y para ningun padre (0%) es mayor.
Con respecto a actividades de Interés personal, el 52% ha manifestado muchos cambios en este
item, alegando el 56% que le dedica menos tiempo que antes a las actividades de interés.

En el area Laboral, las respuestas indican que luego del diagndstico el porcentaje de

individuos con empleo se elevd del 84% al 96%. Con respecto a la ubicacion fisica del trabajo,
dentro y fuera del hogar, no hubo cambios significativos en la misma. Para el 72% de los
encuestados, se han producido cambios en el desempefio laboral. En relacion al nivel de
responsabilidad, para el 72% no ha habido cambios, y en relacion a la cantidad de tareas para el
56% sigue siendo igual. EI 68% de los padres ha percibido cambios en relacion a su rendimiento
laboral. En cuanto al grado dedicacion, para el 52% no ha habido cambios. En relacion a la
cantidad de dias trabajados por semana, la mayor diferencia se observd en quienes trabajaban
mas de 5 dias por semana, pasando de ser un 28% de la muestra antes, a ser un 8% luego,
incrementandose asi el porcentaje de sujetos que trabajan entre 4 y 5 dias por semana, de 48% a
72%. Con respecto a las horas trabajadas por dia, el analisis de los resultados permite apreciar



que quienes trabajaban més horas por dia, un 36% entre 9 y 12 hs y un 4% mas de 12 hs, han
pasado a trabajar menos horas por dia, llevando estos porcentajes a 20% y a 0% respectivamente.
Por otro lado, las respuestas referidas a la informacion que los padres hubieran querido
recibir, evidencian que los mayores porcentajes lo ocupan la necesidad de recibir informacion
sobre Estrategias, manejo de situaciones y tener mayor participacion en los tratamientos (21%);
Informacion y orientacion sobre busqueda de profesionales capacitados y tratamientos
disponibles (18%); Mayor conocimiento publico y compromiso social para sentirse
comprendidos (15%); e Informacion sobre el diagndstico de TEA, las caracteristicas del mismo
y las posibilidades a futuro (15%).

Propuesta
De acuerdo a la bibliografia revisada, a los datos obtenidos en la encuesta y a la

informacidn brindada por los padres, se propone:

<> Promover armado y conexion de espacios de encuentro con otros padres para
intercambio de experiencias en cuanto a:
- Informacidn necesaria para tramites en obras sociales.

- Contencion y acompafiamiento ante un reciente diagndstico.

<> Fomentar espacios de concientizacion, en modalidad charlas/taller, sobre nociones
béasicas del concepto TEA, caracteristicas principales y formas de manifestacion en tanto a
conductas, crisis y reacciones disruptivas se refiere, con abordaje de estrategias para el
manejo de las mismas, en los grupos formados por personas con vinculo directo con nifios
con TEA, y en distintos grupos:

- Grupo familiar: formado por hermanos, abuelos, tios, primos.

- Jardines/Escuelas: docentes, personal no docente y abierta a padres de otros

nifios que concurran a la misma institucion, con el fin de acercar la tematica, promoviendo
la incorporacidn de conocimiento para que quienes no conviven de cerca con esta situacion
puedan comprender las vicisitudes por las que atraviesan las familias.

- Lugares de trabajo: en puestos de trabajo donde se concentra personal que

cuenta con hijos con diagndéstico de TEA, sistematizando la presentacion de charlas donde
los trabajadores puedan comprender y empatizar asi por las situaciones que puedan



atravesar sus comparieros, como ser, necesitad de retirarse eventualmente del trabajo por
estudios médicos, entrevistas escolares, terapias, y por otra parte, para comprender el
cansancio, el mal descanso por la noche, los efectos de reducir los espacios y tiempos en
actividades de tiempo libre, el constante pensar en todo lo que puede desencadenar una
crisis, los desafios a los que se enfrentan a diario en situaciones que, para el comun de los
padres, son cotidianas y transcurren sin mayores sobresaltos, como por ejemplo:
cumpleafios de comparieros de colegio, excursiones escolares, salidas a parques y demas
lugares publicos.

El objetivo de las charlas y capacitaciones seria facilitar el acercamiento a la
poblacién en general, de manera clara, concreta y entendible, sobre las implicancias de la
presencia en una familia de un hijo con diagnostico de TEA, situacién que genera cambios
en la misma, que afecta, en mayor o menor medida a todos sus miembros, y de la cual se

continlian incrementando los casos.

<> Armado de una guia, en version online, que contenga informacion sobre:
e Pasos a seguir luego del diagnéstico:
- Tramites para obtencion del Certificado Unico de Discapacidad.
- Trdmites en obras sociales.

- Contacto con asociaciones de padres.

e Registro de equipos terapéuticos por barrios dentro de Capital Federal y por
localidades en provincia de Buenos Aires, que cuente con datos en cuanto a:
- Especialidades y profesionales.
- Ubicacion.
La guia seria en version online para permitir el libre acceso desde cualquier
plataforma y en cualquier momento, y para facilitar la actualizacion y retransmision de la

misma.
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ANEXO

Encuesta sobre Desempeio ocupacional

Relevamiento de cambios en el desempefio ocupacional en areas laboral, estudio y tiempo
libre

Esta encuesta fue confeccionada con el objetivo de relevar el desempefio ocupacional
en areas laboral, estudio y tiempo libre en madres y padres de nifios de entre 3 y 5 afios, con
diagnostico de TEA. La participacion en la misma es anonima y voluntaria. Los resultados
serén utilizados con el fin de analizarlos en el contexto de un Trabajo Final Integrador para la

Licenciatura en Terapia Ocupacional.

1 Edad de su hijo/a

© o3
© g
© 5
2 Grado de parentesco
© Madre
“ Padre
3 ¢ Tenia trabajo al momento del diagnéstico de TEA?
©osi
“ No
4 En caso de tenerlo, ¢dénde lo realizaba?
“ Dentro del hogar
~

Fuera del hogar



3. No tenia trabajo previamente
5 ¢Estudiaba al momento del diagnostico (secundario, terciario, universitario)?
1. s
2. © No
6 Después del diagndstico, ¢ mantuvo su trabajo o consiguié uno?
1. s
2. © No
7 De tener trabajo, ¢donde lo realiza?
1. Dentrodel hogar
C
2. Fuera del hogar
3" No tengo trabajo

8 Marque la opcién que corresponda
NADA POCO MUCHO

¢,Cuanto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO LIBRE (cine,
paseos, teatros, etc)

¢ Cuanto considera que se modificé el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢ cuanto cree que se vio afectado el mismo?

¢Cuénto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

9 Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo

dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

1. ° Igual
2. Menor
3. ° Mayor



10 Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo

dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

1. © gual
2. © Menor
3. ° Mayor
11 ¢Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
1. © gual
2. © Menor
3. ° Mayor
12 Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcién que
corresponda.
1. © Secontinué
2. © se interrumpid
3. © sefinalizo
4. Seretomé (secundario, una carrera terciaria, una carrera de grado)
13 En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales por semana | j |

Cantidad de horas por dia |

14 Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto
al pasado?
1. ° Igual

2. S Menor



Mayor

15 ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual
e Menor
a Mayor

16 ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio
rendimiento laboral?

~

Si
“ No
17 ¢ Como siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
a Igual
© Menor
S Mayor

18 Enumere/describa qué informacion y/o sugerencias le hubiera gustado o cree

le hubiera sido atil recibir al momento de obtener el diagnéstico de su hijo/a.




RESPUESTAS DE LAS MADRES/PADRES

SUJETO 1

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;,donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢ Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢donde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcion que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.
Menor
11. ¢ Cbémo es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcion que corresponda.
Se continuo
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Menor
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Menor
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
No
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Menor
18. Enumere/describa qué informacién y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Que los profesionales hubieran diagnosticado mas pronto a mi hija



SUJETO 2

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢ Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacion y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Como manejar las conductas de mi hijo, donde buscar buenos profesionales y ayuda para
enfrentar problemas en el trabajo por tener que irme antes por problemas en el jardin, o

Ilevarlo a las terapias



SUJETO 3

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modifico el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcion que corresponda.
Se interrumpid
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 9 y 12 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Menor
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Menor
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Mayor orientacion sobre buenos profesionales y mayor entendimiento de la gente en la

calle, plazas, y otros lugares publicos que no entienden lo que pasamos



SUJETO 4

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;ddonde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcion que corresponda.
Se interrumpid

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Menor

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Me gustaria que hubiera mayor conocimiento entre la gente para que entiendan las
dificultades que atravesamos dia a dia. Como por ejemplo el tiempo que lleva hacer las
actividades cotidianas, lo dificil de estar en un lugar publico cuando tienen crisis. Para ser

comprendidos y no tan observados



SUJETO 5

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
POCO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 1y 4 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Hubiera querido que me informen sobre costos de tratamientos y estudios médicos

necesarios. Recibi poca informacion y ayuda en general



SUJETO 6

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Dentro del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se interrumpid
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Mayor
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Mayor
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Igual
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Que los nifios con autismo no viven en su mundo. Si no que perciben el mundo de manera

diferente, y que tener autismo no quiere decir que no sean nifios felices.



SUJETO 7

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

No

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

No tenia trabajo previamente

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modifico el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcion que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 1 y 3 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 1y 4 hs por dia Entre 1y 4 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Mayor

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Como afrontar las crisis y que haya mas informacidn para que otros papas que no tienen

nenes con autismo nos entiendan



SUJETO 8

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

No

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Dentro del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
POCO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se continuo
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 1 y 4 hs por dia Entre 1y 4 hs por dia
Cantidad de horas por dia  Entre 1 y 3 dias por semana Entre 1 y 3 dias por semana
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Mayor
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Mayor
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Mayor
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
iTuve la informacion adecuada, con mucho amor y dedicacion el doctor me explico el
camino, tal vez mi entorno familiar no comprendié al principio y eso si costd!! Hoy con

mucho apoyo de profesionales, familia y escuela, mi hija estd muy bien!! Y yo también!



SUJETO 9

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se interrumpid
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Igual
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Menor
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Me hubiera gustado saber el tiempo que hay que dedicar



SUJETO 10

1. Edad de su hijo/a

3

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;ddonde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
POCO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Igual

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se continuo

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Mas de 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcién en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

No

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Fue diagnosticado bastante a tiempo...pero a lo mejor méas informacion a los padres para

contener y llevar mejor su diagndstico.



SUJETO 11

1. Edad de su hijo/a

3

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;ddonde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcion que corresponda.
Se continuo
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 9 y 12 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Igual
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Menor
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Me hubiera gustado recibir antes el diagnostico para comprender mejor a mi hijo e
interiorizarme sobre el tema. Me hubiera gustado que me expliquen por qué hacia las cosas

que hacia. Y como se iba a convivir con esta situacion.



SUJETO 12

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

NADA

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Menor

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Menor

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

No

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Informacion sobre todas las terapias que hay para ayudar a mi hijo, como ayudar desde el

lugar de padres y tener profesionales capacitados para este trastorno



SUJETO 13

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se interrumpid
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Mayor
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Mayor
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Mayor
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Informacion sobre los perfiles profesionales que mejor se adaptan o pueden ayudar a mi

hija.



SUJETO 14

1. Edad de su hijo/a

3

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddnde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se interrumpid

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 1y 4 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Menor

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Ns/nc



SUJETO 15

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor



11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Igual

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se interrumpid

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Mayor

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Menor

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento

laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Menor

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Mayor informacion sobre las terapias y diferentes opciones de tratamientos. Estrategias

para padres.
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SUJETO 16

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
POCO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se continuo

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 1 y 3 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Més de 12 hs por dia Entre 9 y 12 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Menor

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Menor

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Obtuve la informacién necesaria y la contencion que necesitaba desde los profesionales.
Tal vez en cuanto a la familia me hubiera gustado méas informacion para que comprendan el

proceso y guia de el a fin de un mejor camino
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SUJETO 17

1. Edad de su hijo/a

3

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

MUCHO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se continuo

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 1 y 3 dias por semana Entre 1 y 3 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

No

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le

hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
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SUJETO 18

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

NADA

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Igual

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

No

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Asesoramiento de los pasos a seguir con respecto a obras sociales y cumplimiento de los

derechos
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SUJETO 19

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddnde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Igual
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 9 y 12 hs por dia
Cantidad de horas por dia  Entre 4 y 5 dias por semana Entre 9 y 12 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Igual
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Igual
18. Enumere/describa qué informacion y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Mayor compromiso social
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SUJETO 20

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Dentro del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Dentro del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Menor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Menor
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 1 y 4 hs por dia
Cantidad de horas por dia  Entre 4 y 5 dias por semana Entre 1 y 4 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Igual
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Igual
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Considero gque se me brindo la informacion correcta
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SUJETO 21

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

No

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

No tenia trabajo previamente

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

NADA

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Igual

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcion que corresponda.
Se interrumpid

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 1 y 3 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 1y 4 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Mayor
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Mayor
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Mayor

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Sobre que es el autismo. Sobre grupos de padres en igual condicién con el fin de no
sentirnos solos, sobre que se puede ir haciendo dia a dia en lugar de escuchar que mi hijo

no va a poder lograr cosas
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SUJETO 22

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

No

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

No tenia trabajo previamente

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

No

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

No tengo trabajo

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc.)

NADA

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

NADA

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢ Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Igual

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 1 y 3 dias por semana Entre 1 y 3 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 1y 4 hs por dia Entre 1y 4 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

No

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Trato de usar todas las estrategias que me dan los profesionales para usarlas en casa.
Paseamos, hacemos deportes. Todo el tiempo que tengo libre ya que no trabajo se lo dedico

a mi hijo
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SUJETO 23

1. Edad de su hijo/a

3

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

POCO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

NADA

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

POCO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Mas de 5 dias por semana  Mas de 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 5y 8 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Igual

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

Si

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Menor

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido til recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Mi hijo fue diagnosticado hace poco tiempo. La verdad que a veces no sabemos cémo
manejar situaciones y como va a seguir esto. En las sesiones de terapia no podemos pasar,

sentimos que no nos involucran para explicarnos lo que hacen
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SUJETO 24

1. Edad de su hijo/a

4

2. Grado de parentesco

Madre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
No

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

MUCHO

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

POCO

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
NADA

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

MUCHO

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Mayor

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?

Menor

12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se finalizé

13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?

ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 1 y 3 dias por semana Entre 1 y 3 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 5y 8 hs por dia Entre 1y 4 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual

15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?

Menor

16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?

No

17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?

Igual

18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.

Tuve la oportunidad de trabajar menos para estar con mi hija mas tiempo.
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SUJETO 25

1. Edad de su hijo/a

5

2. Grado de parentesco

Padre

3. ¢ Tenia trabajo al momento del diagnostico de TEA?

Si

4. En caso de tenerlo, ;donde lo realizaba?

Fuera del hogar

5. ¢Estudiaba al momento del diagndstico (secundario, terciario, universitario)?
Si

6. Después del diagndstico, ¢mantuvo su trabajo o consiguié uno?

Si

7. De tener trabajo, ¢ddénde lo realiza?

Fuera del hogar

8. Marque la opcidn que corresponda

¢ Cuénto considera que se modificé el tiempo dedicado a las actividades de TIEMPO
LIBRE (cine, paseos, teatros, etc)

NADA

¢Cuanto considera que se modificd el tiempo dedicado a actividades de su INTERES
PERSONAL?

NADA

Si participaba en actividades de ESTUDIO, ¢cuanto cree que se vio afectado el mismo?
MUCHO

¢Cuanto considera que se modificé su DESEMPENO LABORAL?

NADA

9. Con respecto a las actividades de TIEMPO LIBRE, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual

10. Con respecto a las actividades de su INTERES, sefiale cuanto es el tiempo
dedicado a las mismas en relacion al dedicado anteriormente.

Igual
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11. ¢ Como es su nivel de comodidad y disfrute en actividades sociales?
Igual
12. Si hubo cambios con respecto al ESTUDIO, marque la opcidén que corresponda.
Se interrumpid
13. En caso de haber modificaciones en el TRABAJO, ¢cuales fueron?
ANTES DESPUES
Dias laborales Entre 4 y 5 dias por semana Entre 4 y 5 dias por semana
Cantidad de horas por dia  Entre 9 y 12 hs por dia Entre 9 y 12 hs por dia
14. Con respecto al TRABAJO ¢como es su nivel de responsabilidad con respecto al
pasado?
Igual
15. ;Y la cantidad de tareas realizadas?
Igual
16. ¢Considera que ha cambiado su percepcion en cuanto a su propio rendimiento
laboral?
No
17. ¢ Cémo siente que es su grado de dedicacion en el trabajo?
Igual
18. Enumere/describa qué informacidn y/o sugerencias le hubiera gustado o cree le
hubiera sido util recibir al momento de obtener el diagndstico de su hijo/a.
Las dificultades que ibamos a encontrar para encontrar un buen equipo de terapeutas y una

escuela que acepte a nuestra hija sin tanto problema.
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