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1- Resumen

Los Terapeutas Ocupacionales, desde sus inicios, cuando se dedican al
area infanto — juvenil, han requerido de ciertas competencias para ser exitosos
profesionalmente, las que se cree no se logran desarrollar del todo en los
estudios de pregrado, teniendo que, por medio de la experiencia, aplicar

técnicas no tradicionales.

En este caso puntual se hace referencia a las competencias necesarias
para ayudar a enfrentar el proceso de duelo que viven los padres, posterior a
recibir el diagnostico de sus hijos y mas aun el cédmo se logra resignificar el
significado de dicho diagnéstico, como por ejemplo, los Trastornos del Espectro
Autista (TEA).

Esta investigacion busca ahondar en las intervenciones que Terapeutas

Ocupacionales han realizado en las diferentes etapas de duelo de los padres.

Es entonces que a través de la realizacion de entrevistas semiestructuradas
realizadas a cuatro Terapeutas Ocupacionales que cuentan con una
experiencia que bordea entre los dos y ocho afios en el area infanto - juvenil y
gue han realizado intervencién a familias de usuarios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA), y que han logrado dar una respuesta a las interrogante

planteadas por los padres.

Se abordaran y significaran conceptos implicados en la investigacién,
tales como Familia, Trastornos del Espectro Autista, entre otros. Asi también

como algunas de las estrategias que se utilizan para dar respuestas a estas
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familias que se encuentran desorientadas y cursando alguna de las etapas del

proceso de duelo.

Palabras claves: Etapas de Duelo — Intervencion de Terapia Ocupacional —

Trastorno del espectro Autista — Familia - Re significacion.
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2- Introduccion

Desde la creacion en Chile de la carrera de Terapia Ocupacional, entre
los profesionales, ha existido la preocupaciéon por incluir a la familia dentro de
los diferentes procesos de la rehabilitacion de cada usuario, ya sea que esté

cursando una problematica de salud fisica, mental u otra.

La siguiente investigacién nace desde la inquietud que genera a las autoras,
desde la propia experiencia en el trabajo diario con nifios (as) diagnosticados
don Trastorno del Espectro Autista (TEA), el como entregar una respuesta
adecuada y oportuna a los padres de estos nifios que se encuentran en una
etapa emocional mas bien labil, en donde tratan de encontrar respuesta a lo
que esta pasando con sus hijos que han sido recientemente diagnésticados y
pensando que tal vez “no hay evento mas devastador para un padre que tiene
un nifio diagnosticado con una discapacidad crénica que un nifio con autismo”,
Latefa Ali Dardasl1 * & Muayyad M. Ahmad , 2014..

Y pensando siempre en que es de fundamental importancia trabajar a la
par con los padres, los cuales se deben encontrar bien emocionalmente para
lograr resignificar el diagnostico de sus hijos adecuadamente. Es asi entonces
gue las investigadoras creen que es fundamental que los padres logren resolver
rapidamente el duelo, ya que de esta menera serdn proactivos en el proceso

terapeuticos de sus hijos con trastorno del espectro autista.

Poco se dispone de datos sobre el impacto de la crianza de nifios con

Trastorno del Espectro Autista en la calidad de vida de los padres (Shu, 2009).
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Por otra parte, hay estudios que han examinado como las diferentes

interacciones para afrontar el estrés estan asociados con la calidad de vida de
los padres. (Latefa Ali Dardasl * & Muayyad M. Ahmad , 2014, pag. 184)

De lo anterior es que se ha encontrado que los padres de los nifios con
Trastorno Autista suelen experimentar mayores niveles de estrés en
comparaciéon a los padres de niflos con desarrollo tipico (Baker-Ericzen,
Brookman-Frazee, y Stahmer, 2005; Sivberg, 2002) y mas aun, que los padres
de los nifios con otras discapacidades del desarrollo (Seltzer, Abbeduto,
Krauss, Greenberg, y Swe, 2004). Por ende se cree que el estrés influencia en
la crianza de este grupo de nifos (Latefa Ali Dardasl * & Muayyad M. Ahmad,
2014 Pagina 183)

Y es a través de esta reflexion que se llega en primera instancia a las
etapas del duelo que se cursan durante el proceso de resignificacion

diagnéstica.

A través de la experiencia personal de las investigadoras en el trabajo
diario con padres de nifios con TEA es que se han visto enfrentadas a un grupo
de progenitores que estan viviendo un proceso de duelo, donde en reiteradas
ocasiones se presentd una etapa de negacion desde ellos (padres) hacia el
diagnéstico de sus hijos y es en este proceso en donde los principales
afectados son los usuarios (nifios (as)), ya que no reciben el apoyo adecuado

tanto emocional como de compromiso hacia los diferentes tratamientos.

Es entonces que se pesquisa la necesidad de indagar y profundizar en la

intervencion que los Terapeutas Ocupacionales realizan en las diferentes
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etapas del duelo, dando énfasis al apoyo que se entrega a los padres ya que,
de esta manera, sera mas factible obtener resultados dentro del proceso de
rehabilitacion, entendiendo que la familia es un factor fundamental para que los
nifos puedan desarrollar su maximo potencial, en los distintos contextos que se

desempefiarén a lo largo de su vida.

A juicio de las investigadoras, se cree que es muy necesario preocuparse
gue los padres que sepan sobrellevar el diagnostico de TEA de sus hijos y que

logren ser participantes activos en el tratamiento de sus hijos.

Por consiguiente, la familia pasa a ser un pilar fundamental no sélo en lo
cotidiano de un nifio con TEA sino también en la deteccion precoz de esta
condicién ya que de lo contrario se haria mas dificil su descubrimiento. Y es asi
como nos encontramos con el manual de apoyo para la deteccion de los
Trastornos del Espectro Autista, elaborado por Autismo Burgos, quien,
principalmente, se refiere a que la deteccién temprana de los TEA es compleja

ya que:

- En la mayoria de los casos son los padres quienes dan las

primeras sefales de alerta.

- Todavia existe una falta de informacién en la mayoria de los
pediatras y profesionales de la atencién temprana para poder

detectar el Autismo.

- Se hace evidente la dificultad de evaluar las alteraciones

sociales propias de los TEA en los nifios pequeiios.
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- Y por ultimo, plantea que son multiples las manifestaciones en

forma e intensidad en las que aparecen dichos trastornos en

las primeras edades.

Es entonces fundamental la preocupacion de los padres hacia sus hijos ya que

no existe otro profesional que conozca mejor a un hijo (a) que ellos mismos.

Finalmente a modo de unificar lo descrito anteriormente es que se presentara
el testimonio de una madre, cuya hija presenta diagnéstico TEA y que nos da
un atisbo de lo que los padres deben enfrentar, en su fuero interno, cuando

reciben, por primera vez la confirmacién del diagndstico de su hija.

“Yo lo sé, sé que soy distinta desde entonces. Ya nunca mas fui la que
era, ya hunca mas esa que fui por treinta afios. Esta tristeza por mi hija, por sus
limitaciones, por mis suefios rotos, por mi misma, finalmente, me empafaria
siempre. Un médico soélo ratificaria lo que en mi corazén todo el tiempo supe.
Que mi hija era distinta y especial, y que me tocaba romper tempranamente con
muchos suefios que me habia inventado con anticipacion. La predecible vida
gue tenia disefiada para ambas ya no iria mas, muy probablemente no de esa
forma al menos. El miedo a lo desconocido, el miedo a la diferencia se
apoderaban de mi, sentia que no tenia herramientas para enfrentarme con
dignidad a mis propias limitaciones, a las mas intimas, a las que se me
presentaban como nuevas pero que siempre estuvieron conviviendo conmigo
hasta entonces, en mudo silencio. ¢Por qué a mi? La clasica pregunta. ¢Por
gué a mi? Yo no pude escapar tampoco al trance. ¢Por qué a mi? Como una
acusacion, como un reclamo airado de injusticia de frustracion. Como si el dolor

no hubiera tenido que alcanzarme nunca, ni rozarme de lejos (...). LA
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PRESENCIA OMNIPRESENTE DE ESTE ENEMIGO OSCURO, de este
sindrome misterioso que me arrebataba toda alegria, toda esperanza y que
ensombrecia el futuro que antes sofié esplendoroso, se tornd una obsesion.
Ocupaba demasiado espacio dentro de mi mente y asi se apoderd cruelmente
de mis desvelos, de mis insomnios, de mis trayectos en metro, de mis
caminatas y de mi mundo todo. Me costaba un esfuerzo enorme sustraerme
voluntariamente a su influjo y asi vivi durante esos meses, el periodo de mayor
oscuridad de mi vida. Pensando en el futuro y temiendo lo peor. Recordando lo
que lei mil veces: que este sindrome no tiene cura, que las personas autistas
nacen y mueren con su autismo. Que por mas que luchara, nada me devolveria
a la hija de mis suefios, porque ninguna pastilla ni droga milagrosa restableceria

la conexion fallida en su cabecita extraviada irremisiblemente.

“¢Y si nunca lograse progresar, hablar siquiera? ;Si nunca
lograba el desarrollo suficiente como para vivir independientemente de
mi? Y cuando yo faltara, si me pasaba algo, ¢Quién se haria cargo?
¢ Podria ahorrar dinero suficiente para financiar un buen lugar para ella si

lo necesitara? ; Existirian? ”. ( Ibarra, 2012).

Como podemos darnos cuenta, si bien para los padres es muy dificlil
asumir el diagndstico, también existe una profunda preocupacion por el futuro

de sus hijos, ya sea a nivel escolar, como ciudadano, en el aspecto familiar, etc.

Entonces nos cuestionamos el que hecho de que padres no estén
recibiendo un acompafiamiento en el proceso de resignificancia sobre el
diagnostico de sus hijos, sumado a los prejuicios y construcciones significativas

gue presentan una determinada cultura y nacién. Es por ello que desde la
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experiencia de las investigadoras, se cree que el trabajo de los Terapeutas
Ocupacionales se debiese enfocar en entregar las herramientas adecuadas a
los padres para trabajar en la crianza y el cdbmo potenciar las habilidades de sus
hijos, entregandoles apoyo necesario para que logren comprender las
conductas y las formas de pensar y actuar (dificultades para socializar e
integrarse de forma espontanea a los grupos que le rodean, entre otras).

Para los padres pudiese no ser facil sobrellevar esta situacion, sin tener
algun grado de conocimiento sobre como abordar a sus hijos que presentan
esta condicion de salud, ejerciendo actos inadecuada contra el menor, desde el
uso de practicas invalidantes de las emociones de sus hijos, como no desear

realizar procesos terapeuticos que potencien su autonomia en inclusion social.

Es por ello, que nuestro trabajo, se enfoca en poder entregar a los
padres el maximo de herramientas y conocimientos posibles para la vida
cotidiana, pues los conocimientos para apoyar a esta poblacion si bien existe
aun es escasa la sistematizacién o estudios que nos aporten mas informacién
respecto a la intervencién desde la Terapia Ocupacional a padres en proceso
de resignificacién diagnostica.

Desde la psicologia si aporta antecedentes al respecto, es por ello que,
bajo un criterio de integracion, dichos conocimientos psicoldgicos nos pueden
ayudar, ademas de papers que hablan de la importancia que “los profesionales
gue trabajan con nifios con trastorno autista y sus padres estan de acuerdo en
gue, para aumentar las posibilidades de tener mejores resultados, los servicios

deben permitir a los padres a ser activos socios en la toma de decisiones con
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respecto a sus hijos discapacitados”. (Latefa Ali Dardas1 * & Muayyad M.
Ahmad , 2014) vy la misma experiencia que Terapeutas Ocupacionales,
utilizaron en el ejercicio de su trabajo, que nos es de mucha utilidad en la
asistencia y consejos que se le pudiesen entregar a los padres de nifios con
TEA una vez superada algunas de las etapas del duelo, como por ejemplo, la

etapa de negacion. (P.H, 2012).
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3 - Planteamiento del problema

3.1 Antecedentes

Desde la Terapia Ocupacional, de modo experiencial, fue un factor
importante la intervencion y participacion de la familia dentro de los procesos de
diagndstico, tratamiento y rehabilitacion cuando se presenta en un familiar un

proceso de salud adverso.

Como Terapeutas Ocupacionales, el acercamiento al cada persona
debiese estar dado bajo una mirada integral que considere lo psico-social, por
lo que nuestra intervencién no podria estar exclusivamente dirigida hacia un
sujeto aislado, necesariamente debiese considerar el contexto en el que esta

inmersa cada personay, por ende, lo mas importante, su familia.

Entonces y haciendo alusién a la poblacién con discapacidad, es que
podemos decir que “histéricamente ha sido uno de los colectivos que ha sufrido
de mayor discriminacién en el sistema social, educacional y laboral. A pesar de
los importantes avances alcanzados en las Ultimas cuatro décadas en la
atencién de esta poblacion, es que podemos decir que siguen existiendo nifios,
nifias y jovenes que no han tenido la oportunidad de asistir a un establecimiento
educacional o que no cuentan con los apoyos técnicos necesarios para
aprender en igualdad de condiciones que el resto de los alumnos para lograr su
plena integracion social” (M2 Paulina Godoy L. M2 Luisa Meza L. Alida Salazar,
2004)
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Y entonces ¢Qué pasa en Chile con aquellas patologias de las que se

posee menos informacidn con respecto a la intervencion con la familia?

Es dentro de este aspecto que nos encontramos con aquellas patologias
gue son de indole de la Salud Mental, pero en particular se hace mencién a los
Trastornos del Espectro Autista (TEA), que si bien en Chile no hay un registro
claro de la incidencia que indique con exactitud el aumento que hubo en los
ultimos afios, esto es una afirmacion dicha en el diario el ciudadano “En Chile
no hay catastro. No sabemos cuantos son ni donde estan las personas con
autismo o asperger’ (Pacheco, 2015) , asi también en cuanto a literatura que
nos haga comprender especificamente como abordar a estas familias que se
encuentran en proceso de resignificacién del diagnéstico. Sin embargo, cada
vez es mas comun que los Terapeutas Ocupacionales se encuentren dentro de

la consulta con usuarios cursando este proceso.

Sin embargo, y segun la experiencia de las investigadoras y los
comunicados en paginas oficiales como autismo chile que refieren este tipo de
comunicado “Los TEA constituyen un tipo de discapacidad que deben ser
amparados por Ley 20.422, y mas alla de una bella declaracion de principios del
Estado Chileno, debe traducirse en acciones concretas de apoyo, rehabilitacion,
inclusion, no discriminacion, que lleven a la practica todo lo expuesto en el
citado cuerpo legal. Es necesaria una politica de salud clara y definida frente a
los TEA, donde el Estado tenga un papel preponderante y no sea el nivel
socioecondémico de los padres de las personas con TEA el que determine el real

acceso a terapias y rehabilitacion.” (Medina, 2013).
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y es por consiguiente que se cree que aun existe un desconocimiento
social sobre este sindrome, y es ahi desde donde se generan las siguientes

interrogantes:

¢, Qué pasa con estas familias que reciben este diagndstico y mas aun si
no se les informa adecuadamente sobre como acompafar a sus hijos? ¢Qué
pasa con los diferentes profesionales de la salud cuando aun pudiendo orientar
hacia un diagndstico, no se sienten lo suficientemente preparados para
hacerlo?, ¢Podria estar esto interfiriendo en el diagndstico errado que

presentan algunos nifios en Chile?

Es asi entonces como comenzaremos con la siguiente pregunta: ¢Qué

significa para los padres la espera de un hijo?

Cuando los padres se enteran que un bebé viene en camino, tienden a
idealizar a éste nuevo ser. “Los padres no solo esperan tener un hijo sano y
“‘normal”, sino que también sienten la necesidad de crear algo bueno. Es este
uno de los significados sublimes que los humanos le damos a la procreacion,

crear otro ser y recrearnos al mismo tiempo.” (GLARP, 1982, Pag 13).

“La llegada de un hijo discapacitado genera en la familia una crisis
inesperada, no normativa, de desajuste, que exige de los padres una
adaptacion instantanea. El equilibrio de la familia queda generalmente
descompensado, tanto el funcionamiento interno de la familia como sus
relaciones con el mundo exterior, se altera. Aunque resulta imposible predecir el
proceso exacto que viven los padres, se identifican algunas situaciones que

influyen de manera determinante en la forma en que asumen dicho
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acontecimiento, sin olvidar que la reaccién varia de una familia a otra, de un

padre a otro, de una madre a otra” (Juan David Vallejo Martinez, 2001)

Es por ello que desde nuestra disciplina y no solo para aquellos
Terapeutas Ocupacionales que se desempefian en el area infanto- juvenil
relacionada con los TEA, sino desde la formacién de pre-grado, es donde nace
la interrogante de si estamos realmente preparados para abordar esta
problematica 0 mas bien se hace indispensable adquirir herramientas a través
de capacitaciones en torno a la tematica, con la finalidad de entregarles
informacion concreta a estas familias y guiarlas hacia la comprensién, en su
totalidad, de sus hijos y no sélo enfocarse en el diagnostico, entendiendo que el
apoyo familiar es fundamental para el buen desarrollo y desempefio de estos

nifos y jovenes.

Pero sabemos bien a qué nos referimos cuando hablamos de Trastornos
del Espectro Autista (TEA) ¢ Estaremos realmente enterados a qué hace alusion

este término?

Para comenzar diremos que hace dos afos se introdujo el concepto de
TEA que proporciona un paraguas terminoldgico al autismo y otros trastornos
qgue incluyen similares alteraciones en habilidades sociales basicas, pero
diferentes niveles de severidad en la presencia de retraso en la comunicacion y

conductas repetitivas.

La deteccion precoz de esta condicion de salud es la mejor forma de
abordarla. En este aspecto y como se menciond con antelacién, el rol de los

padres es fundamental, ya que un diagndstico a tiempo puede significar una
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evolucion radical en la personalidad de un nifio con Trastorno del Espectro

Autista.

Por lo tanto la deteccion precoz mas el apoyo familiar, “significa una
remodelacion del neuro-desarrollo del nifio, que va a permitir que él vaya
haciendo mas conexiones sinapticas, circuitos neuronales, que van a hacer que
el nifo pueda obtener una mayor comunicacion, una mejor relaciéon con los

pares y poder integrarse progresivamente a la sociedad".(Ricardo Garcia, 2013)
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3.2 Problematizacion

La siguiente tesis “Practicas de intervencion de Terapia Ocupacional en
el proceso de resignificacion del diagnéstico en padres de nifios con Trastorno
del Espectro Autista”, nace no solo dada la necesidad e interés de las
investigadoras por profundizar de manera integral las intervenciones realizadas
a los nifios con TEA, sino mas bien en el acompafiamiento que se realiza con

los padres durante este proceso.

Asi es como nos hemos encontrado con escasa informaciéon respecto a
la temética de investigacion, por lo menos en lo que respecta a publicaciones
Chilenas, debiendo indagar en investigaciones de autores extranjeros, para asi
lograr dar a conocer herramientas que nos permitan abordar esta situacion y
dar una respuesta desde el campo de la Terapia Ocupacional. Indagando
también desde las experiencias laborales de Terapeutas Ocupacionales
egresados y titulados que adquirieron la experticia en este tipo de tematicas a

través de la formacion profesional.

Asimismo, para las investigadoras, estudiantes de postgrado, presenta
gran importancia conocer los medios de formacion existentes, tanto de manera
formal como informal, para los Terapeutas Ocupacionales, quienes estan
constantemente trabajando en el area infanto - juvenil, y que deben dar
respuesta a los padres cuando éstos, a nuestro parecer y segun la experiencia,

podrian no querer enfrentar o escuchar el diagndstico de sus hijos.

Entonces y dada la falta de sistematizacion de Terapeutas

Ocupacionales que abordaron padres que pasan por la etapa de resignificacion
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diagndstica de nifios con TEA, es que se decide realizar esta investigacion que
daréd beneficios tanto a los profesionales como a los estudiantes de Terapia
Ocupacional generando conocimiento mediante un lenguaje propio de esta

disciplina.

Es asi como podriamos comenzar con un extracto de la Guia de practica
clinica para el manejo del paciente con Trastorno del Espectro Autista en
atencién primaria, la que nos hace referencia a los aspectos que se deben tener
en cuenta al proporcionar informacion a los padres tras un diagnostico TEA a

través del siguiente parrafo:

“Tras un diagnostico de TEA la familia se encuentra en un proceso muy
doloroso que los expertos comparan con el proceso de duelo, en este caso,
duelo por la pérdida de un “nifilo normal”. Las etapas del duelo pasan por: shock
y negacion inicial, enfado y resentimiento, depresion y aceptacion- La crianza de
un nifio con TEA es todo un reto para los padres, los cuales, tras la aceptacion
del diagnéstico, deben empezar a desarrollar estrategias adaptativas que
favorezcan el desarrollo de sus hijos y de la familia como un conjunto: En este
proceso no hay que olvidar el sentimiento de aislamiento que se produce entre
los cuidadores, sobre todo aquel que ocupa el rol de cuidador principal,
mayoritariamente las madres de nifios con TEA. Este aislamiento puede llegar
a que el cuidador principal evite cualquier interaccion social para evitar dicha
estigmatizacion. También es frecuente que tenga mayores niveles de estrés y
sobrecarga por la responsabilidad adquirida, lo que le expone a ser culpado o
criticado cuando hay problemas con respecto a la crianza del pequefio”. (Abad,
2016)
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Dado este proceso que experimentan los padres con nifios con TEA, es

que los Terapeutas Ocupacionales deberian tener mas herramientas para

otorgar un apoyo optimo a los padres, de tal manera que se logren en conjunto

los objetivos en el proceso de rehabilitacion de sus hijos. Sin embargo, como se

dijo con antelacion, es un area que fue poco profundizada desde nuestra
disciplina.

Ahora bien, podriamos entender que la intervencion se realiza bajo la
mirada de un equipo multidisciplinar, conformado segun las necesidades por
Neurdlogo, Psiquiatra, Fonoaudiologo, Kinesiologo, Educador Diferencial y
Terapeuta Ocupacional y que si bien, por ejemplo, un profesional psicologo
presenta las competencias para abordar este tipo de probleméticas con los
padres, los progenitores no estan interesados en pagar terapias exclusivas para
ellos mismos, la siguiente cita describe lo que piensan algunos padres, cuando
se trata de recibir un tratamiento psicologico para el proceso de duelo que estan
experimentando, “No quiero pagar dinero por tanto tiempo para entender a mi
hijo, prefiero gastar dinero en un tratamiento para éI” ( Yea-Ing Lotus Shyu Jia-
Ling Tsai , Wen-Che Tsai , 2010 ), entonces vemos que los padres
principalmente se estan relacionando primordialmente con la especialidad de
Terapia Ocupacional y Fonoaudiologia, ya que son los profesionales que se
dedican directamente al tratamiento de sus hijos ,es por eso que cada vez se
hace mas primordial que la terapia ocupacional presente las herramientas
adecuadas para hacer que los padres sean personas activas en el proceso
terapéutico de sus hijos, esto involucra que el padre se relacione
adecuadamente con su hijo y logre comprender sus necesidades individuales.

Cabe sumar que los nifios son dependientes en la toma de decisiones y la
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responsabilidad de sus tratamientos cae en sus padres, quienes al estar
cursando por alguna de las etapas de duelo, pueden afectar directamente la

adherencia que tengan en las diferentes terapias para con sus hijos.

Y es asi que en base a lo mencionado con anterioridad, es que cabe
destacar la relevancia de esta investigacion, por querer ser un gran aporte en el
entendimiento del quehacer de un profesional de Terapia Ocupacional
vinculado con la tematica de resignificacién diagnostica en padres de nifios con
TEA.

Esta investigacion tiene como finalidad generar herramientas, tanto para
los profesionales Terapeutas Ocupacionales, como para los estudiantes de
pregrado, de manera tal que a futuro logren desarrollar las competencias
adecuadas para apoyar a éstos padres, que pudiesen estar cursando las

primeras etapas de duelo.

Para finalizar es importante mencionar que este tipo de investigacion
ayudaria en el conocimiento de esta tematica entre los Terapeutas
Ocupacionales, dado que hay multiplicidad de formas de abordaje pero escazas

las investigaciones que se han realizado sobre el tema.

3.3 Pregunta de investigacion

¢, Cudles son las caracteristicas del abordaje de Terapia Ocupacional en padres
cuyos hijos fueron diagnosticados con Trastorno del espectro Autista y que se
encuentran en el proceso de resignificancia del valor que presenta este
diagndstico?
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4- Objetivos

4.1- Objetivo general

Conocer los abordajes de Terapia Ocupacional en padres cuyos hijos
fueron diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista y que se encuentren

viviendo el proceso de resignificacion diagndstica.

4.2 — Objetivos especificos

- ldentificar las experiencias de Terapeutas Ocupacionales con gran
experiencia y otras que cuentan con menor experiencia en el abordaje de

padres que cursan las diferentes etapas de duelo.
- ldentificar diferentes estrategias de abordaje desde la Terapia

Ocupacional en proceso de resignificacion diagndéstica tras el diagndstico

de TEA en sus hijos.

- Comparar las distintas experiencias de intervenciones de Terapeutas
Ocupacionales en relacién a su abordaje con padres en el proceso de

asumir el diagndstico de TEA de su hijo.
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Supuesto 1
Existe una estrecha relacion (de lazos emocionales) entre los integrantes
de un sistema familiar. Entre ellos se generan relaciones ya sea entre los
padres, de madre e hijo, padre e hijo, etc. Por ende, seria fundamental el
bienestar emocional de los integrantes cuando llega a la familia un nuevo
integrante que presenta alguna situacion de discapacidad. En este caso, los
Terapeutas Ocupacionales deben tener las herramientas necesarias para

enfrentar e identificar la situacion familiar de cada usuario.

Supuesto 2

La resignificacion del diagnoéstico de un hijo que presenta alguna
situaciébn de discapacidad, es de gran importancia para el proceso de
rehabilitacion de éste. La negacion o0 no aceptaciéon de éste hijo idealizado

podria interferir en el bienestar tanto de la familia en general, como del hijo.
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5- Marco Teorico

“Los profesionales que trabajan con nifios con trastorno autista y sus
padres estan de acuerdo en que, para aumentar las posibilidades de tener
mejores resultados, los servicios deben permitir a los padres a ser activos
participantes en la toma de decisiones con respecto a sus hijos en situacion de
discapacidad”. (Latefa Ali Dardas1 * & Muayyad M. Ahmad , 2014)

Considerando lo relatado con antelacién, podemos decir desde la propia
experiencia que la Terapia Ocupacional y, a medida que la especialidad se
hace mas conocida dentro de los profesionales del area de la salud y mas aun
pensando que cada vez abarcaron mas niveles de atencidon (centros
hospitalarios, colegios, carcel, entre otros), que se considera de fundamental
importancia la intervencion que los Terapeutas Ocupacionales tendrian en
padres cuyos hijos fueron recientemente diagnosticados y que se encuentran
cursando alguna de las etapas del duelo y por ende resignificando el

diagnéstico.

Para ello creemos necesario, en primera instancia, comprender algunos
de los conceptos relevantes para la investigacion realizando una compilaciéon de

autores que investigaron sobre esta tematica.
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5.1- Concepto de Discapacidad

Para comenzar a conocer cada uno de los conceptos implicados en la
presente tesis, cabe especificar a qué hacemos referencia cuando hablamos del
concepto de “discapacidad”, ya que aun en nuestros tiempos existe un

desconocimiento respecto a esta.

Para comenzar, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) define la discapacidad como un término
genérico que abarca “deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a
la participacion. Se entiende por discapacidad la interaccion entre las personas
que padecen alguna enfermedad (por ejemplo, pardlisis cerebral, sindrome de
Down y depresion) y factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes
negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social
limitado)”. (nota descriptina n° 352, 2015).

Ahora segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), discapacidad
es un término general que abarca las “deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas
que afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad
son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la

participacion son problemas para participar en situaciones vitales.
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“Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja

una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las

caracteristicas de la sociedad en la que vive”. (OMS, 2015)

Es asi que como esta definicion de discapacidad desde la OMS integra
cada uno de los componentes que rodea a un individuo, considerando sobre

todo a las caracteristicas de la sociedad en la que se ve inserta cada persona.

Ahora entonces se dard énfasis a las diferentes concepciones de
Trastorno del Espectro Autista, comprendido desde diferentes perspectivas,
haciendo un poco de historia desde el CIE-10, DSM IV, DSM V, entre otros.

5.2- Trastorno del Espectro Autista

Muchas han sido las definiciones para los Trastornos del Espectro

Autista (concepcién actual).

Comenzando con un poco de historia, el médico vienés Leo Kanner
describia a los nifios con autismo en 1943 de la siguiente manera: “Falta de
contacto con las personas, ensimismamiento y soledad emocional”. ( Mufioz,
2011) Y si bien no era el primero que percibia los sintomas, si que fue el

primero que la diferencié de la esquizofrenia.

“En los primeros 20 anos del sindrome (de 1943 a 1963) se describe el
autismo como un trastorno emocional producido por una inadecuada relacién
afectiva entre el nifio y los padres. O lo que es lo mismo: los progenitores son
demasiado ‘frios’ en su relacién con el pequeno, lo que conduce a que la

personalidad del menor se trastorne o no se desarrolle normalmente. ¢Los
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motivos? Kanner fundamentaba esta teoria en que todos sus pacientes

provenian de familias acomodadas: hijos de meédicos, cientificos, escritores,

periodistas y artistas. Es decir, padres y madres ‘demasiado ocupados en sus

tareas profesionales’ que mantenian una relacién ‘tibia’ con sus hijos.” ( Mufioz,
2011)

Para hacer un poco de historia y generar conocimiento acerca de los
cambios que se han generado sobre los Trastornos del Espectro autista,
comenzaremos haciendo referencia al CIE-10 (Clasificacion Internacional de
Enfermedades), un sistema de clasificacion diagnéstica desarrollado por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

El CIE- 10 define a un “Grupo de trastornos caracterizados por
alteraciones cualitativas caracteristicas de la interaccion social, de las formas
de comunicacién y por un repertorio repetitivo, estereotipado y restrictivo de
intereses y actividades. Estas anomalias cualitativas son una caracteristica
generalizada del comportamiento del individuo en todas las situaciones, aunque
su grado puede variar. En la mayoria de los casos el desarrollo es anormal
desde la primera infancia y sé6lo en contadas excepciones, las anomalias se
manifiestan por primera vez después de los cinco afios de edad. Es habitual,
aungue no constante, que haya algun grado de alteracion cognoscitiva general,
aunque estos trastornos estan definidos por la desviacion del comportamiento

en relacién a la edad mental del nifio (retrasado o no)”.. (CIE-10,1992).

Hace referencia a “Autismo infantil, Autismo atipico, Sindrome de Rett,
otros Trastornos desintegrativos de la infancia, Trastorno hipercinético con
retraso mental y movimientos estereotipados, Sindrome de Asperger, otros
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Trastornos Generalizados del Desarrollo y Trastorno Generalizado del

Desarrollo sin especificacion”.( CIE-10, 1992)

A modo de experiencia de las investigadoras, es que nos encontramos
gue esta clasificacion es mas utilizada a nivel de atencion en salud publica por
lo tanto, es que aun nos encontramos por ejemplo, con programas de salud

mental infantil con usuarios que fueron diagnosticados bajo esta nomenclatura.

A medida que los avances en las investigaciones respecto a los
Trastornos del Espectro Autista siguen su curso, nos encontramos con el
establecido por la Asociacién Psiquiatrica Norteamericana, el Manual
Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM), que en la actualidad

se encuentra en su quinta version DSM V.

5.3- Trastorno del Espectro Autista desde el DSM V

“‘Hay muchos campos en debate y el autismo es uno de ellos. En lo unico
que parece haber un acuerdo es en la conveniencia de cambiar los criterios
diagnésticos a la luz de los nuevos resultados de investigacion pero hay cierto
miedo a una reformulacién que pueda suponer un cambio muy llamativo”. (José
Ramoén Alonso, 2012)

A continuacién se hara una breve descripcion comparativa respecto al
DSM IV versus el DSM V:

“La definicion de autismo en el DSM-IV fue liderada por Fred Volkmar de

la Universidad de Yale. Se realiz6 en 1994 y se basé en el estudio de unos

Pagina 27

Elizabeth Caru D. - Makarena Guerra V.



Practicas de intervencion de Terapia Ocupacional en el proceso de aceptacidn diagndstica de
padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista
1.000 casos. La definicién para el DSM-V esta liderada por Francesca Happé

del Kings’ College de Londres” . (José Ramén Alonso, 2012)

“Segun Volkmar, su propuesta pretendia conseguir un dificil equilibrio.
Por un lado, establecer unos criterios lo mas ajustados y rigurosos posibles y
por otro, que esos criterios incluyeran la situacion de las personas afectadas a
distintas edades (no todos llegan al momento del diagnéstico a la misma edad),
distintos niveles de cociente de inteligencia (IQ) y que estableciesen un marco
que fuese adecuado tanto para el trabajo clinico como para el de investigacion.”

(José Ramoén Alonso, 2012).

“El DSM-IV establecio doce criterios diagnosticos y si se cumplian seis
de esas caracteristicas, se establecia el diagnostico de autismo. Las
variaciones de esos doce elementos permitian formar mas de 2.000

combinaciones diferentes”. (José Ramén Alonso, 2012)

‘Los borradores actuales del DSM-V buscan concentrar las distintas
descripciones en una Unica categoria: Trastorno del Espectro Autista, en vez de
tres. Para ello se combinarian y reducirian criterios, simplificando enormemente
el nimero de combinaciones que pueden dar lugar a un diagnostico de TEA.
Segun Volkmar, pasar de diagndstico de autismo a Trastorno del Espectro
Autista dara una imagen mas amplia, mas inclusiva, cuando en realidad es lo
contrario: criterios mas estrictos y menor niumero de personas consideradas

afectadas por un trastorno autista”. (José Ramén Alonso, 2012).

“Francesca Happé, responsable del grupo de trabajo sobre autismo en el
DSM-V considera que los criterios anteriores funcionaban bien para reconocer a

nifos afectados a mitad de la infancia pero eran menos eficaces para nifos
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menores y mayores. El nuevo modelo en el que ella esta trabajando busca ser
eficaz en todo el desarrollo y favorecer el reconocimiento en grupos poco

estudiados y que quedan fuera a menudo.” (José Ramon Alonso, 2012).

“Segun la propuesta actual todos entrarian en esa categoria diagnostica
(TEA) y ello seria complementado por una descripcion detallada del perfil de
cada individuo incluyendo sus sintomas y las dificultades especificas que

tuviera.” (José Ramoén Alonso, 2012).
Los criterios para un diagnostico de TEA segun el DSM V son los siguientes:

“A. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccion social
en diversos contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los

antecedentes:

1. Las deficiencias en la reciprocidad socio-emocional, varian, por ejemplo,
desde un acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal en
ambos sentidos pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos

compartidos hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccién social, varian, por ejemplo, desde una comunicacién verbal y no
verbal poco integrada pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje
corporal o deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta

total de expresion facial y de comunicacién no verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las
relaciones, varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el

comportamiento en diversos contextos sociales pasando por dificultades para
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compartir juegos imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés

por otras personas.
Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de

comportamiento restringidos y repetitivos.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades, que se manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos,

actualmente o por los antecedentes:
Trastorno del espectro del autismo

1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p.
ej., estereotipias motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar
de los objetos, ecolalia, frases idiosincréasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a
cambios pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento
rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los

mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijjos que son anormales en cuanto a su
intensidad o foco de interés (p. €j., fuerte apego o preocupacion por objetos

inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper- o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por

aspectos sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia aparente al
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dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o

palpacion excesiva de objetos, fascinacion visual por las luces o el movimiento).
Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de

comportamiento restringidos y repetitivos

C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de
desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda
social supera las capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por

estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social,

laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual” ( DSM V, 2014).

Abordando entonces desde diferentes perspectivas un mismo concepto,
es decir la concepcion de Trastornos del Espectro Autista a través de la historia
y acorde a los avances en las investigaciones en pro de dar un éptimo apoyo a

los padres que deben enfrentar junto a sus hijos este diagndstico.

Asi también creemos como investigadoras que no solo es necesario
impregnarnos de conceptos tedéricos que nos dejen en claro a que hace
referencia cuando hablamos de TEA, también debemos adentrarnos en el
campo propio del proceso de aceptacion del diagnostico de un hijo y que a su
vez nos ayudara a entender que etapas deben cursar las familias para lograr
resignificar el diagnostico de su familiar. Entonces ¢qué pasa en una familia

cuando llega un hijo con discapacidad?
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Ante el diagnéstico los padres pueden sentir lo mismo que se siente al
perder a un ser querido, lo que se conoce como proceso de duelo y que

comprende un periodo de gran intensidad emocional.

Cabe destacar que no todas las personas y familias pasan por las
mismas etapas ante la “pérdida del hijo idealizado”, cada uno vive el proceso de

diferente manera.

5.4- Etapas del proceso de duelo

Si bien y como se mencion6 anteriormente, no todos los padres de un
nifio diagnosticado con TEA cursan las etapas de duelo de la misma manera.
Entendiendo quizas que cada uno tiene un ritmo y una manera diferente de vivir
y enfrentar su realidad. Es entonces que comenzaremos a describir las etapas
del proceso de duelo y que luego nos ayudara a entender el como los padres

resignifican el diagnostico de sus hijos.

Segun la Guia para la familia de nifios, nifias y jovenes con discapacidad,

refiere lo siguiente:

“En primer lugar, nadie esta preparado para recibir un diagnostico que
involucre una situacién de discapacidad en un hijo pudiendo experimentar las

mismas reacciones emocionales que ante el diagnostico de TEA.

En las familias donde nace un hijo, hermano o nieto con alguna situacion
de discapacidad se produce un duelo que afecta a cada uno de los integrantes
del grupo familiar y que afecta en lo cotidiano ya que implica una
reorganizacion de las funciones y tareas de cada uno y esto a su vez puede

interferir en las relaciones ya sea entre los padres, padre e hijos, etc.
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Si pensamos que en nuestra sociedad prima lo “hormal”, pensando en

las expectativas que genera la llegada de un hijo, es entonces que para estas
familias se hace dificil visualizar la posibilidad de la llegada de un hijo con
alguna condicion de salud adversa. Principalmente pensando en el futuro, lo
econdmico, lo emocional, la sociedad poco inclusiva e individualista que ve
como extrafias a estas personas con alguna discapacidad, es que los padres y
la familia en general pasan por ciertas etapas de duelo y que darian explicacion

a la conducta de cada integrante”. (Programa educacion especial, 2002).

Nos encontramos con diferentes términos de acuerdo a diferentes

autores que hablan en relacion a las etapas del duelo.

“‘Dentro de las etapas a superar para la elaboracién de la resignificacion
diagnéstica, la primera es la etapa de conmocion “dolor, culpa, verglienza,
autocompasion, alejar de si al nifio, desear que se muera, desear morir uno;
pensar que el nifio es de otro, surgen interrogantes tales como ¢,Qué he hecho

de malo? ¢ Por qué me pas6 a mi?, quisiera no haberme casado.

Detesto a los padres que tienen hijos normales. Los profesionales tienen

la culpa, ¢ Por qué me vienen estos horribles pensamientos?”

Segunda etapa: Negacion, rechazo al diagnostico, ir de profesional en
profesional, dudar de la informacién, buscar otras opiniones, pedir milagros,

creer que es un mal suefio.

En esta etapa los padres podrian atravesar periodos en los que se
negaran a creer lo que le esta pasando a su hijo. Esta reaccion no es
consciente; como la rabia, simplemente ocurre. Durante este periodo, a los

padres les costara escuchar la informacion relacionada con el diagnéstico de su
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hijo. No se atormente por reaccionar de este modo. La negacion es una forma
de hacerle frente a la realidad. Puede ser lo que los ayude a superar una etapa
particularmente dificil. Sin embargo, deben aceptar que estan pasando por una
etapa de negacidon para que no pierdan de vista la importancia del tratamiento
de su hijo. Tratar de no ser agresivo contra los profesionales que tratan a su
hijo.
Tercera etapa: Tristeza, Desolacion, ira, aislamiento, nostalgia por la
pérdida (del nifio que esperaban), atenderlo porque es obligacion, sentimiento
de culpa que puede llevar a convertirse en un esclavo de su atencion, con

perjuicio para toda la familia.

Muchos padres se desilusionan de las esperanzas y suefios que tenian
para sus hijos antes del diagnéstico. Puede que haya ocasiones en que se
sientan extremadamente tristes. Sus amigos puede que describan esto como

depresion, lo cual puede asustarle.

Sin embargo, segun el texto USTED, LA FAMILIA Y EL AUTISMO, hace
una diferencia entre la tristeza y la depresion, cuadros por los cuales pueden
estar cursando los padres. “La depresion impide seguir adelante. En cambio la
tristeza lo fortalecera. Los padres tienen todo el derecho de sentirse triste y de
expresarlo de cualquier manera que lo haga sentir mejor. Llorar por ejemplo les
permitira soltar algo de la tension que acumula cuando trata de controlar su
tristeza. Un buen llanto lo puede ayudar a superar un obstaculo para luego

enfrentar lo siguiente.
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Cuarta etapa: Aceptacion, Va apareciendo el nifio con discapacidad

gue necesita cuidados, se va atenuando la turbulencia emocional, van
adquiriendo mas confianza en su capacidad de criar al nifio, aunque se pasa
por periodos de ambivalencia (sentir amor y rechazo). Esto se debe a que
quieren al niflo pero no aceptan sus limitaciones y sufren.” (Programa

educacion especial, 2002)

Finalmente, los padres pudiesen sentir una sensacion de aceptacion.
“Aceptar que su hijo ha sido diagnosticado con autismo es muy diferente a

aceptar el autismo”(Autism Speak, 2016)

“Aceptar el diagnostico simplemente significa que el padre esta
preparado para luchar por su hijo. El periodo que sigue al diagnéstico de
autismo puede ser tremendamente duro, incluso para las familias mas unidas.
Aunqgue el nifio afectado por el autismo nunca enfrente reacciones negativas
asociadas con su diagnostico, los padres, hermanos y otros de la familia

procesan el diagndstico de diferentes maneras y en diferentes momentos.

Y la dltima etapa es la llamada Reorganizacién, Cuando la familia
acepta al nifio y su discapacidad, se liberan de sentimientos de culpa, se
apoyan unos a otros, se distribuyen tareas, se cree en el nifio, se esta dispuesto
a trabajar y avanzar poco a poco. Ir sacando lo mejor de si mismo, sin limites,
porque no los conocemos. Disposicion a pedir ayuda, a trabajar, a comunicar

sentimientos y evaluar éxitos.

Lo que tambien se asocia al resignificado, es decir,una ves que la familia
cursa por las diferentes etapas del duelo, llega el momenoto en que se genera
la resignificacion en cuanto a la situacion vivida. ."Resignificar el pasado en

funcidn del presente: dar un nuevo sentido a algo del pasado en funcion de algo
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ocurrido en el presente, por ejemplo lo que le ocurrié en la infancia adquiere un
nuevo sentido que antes no tenia, porque ahora ocurrié algo, una interpretacion,
gue arroja nueva luz sobre aquella situacion pretérita, que fue resignificada). Sin
ir tan lejos, otro ejemplo puede ser: "ahora que me casé entiendo por qué el afio

pasado ud, me dijo que no me casara™ Cazau Pablo (2000)

Entonces de a poco se comienza a comprender el proceso que viven las
familias cuando reciben un diagndstico, en este caso puntual de TEA en sus
hijos, detallando cada etapa. Pero no solo existe un punto de vista para estos
conceptos. También que podemos citar un extracto de la Guia Béasica para
familias que han recibido un diagndstico de autismo para su hijo o hija, la cual
nos propone las siguientes etapas:

1- Confusién: muchas veces los padres se sienten confundidos frente a
la noticia de la condicién de su hijo (a), la cual es normal, pensando
gue el solo escuchar el termino Trastorno del Espectro Autista genera

muchas interrogantes.

2- Impotencia: los padres muchas veces al informarse respecto a la
condicion de su hijo pueden experimentar un sentimiento de impotencia
al no poder cambiar esta condicion. Pero deben saber que ellos son

fundamentales en el tratamiento y sobre todo en su futuro.
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3- Ira y rabia: sentimientos normales cuando se enfrentan ante una
situacién inesperada y dolorosa. Algunas veces los padres tratan de
buscar algun culpable o responsable, tienden a culpase entre ellos o al

médico por no haber detectado antes la condicion de su hijo.

4-  Sensacion de perder el control: sensacion que se traduce en el
perder la claridad sobre los pasos a seguir 0 a quien recurrir para

buscar la ayuda necesaria para su hijo.” ( Autism Speaks, 2016).

Y finalmente desde otra perspectiva, nos encontramos con Elizabeth Kluber-
Roos (1993) quien habla de las etapas del duelo haciendo mencién al modelo
Fasico dividido en cinco fases y que puede coincidir con el sentimiento ante la

pérdida de un ser querido:

“1-  Negacion: Negociacion: es un intento de retrasar los acontecimientos,
de obtener un certificado de buena conducta: “si hago esto deberia obtener

aquello”.

2- Rabia: sentimiento de injusticia “; Por qué yo?”. Esta etapa es muy dificil

de asumir porque el entorno, puede responder con la célera y el rechazo.

3- Negociacion: es un intento de retrasar los acontecimientos, de obtener

un certificado de buena conducta: “si hago esto deberia obtener aquello”.
4- Depresidn: reaccion a las pérdidas sufridas o reaccion de preparacion.

Es un dolor preparatorio.
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5- Aceptacion sentimientos.” (Leiva Correa, K., Gdbmez Chavez, L., & Ruz
Aguilera, O, 2007).

Es asi entonces como hemos ido desarrollando la tematica a investigar
conociendo un poco mas los sentimientos y etapas que deben superar antes de
poder entender que es lo que le pasara a su hijo a lo largo de la vida. El
diagndstico, resuelve las dudas e inquietudes que los padres albergan respecto
a lo que le ocurre a su hijo y los alivia momentdneamente, puesto que de forma
paulatina descubren que las dificultades del nifio, asi como las caracteristicas
gue describen su comportamiento, no: no es una dimension resignada y sin
esperanza, un sentimiento de abatimiento, sino un periodo donde no se esta ni
deprimido ni irritado. Es una etapa dichosa, esta casi vacia de son
consecuencia de la educacién que le han dado, sino mas bien que son

caracteristicas propias en este caso de un TEA.

Ya que nos hemos adentrado en las etapas del duelo, procesos a los que
se ven enfrentadas las familias una vez que han recibido la noticia que involucre
alguna situacién de discapacidad, en esta oportunidad, hacia sus hijos. Y a la
vez entender lo complejo de sortear cada una de las etapas con éxito para
finalmente dedicar en entregar un apoyo al 100% a sus hijos, dejando de lado
sentimientos tales como la culpabilidad, pasando a ser una familia funcional

dejando en lo posible a un lado el diagnostico.

Ahora bien y dado al énfasis que se le ha entregado a la familia en los
procesos de deben sortear sus hijos, es que ahondaremos en el verdadero

significado de FAMILIA, preguntandonos entonces ¢, Qué es la familia?
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5.5- Familia
De la familia podemos decir que: “es un grupo de personas unidas por
vinculos de parentesco, ya sea consanguineo, por matrimonio o adopcion que
viven juntos por un periodo indefinido de tiempo. Constituye la unidad basica de
la sociedad”. (Mary Montila, 2011)

“La familia, que es “la célula basica de la sociedad” . en ella se adquieren
los rasgos mas fundamentales e inconscientes del caracter y de la identidad
personal, como o0s habitos méas variados en relacion al trabajo, la educacion, el
gasto, la salud, la enfermedad, la manera de conversar y discrepar, de valorar
el tiempcy tantas otras caracteristicas que determinan el pensamiento, la accién
y la comunicacion de las personas. (Morandé, 1999:9)".
Gbomez Chavez, L., & Ruz Aguilera, O, 2007).

(Leiva Correa, K.,

Entonces es en este, el nucleo familiar se satisfacen las necesidades
mas elementales de las personas, como comer, dormir, alimentarse, etc.
Ademas de la entrega de amor, carifio, proteccion y se prepara a los hijos para

la vida adulta, colaborando con su integracién en la sociedad.

La union familiar asegura a sus integrantes estabilidad emocional, social
y econdémica. Es alli donde se aprende tempranamente a dialogar, a escuchar,

a conocer y desarrollar sus derechos y deberes como persona humana.

La base de la familia en Chile es el matrimonio, el cual esta regulado por

nuestro Codigo Civil.
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Pero como podria reaccionar esta familia que define el cddigo civil,
cuando algun integrante de la familia, (en este caso haciendo alusion a un hijo)

se ve afectado por alguna condicion de salud adversa.

La familia se encuentra constantemente bajo la presion originada por la
evolucion de sus miembros, asi también a las exigencias generadas por alguna
situacién de salud adversa en alguno de sus integrantes, lo que genera que
esta familia tenga que desarrollar nuevas herramientas para seguir funcionando

como sistema familiar.

La respuesta a estas nuevas demandas, tanto internas como externas,
exige un proceso de transformacién constante de la posicion de los miembros
de la familia, teniendo que asumir cada uno roles distinto a los que ya poseian.
Esto también puede generar fuertes conflictos o estrés familiar que pudiese ser

generado por esta nueva reestructuracion de la dindmica familiar.

Por ende “una variable especial a tener en cuenta a la hora de trabajar
con familias con hijos con discapacidad es la capacidad de los padres para
afrontar situaciones de estrés. Los distintos estilos de los padres para afrontar
el estrés explican el hecho de que familias en situaciones aparentemente muy
similares (misma discapacidad y edad de los hijos, similar situacion
sociofamiliar, acceso a los mismos recursos) muestren a veces grados de

adaptaciéon extremadamente diferentes.

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, dedicaciéon 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
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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/a con autismo
abarquen todos los ambitos y generen necesidades en relacion a todos los tipos

de servicios” (Belinchon, 2001).

Asi es entonces que quizas este nuevo proceso de adaptacion familiar a
las necesidades del nifio, pudiese estar acompafnado de un sentimiento de dolor
y sufrimiento, pero que a la ves abre la posibilidad de generar nuevos vinculos,
entonces se podria decir que el duelo comienza con una crisis profunda que

posteriormente permite el crecimiento y reestructuracion de la dinamica familiar.

“Cuando en el proceso de acomodacion de las experiencias, no se
produce una adaptacion satisfactoria para las familias, esta no es capaz de
lograr la reestructuracion vital y permanece con un serio deterioro de la
capacidad para entablar y mantener relaciones afectivas. Es posible que un
proceso de inadaptacion o de adaptacion “inadecuada”, genere un estado de
desequilibrio interno del sistema familiar que puede ir provocando
paulatinamente una descompensacion que altera el desarrollo continuo vy

regular de cada uno de sus integrantes”(Teletén 2005:6)

“Un proceso de adaptacion satisfactorio para la familia, se caracteriza
porque se experimenta vividamente sentimientos de intenso dolor y de rabia, la
cual se puede dirigir hacia una persona perdida, hacia otras personas o hacia si
mismo. Parece ser basica la expresion de los sentimientos, ya que las personas
gue son capaces de mostrar y compartir la tristeza y el sufrimiento, reciben el
apoyo y desarrollan menos sintomas que los que ejercen control sobre estas

emociones’. (Teletén 2005:6)
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“‘Una adaptacion “Optima” o adecuada, es aquella que se desenvuelve
como un proceso paulatino de ajustes y desajustes, orientado a lograr la
adaptacién y acomodacién (tanto del grupo familiar como de cada uno de sus
integrantes)”.(Teleton 2005:6)

“Ahora bien, un proceso de adaptacion, adecuado no ocurre de manera
lineal y continua, sino que por el contrario transcurre de manera circular e
irregular vale decir, con avance pero también con periodos de incertidumbre y
estancamientos y de aparentes retrocesos, asi como la aparicion de momentos
y sentimientos de tranquilidad, precedidos por lo de impotencia e incertidumbre
(Teletdén 2005:6).

Es asi entonces que se puede entender finalmente que cada integrante
genera expectativas sobre este nuevo miembro es que se pueden encontrar
distintas maneras de reaccionar en cada individuo y por lo tanto cada uno
puede expresar o guardar sus emociones acorde a su personalidad, esto
estrechamente relacionado a los factores protectores y de riesgo que involucran

tanto a la familia como grupo como en lo individual.

Una vez que se han detallado con mas claridad las etapas de duelo y el
significado de familia, es que seria fundamental conocer las caracteristicas o
mas bien factores que intervienen tanto de manera positiva como negativa en el
buen funcionamiento del grupo cuando un familiar ha sido diagnosticado con
alguna situacién de salud que para ellos podria interferir en la dinamica
cotidiana “normal”, haciendo referencia entonces a los factores protectores y de

riesgo dentro de las familias con hijos en situacién de discapacidad y que
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pudiesen tanto interferir de manera positiva como negativa en los procesos del

menor.
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5.6 Factores protectores y de riesgo de las familias con hijos con
Discapacidad

Factores de Riesgo y Protectores

“Cuando en una familia un integrante, ya sea es diagnosticado a
temprana edad o a medida que avanza en su ciclo vital, se comienzan a
descubrir factores tanto de riesgo como protectores para enfrentar cada una de

las situaciones adversas que deben cursar.

e Edad y etapa del desarrollo
e Diagndstico y pronoéstico de la

Factores

enfermedad

relaCionad 0S CcONn |a e Tipo de discapacidad y grado de

compromiso funcional

Persona con e Existencia de compromiso

. . intelectual
Discapacidad
e Lugar que ocupa en el orden de
nacimiento de los hijos
e Posibilidades de integracion
escolar y social
e Trastorno del desarrollo,
trastorno de conducta, trastorno
de conducta, antecedentes

psiquiatricos.
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Edad (padres adolescentes o de
edad avanzada)

e Bajo nivel intelectual

e Baja escolaridad (ensefianza

basica incompleta)

Factores e Situacion laboral inestable
e Bajos niveles de ingreso
reIaCionad OS CcOon e Inexistencia de uno de los padres
|OS padres 0 ausencia prolongada de uno de

ellos en el cuidado de los hijos.

e Antecedentes psiquiatricos vy
trastornos de la personalidad

e Problemas en la relacion de la
pareja

e Problemas en la definicion vy
distribucion de roles

e Falta de capacidad y creatividad
frente a la resolucién de
problemas

e Escaza o0 nula participacién
social

e Conflictos en la comunicacion

e Dificultades en la flexibilizacidn
de roles

e Rigidez en el establecimiento de
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normas y limites.
e EtcC

Factores sociales y/o Dificultades para el acceso a las

redes sociales de apoyo

externos e Dificultades para la integracion
social
Factores medio e Carencia de vivienda 0

) ubicacién, condicion o tamafio

ambientales inadecuado

e Inexistencia o inadecuacién en
servicios sanitarios de la
vivienda

e Equipamiento insuficiente o

inadecuado de la vivienda

(Leiva Correa, K., Gbmez Chéavez, L., & Ruz Aguilera, O, 2007).
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Factores de Riesgo

Aquellas caracteristicas internas o externas que presentan las familias y
que afectan al proceso de adaptacion satisfactorio. La existencia de estos
factores genera condiciones de mayo vulnerabilidad y constituyen una amenaza
tanto para el bienestar de la persona con Discapacidad como para su grupo

familiar.

Algunos de los factores mas relevantes y que se encuentran con mayor

frecuencia son los siguientes:

Factores Protectores

Se entiende como tal a las condiciones o0 entornos capaces de favorecer el
desarrollo de individuos y grupos y en muchos casos de reducir los efectos de

circunstancias desfavorables.

Factores externos: redes primarias y secundarias de apoyo social, integracion

social, integracion laboral, etc.

Factores internos: estima, seguridad y confianza en si mismo. Facilidad para

comunicarse, empatia y resiliencia.

En este aspecto también cabe destacar que la capacidad y recursos para llevar
a cabo un proceso de cambio y adaptacion a la nueva situaciéon y condicion del
nifio, de la familia y de cada uno de los integrantes de ella, sumada a la
capacidad de reorganizacion ante las modificaciones cotidianas, es que se

pueden mencionar, segun Santi esteban (2005), variables que influyen en el
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como se desarrollan las familias de personas con discapacidad pueden ser las

siguientes:

Variables Familiares

Status socioecondmico, lazos de

union, los roles y las

responsabilidades.

Variables de los padres

Creatividad para la resolucion de
problemas, cuestiones de tiempos y

horarios.

Variables de la persona en

situacion de discapacidad

Grado y tipo de discapacidad, la

edad, el sexo, la personalidad.

Variables externas

Actitudes sociales existentes, apyo
de la red social, actitudes de los

profesionales.”

(Leiva Correa, K., Gbmez Chéavez, L., & Ruz Aguilera, O, 2007).

Es asi también como de a poco se van conociendo las dinAmicas que se

generan dentro de una familia con la llegada de un hijo que presenta alguna

situacion de discapacidad, sin discriminar si esta es fisica, mental u otra. Lo
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importante es saber que pasa en estos sistemas familiares y la permeabilidad
que tendran ante el apoyo que los diferentes profesionales les pueden entregar
para facilitar la relacion y la comprension de los procesos de un hijo en situacion
de discapacidad, facilitando o interfiiendo de manera negativa, en la

intervencion hacia y con el grupo familiar.

Entonces, ya abordados los principales temas de la presente tesis, es
gue se buscara unificar los diferentes conceptos para lograr dar respuesta a la
intervencidn que como Terapeutas Ocupacionales debiésemos entregar a las
familias que se encuentran bajo un proceso de duelo al momento de conocer el

diagnostico de TAE de sus hijos.

Para ello a continuacion se abordara y unificara sobre la Terapia

Ocupacional en los TEA y familia.
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6- Marco Metodoldgico

6.1 Tipo de investigacion

Se utilizard una Metodologia cualitativa, dado que lo cualitativo hace

referencia a:

“Las nociones, las ideas compartidas que dan sentido al comportamiento
social. Trabaja con la palabra, el argumento, supuestos, imagenes visuales,
gestos; y traduce y presenta sus comprensiones en textos escritos, visuales y/o
audiovisuales”. (Galeano, 2004)

“Estudia la realidad en su contexto natural, tal y como sucede, intentando
sacar sentido de, o interpretar los fendmenos de acuerdo con los significados
gue tienen para las personas implicadas. La investigacion cualitativa implica la
utilizacion y recogida de una gran variedad de materiales entrevista, experiencia
personal, historias de vida, observaciones, textos histéricos, imagenes, sonidos
gue describen la rutina y las situaciones problematicas y los significados en la
vida de las personas” (Gregorio Rodriguez Gémez, Javier Gil Flores, Eduardo

Garcia Jiménez, 1996)

Es decir se da importancia a la cualidad no a la cantidad o a la
produccion de datos numéricos. A través de este enfoque obtendremos una

informacion desde los propios autores involucrados en la tematica a investigar.

Las investigaciones cualitativas se fundamentan en un proceso inductivo

(explorar y describir y luego generar perspectivas tedricas). Van de lo particular
Pagina 50

Elizabeth Caru D. - Makarena Guerra V.



Practicas de intervencién de Terapia Ocupacional en el proceso de aceptacién diagndstica de
padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista
a general. Por ejemplo el investigador entrevista a una persona, analiza los
datos que obtuvo y saca algunas conclusiones, posteriormente entrevista a otra
persona, analiza esta nueva informacion y revisa los datos que obtuvo y saca
algunas conclusiones; del mismo modo, efectia y analiza mas entrevistas para
comprender lo que busca. Es decir, procede caso por caso, dato por dato, hasta
llegar a una perspectiva mas general. (Roberto Hernandez Sampieri, Carlos
Fernandez Collado, Pilar Baptista Lucio, 1991)

“El enfoque se basa principalmente en métodos de recoleccién de datos
no estandarizados. No se efectia una medicidbn numérica, por lo cual el analisis
no es estadistico. La recoleccion de los datos consiste en obtener la perspectiva
y puntos de vista de los participantes”. (Roberto Hernandez Sampieri, Carlos

Fernandez Collado, Pilar Baptista Lucio, 1991)

“La recoleccién de datos esta fuertemente influida por las experiencias y
las prioridades de los participantes en la investigacion, mas que por la
aplicacion de un instrumento de medicion estandarizado, estructurado y

predeterminado (Grinell,Creswell, 1997)”.

Por lo tanto y para dar coherencia a la investigacion, es que fue
necesario adentrarse en las experiencias que han vivido cada una de las
Terapeutas Ocupacionales entrevistadas y por ende basarnos en la
metodologia de tipo cualitativa, debido a que nos interesa incluir la mirada
subjetiva de nuestros entrevistadas, es decir, analizar lo que han vivenciado
desde su experiencia como trabajadoras, en el ambito de la atencién a

poblacion infanto juvenil y que presenta algin TEA. A su vez, desde lo
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cualitativo, se considera a la persona como un sujeto historico y sociocultural,
los cuales se expresan a través del lenguaje, dando importancia a los
significados que ellos refieren, por lo que una investigacion cualitativa, como
alude Manuel Canales “mueve en el orden de los significados y sus reglas de
significacion: los codigos y los documentos, o significaciones (...) el
conocimiento cualitativo opera como escucha investigadora del habla
investigada” (Canales, 2006).

También se guiara desde el Modelo Sistémico Familiar, el cual en
su desarrollo, ha estado unido a la evolucién de la terapia familiar, pero,

actualmente, su ambito de aplicacién es mucho mas amplio.

El modelo Sistémico comprende al individuo en su contexto y expresa
gue la relacion entre las personas y su entorno esta sujeta a una dinamica
circular de influencias reciprocas. El contexto mas significativo es la familia, la

cual se entiende como un sistema.

Asi, las disfunciones de los individuos se consideran en conexion con
los comportamientos y las expectativas de otros miembros del sistema en el

cual evolucionan y se mantienen.

Este modelo es una modalidad de Intervencién que tiene en cuenta e

interviene en el contexto donde aparecen los conflictos.

Su préctica abarca la Psicopatologia y los conflictos de relacion tanto en

el individuo, pareja y familia, como en las organizaciones, instituciones,
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empresas, en los procesos de separacion y divorcio y en las dificultades propias
del medio escolar, sanitario y social.

Entonces abarca cada una de las aristas que envuelve al individuo,

dando énfasis a las dinamicas familiares.

6.2 Métodos y técnicas

“Se utilizara la entrevista semi-estructurada, la cual tiene una guia y una
serie de preguntas predeterminadas, pero en el proceso de realizar las
entrevistas no se sigue necesariamente el orden, porque se deja bastante libre
al que habla, sin olvidar de centrar la entrevista en el tema y objetivos de la

investigacion” (Quivy y Van Campenhaudt, 199: 184 — 186).

“En las entrevistas semi estructuradas se trabaja con una lista de topicos,
mas o menos detallado. Esto permite “cubrir” una serie de temas y aspectos
que se repiten en cada entrevista, aunque también hay apertura y mas libertad
para improvisar, volver a preguntar, pedir elaboracion, incluir experiencias

personales para ilustrar el caso, etc”. (Munch y Angeles, 1998: 62 — 63).

“‘Hoy en dia lo mas comun es la entrevista semi-estructurada porque
hay mas conciencia de que las entrevistas completamente “estructuradas” y
prefijadas distorsionan: no hay un modelo o formato que pueda ser utilizado en
todas las circunstancias y con todos los entrevistados. Hay que buscar maneras
de tomar en cuenta el mundo de las percepciones del entrevistado, un mundo
gue puede influir e incluso determinar respuestas no confiables. Por eso la

entrevista semi-estructurada permite procesar y comparar los resultados de
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distintos entrevistados; a la vez posibilita improvisar durante la entrevista y ser
flexible para adaptarse a las circunstancias especificas”. (Barragan,Salman,

Ayllon, Sanjinés, Langer, Cordova, Rojas, 2003).

Por lo tanto, la construccion de esa realidad, no estara determinada,
solamente a la observacion, conocimientos e interpretaciones de las
investigadoras, sino que se conformard, primordialmente desde las vivencias y

discursos cotidianos de los sujetos involucrados.

Es asi que se confecciona una entrevista con una serie de preguntas
enfocadas a dar respuesta a la interrogante planteada, buscando recopilar la
informacion de Terapeutas Ocupacionales con diferentes niveles de experticia

en la tematica planteada.

6.3 Muestra y criterios muéstrales

La muestra esta compuesta por:

- Cuatro Terapeutas Ocupacionales que se desempefian en trabajo con
nifios y dentro de esta poblacién, se encuentran aquellos diagnosticados

con Trastorno del Espectro Autista.
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- Que han vivido la experiencia de

padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista

enfrentarse a padres que se

encuentran en proceso de duelo, aceptacién y resignificacion diagndstica

tras el diagndstico de sus hijos (TEA).

- Su experiencia en el area laboral fluctda entre los 0 a 10 afios.

Las Terapeutas seleccionadas: las profesionales seleccionadas, fueron elegidas

acorde a las caracteristicas ya mencionadas con antelacion y que nos aportaran

la informacidn necesaria para el desarrollo de la presente Tesis.

Nombre Edad Universidad de egreso Afos de
experiencia
El 40 Universidad de Chile 10 afios
E2 Universidad de Chile 8 afnos
E3 26 Universidad Mayor 2 afios
E4 26 UNAB 1 afio y medio

7- Interpretacion y analisis de resultados

A continuacion se detallaran los resultados obtenidos en base a las

entrevistas realizadas a las diferentes profesionales del area de la Terapia

Ocupacional.

Elizabeth Caru D. - Makarena Guerra V.
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Desde el discurso de los profesionales entrevistados, fue posible
comprender y clarificar resultados en torno a las tematicas que se plantearan
desde la comprension propia de su quehacer en el area infanto- juvenil, mas
aun en la intervencion con nifios del TEA, lo que nos ha permitido entender un
poco mas sus intervenciones y a partir de ellos crear un analisis que engloba

cada una de las diferentes posturas.

Es asi entonces que se analiza cada entrevista de Terapeutas Ocupacionales
qgue trabajan en el area infanto - juvenil y que han tenido la experiencia de
atender a padres de nifios diagnosticados con TEA y que se encuentren en

etapa de aceptacién diagnéstica.

Eje I: Formacion profesional

En este eje haremos referencia tanto a la formacién de pregrado como
de postgrado y que hace alusion a la formacion que se recibe como Terapeutas
Ocupacionales y que aportan en el quehacer desde la intervencion ante la
poblacién infanto- juvenil diagnosticada con TEA, pero mas aun en padres que
se encuentres viviendo una etapa de aceptacion diagnéstica tras recibir el

diagnostico de TEA de sus hijos.

“En la universidad adquieres los conocimientos tedricos basicos, en las
practicas quizas hay algo de esta experiencia pero es muy poco en relacién a

coémo va ser después la vida laboral”. (P.H, 2015).

Es asi como comenzamos a desglosar la importancia que tendria en la

formacion de pregrado la teméatica de duelo.
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Si bien desde la formacién de pregrado podemos encontrarnos con
nociones de esta tematica (etapas de aceptacion diagndstica o etapas del
duelo), creemos que seria de mucha importante quizas profundizar y ahondar
mas en esta etapa tan fundamental, pensando que a menudo nos enfrentamos
a familias cuyos hijos han sido diagnosticados con alguna condicion de salud
que altera en cierta forma la dinamica familiar y mas adn las expectativas que
se genera en los padres cuando se enteran que llegara a la familia un nuevo

integrante.

Y pese a que las etapas del duelo pudiesen estar mas en estrecha
relacion con el area de la Psicologia, creemos que también es importante
abordarlo desde la Terapia Ocupacional, pensando que las intervenciones no
se realizan solo al nifio sino también a la familia, quien, consideramos, son
parte fundamental de todo proceso de rehabilitacion. Desde Terapia
Ocupacional, se cuenta con una mirada integradora del desarrollo de la

personas y de las diferentes situaciones que pueden influir en este.

‘Lo que hace la universidad es un poco formar tu perfil, mostrarte las
diferentes areas de trabajo desde Terapia Ocupacional, el enfoque desde el que
te gustaria trabajar, los tipos de trabajo que existen y que desde ahi, uno va
definiendo cuales son las areas de interés, cuales son los trabajos que mas te
acomodan pero para realizar un trabajo mas especifico y sobretodo en el caso
especifico del trabajo con nifios TEA. Siento que si fue necesaria una

especializacion posterior a todo lo que la universidad me ensefié. (K.M, 2015).
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Y si bien esta temética se debe trabajar en todas las areas en las cuales

nos desempefiamos como profesionales, en el presente documento se le dara
énfasis al abordaje hacia aquellos nifios que han sido diagnosticados con TEA,
una condicién que acompafiara al menor durante toda su vida y ante la cual
sus padres se pueden encontrar tanto con importantes avances de sus hijos en
las diferentes areas del desempefio, como con un repentino retroceso de un
momento a otro y todos estos cambios interfieren en la dinamica familiar. Es por
lo cual se considera tan importante en entender y comprender que es lo que
pasa en estos padres cuando se encuentran atravesando una de las etapas del

proceso de aceptacion diagnéstica.

“Siempre los padres estan en distintas etapas de duelo, podemos
encontrar papa y mama me refiero, podemos ver que las mujeres tiendes a
hacer el duelo méas rapido y las mujeres por caracteristicas personales
recorremos este duelo, nos lloramos todo y rapidamente empezamos a ver que
se puede hacer. Los padres, yo siento que se quedan muy pegados en la rabia
y en la negacion. Entonces generalmente cuando yo recibo a los nifios veo a

padres que estan en esas etapas.” (P.H, 2015)

Entonces asi podemos dejar mas claro la importancia que tiene este
proceso de resignificacion, ya que interfiere en la disposicion que pueda tener
la familia a recibir informacion necesaria no solo sobre el diagnostico de sus
hijos sino también a aceptar la entrega de herramientas necesarias para
abordar a sus hijos. Entonces queda un poco mas claro que si bien en pregrado
nos hablan de estas etapas, este se transmite de una manera muy superficial

para lo complejo que es.
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“Seria muy importante que en la universidad pudiésemos profundizar
mucho mas en el duelo, creo que una de las principales dificultades que
tenemos en el trabajo con los nifios, el poder trabajar con los padres y

principalmente en algo tan doloroso como es el tema del duelo.” (K.M, 2015).

“En el fondo, uno si conoce esos conceptos al salir de la universidad, es
lo que yo te digo, a uno le entregan la habilidad porque en el fondo uno es
capaz de salir y tener una escucha activa con alguien, es capaz de salir y ser
empatico con alguien, pero tu no eres diestro en eso, a eso es a lo que voy. La
destreza te la va entregando la practica y el perfeccionamiento en esas
habilidades también te las entrega la practica, pero si creo que la universidad te
entrega esos conceptos, ahora va en cada uno, qué nivel de excelencia quiera

tener al egresar, eso es también motivacion de cada uno digamos.”(V.B, 2015).

“Si, yo creo que en pregrado uno lo ve, lo ve en psicologia, se ve lo que
es el duelo el problema es que uno no lo entiende y le cuesta entender desde
gue si no tienes hijos tampoco puedes empatizar con otro, porque te pueden
decir: oye es super doloroso que algo le pase a tu hijo, pero hasta que no tienes
un hijo y le pasa algo a tu hijo, entonces no lo puedes entender. Entonces es lo
mismo, en el pregrado, te ensefian cosas teoricas que uno se las aprende de
memoria, pero ver a alguien que esta sufriendo y saber que, por ejemplo,
cuando un terapeuta entrega informes que son lapidarios, sabes que los estan
haciendo sufrir mucho con lo que les estas entregando, por lo tanto, tienes que
ser empética, cautelosa, no hablar nunca en términos determinantes, como

decir nunca va hacer esto o no lo va a lograr, porque no es asi.” (P.H, 2015).
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Y si bien los Terapeutas entrevistados refieren tener nocién sobre la
tematica y entienden el duelo como una de las etapas dentro el proceso de
aceptacion diagnostica, la constante es que cada profesional debe ahondar mas
en este tema, ya que en el pregrado no se ve en profundidad y si bien quizas
por los relatos se puede inferir que la experiencia laboral es fundamental para
adquirir la experticia en la temética, aun asi se cree que es necesario dar un

poco mas de énfasis en la formacion de pre grado.

“Seria importante tener una formacion mas integral, como el contener a
una familia con respecto al duelo, que también por lo mismo uno lo va haciendo
mucho durante el ejercer, pero también creo que seria importante una visiéon un
poco mas profunda con respecto al duelo y una estrategia mas completa en
pregrado.” (N.N, 2015).
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Eje Il: Experiencia laboral en TEA

En este eje se abordaran y daran a conocer las diferentes experiencias
gue han tenido los profesionales en la atencion en sus respectivo lugares de
trabajo y més aun el tipo de apoyo que han entregado a cada uno de los padres
que ha llegado a sus consultas, siempre intentando dar el énfasis a las etapas
de aceptacion diagndstica, las que al parecer serian complejas de superar sin el

apoyo adecuado.

Es importante destacar que no siempre llegaran a la consulta nifios
diagnosticados con TEA, entonces estas etapas del proceso de aceptacion
diagnostica podrian ser aplicadas a una gama de condiciones de salud que
presente un menor. También se debe considerar la vocacion del profesional en

esta area.

“(...) a mi me gustaba mucho el trabajo, pero no tenia mucha nocién de
coémo trabajar, estaba recién egresada y empecé a recibir yo a los que venian
del espectro, porque pasaban donde el kinesidlogo y decian no, no tienen
problemas kinesioldgicos y fonoaudiologia son tan pocas horas que al final
empezaron a rebotar al terapeuta. Yo hice el post titulo en integracién sensorial,
por lo tanto habia ahi una solucién entre comillas como darles algo y no echar
inmediatamente a los papas de Teletdn, entonces empezaron ya, diez sesiones
de integracion sensorial y asi comenzaron a quedarse y llegé un momento en

donde trabajaba en Teleton solo con nifios autistas.” (P.H, 2015)
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Segun lo anterior citado, queda en claro que también es la experiencia la

que nos va formando como profesionales. Si estamos desempefidndonos en

un area determinada.

Asi también pensar en los padres, quienes al momento de enterarse que
viene un hijo en camino es dificil imaginar que pudiese tener alguna
discapacidad, por ende también se desprende la necesidad de entregar
contencion en las diferentes etapas del proceso de aceptacion diagnéstica a los

padres como principal imagen de apoyo para sus hijos.

(....) si yo veo que un papa esta en etapa de negacion, yo no voy atender
a ese nifio aungue lo necesite porque yo sé que ellos aun no estan listos. Y hay
muchos colegas que me dicen ¢(Como no los recibiste? ¢(Cémo no lo los
atendiste? No porque los papas no estan listos, los papas tienen que estar
dispuestos a querer ayudar, cuando tu quieres ayudar a una familia o a un nifio
y los papdas no estan listos, van a ir remando para el otro lado, por lo tanto, el
tratamiento no va ser efectivo y no vas a ir avanzando con el nifio. Entonces yo
prefiero esperarlos y darles tiempo, ellos van a volver solos, que es lo que pasa
con la mayoria, vuelven solos. (P.H, 2015)

Esta cita también se pudiese entender como una manera de entregar
contencién y sobre todo de darles tiempo a los papas para que puedan dar la

bienvenida a este hijo con diferentes metas y desafios.

(....) yo creo que uno esta entregando contencion a lo largo de todo el
proceso, porque es un proceso super dinamico en donde los papas estan

teniendo dificultades continuamente. (V.B, 2015).
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(... ) yo a los papas siempre les hablo de un primer ciclo que dura 24
sesiones, nunca les hablo de inmediato de estos tratamientos que duran afos,
porque si en el fondo tu les muestras de inmediato esta escalera enorme,
aumentas mas su angustia, en cambio si les vas mostrando el paso a paso es
mucho mejor.” (V.B, 2015). Este tipo de comentarios en ocasiones, podria ser
una especie de placebo, pero finalmente los padres siempre estan preguntando
sobre la duracion total del tratamiento, creo que es bueno ser sinceros desde un
principio, explicar que cada nifio tendra un proceso diferente, ya que cada nifio
presenta su individualidad y el tiempo no va estar regido por una cantidad de

intervenciones, sino como el nifio y la familia se comprometen en el tratamiento.

“Lo que si me ha tocado ver es la sospecha de autismo y encuentro que
es super dificil, en el fondo dar una primera sospecha a un papa, pidiéndole

una evaluacion con neurélogo o un psiquiatra”. (K.M, 2013).

Eje Ill: Intervencion en proceso de aceptacion diagnostica

En este eje se abordaran las diferentes estrategias que utilizan los
Terapeutas Ocupacionales, tanto desde la formacion académica, como desde lo
vivencial, tomando en cuenta las diferentes experiencias que nos han dado a
conocer cada una de las profesionales entrevistadas a lo largo de su propia

experiencia en el ejercer diario de la profesion.

Desde nuestra profesiéon ha sido fundamental la participacion de la
familia en los procesos de rehabilitacion en las diferentes areas de intervencion.
Mas aun si se trata de usuarios en el rango infanto- juvenil, en el cual la

mayoria de la veces las decisiones corre por parte de los padres.
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Es por ello que la manera en la que se interviene y se les entrega el
apoyo debe ser clara, mas aun pensando que hablamos de padres que se
encuentran en etapa de aceptacion diagnoéstica de TEA y que emocionalmente

pudiesen estar interferidos para tomar las decisiones correctas para sus hijos.

“‘Son papas que estan tremendamente dafiados con lo que es el
diagnostico, no saben lo que es, no saben lo que significa, no saben que esto
no es una enfermedad sino una condicién que va durar toda la vida, piensan
gue un tratamiento, pagando todos los dias van a tener un hijo nuevo y eso no

va a pasar y uno lo sabe.” (P.H, 2015)

Por ende la importancia de entregarles tranquilidad y ante todo ayudarlos
a resolver sus dudas y a entender a qué hace alusion el término Trastorno del
Espectro Autista (TEA), buscando palabras simples y que a ellos les genere

tranquilidad y confianza.

“Creo que como Terapeutas Ocupacionales no nos toca mucho
diagnosticar, pero si recibir a los padres cuando ya han recibido un diagndstico
y siento que en ese momento la principal tarea que tenemos es, sin duda ,no
centrarnos en el diagnostico , si responder a todas las dudas que ellos nos
puedan entregar , que ayuda mucho a calmar la ansiedad y el desconocimiento
frente al diagndéstico, pero mucho centrarse en qué cosas se pueden ir haciendo
de forma practica, eso siento que a los padres les ayuda a tranquilizarse
mucho.” (K.M, 2015)

“Yo no les explico a los padres desde el tema clinico, les explico desde lo
practico, para mi el Espectro Autista es como un sistema operativo distinto que

tiene el nifio, asi como estd Windows que es el tipico que tenemos todos y no
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es que ellos tengan una falla en el Windows, sino que tienen otro sistema
operativo.” (V.B, 2015)

“Creo que lo mas complejo es dar una vision real del nifio, porque
siempre hay una fantasia con respecto a un fantasma, algunos lo nombran, del
“hijo ideal”, con respecto a lo que tienen los padres, este es un hijo no real en la

mente de los papas.” (N.N, 2015)

De aqui es que se desprende y se le da mas énfasis a la intervencion
con los padres una vez que ya comienzan a vivenciar las etapas de aceptacion
diagndéstica y mas que nada el cuidado o lo sutil que se debe ser al momento de

entregar informacion sobre el nifio y su diagnadstico.

“Yo trato siempre de hablar mas que de diagndéstico con los papas, yo les
hago de observacion diagndstica, hay una observacion de un espectro autista.
Hay muchos papas que me preguntan ¢Usted cree que esto es asi 0 el médico
no me explicé bien?, Yo creo sinceramente que no es que el médico no le
explicd bien, lo que pasa es que los papas tampoco estan listos para escuchar.
Me ha pasado muchas veces que el médico explicd, yo explico y sé que esa
mama se ha ido donde otro profesional a preguntar, porque los papas en etapa
duelo necesitan que alguien les diga otra cosa.

Muchas veces llegan a la consulta y van a tratar de “embolinarte” entre
comillas la “perdiz” y decirte que el nifo viene por un trastorno del lenguaje, que
le cuesta prestar atencion y ta sabes, lo estds mirando y tiene estereotipias, no
hay contacto visual no tiene juego simbalico, pero la mama te esta diciendo otra
cosa porque quieres que veas lo que ella te esta diciendo y eso pasa mucho y
no es que el médico no se los haya explicado o el fonoaudiologo o el psicologo.
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Obviamente también hay gente que “mete las patas” y dice cosas que no hay

que decir, pero en general los papas andan buscando una solucién a una
enfermedad.” (P.H, 2015).

Se muestra claramente la importancia del bienestar de los padres. Un
padre que no ve a su hijo tal y como es, tiende a idealizarlo y esto pudiese a
futuro intervenir en el proceso de rehabilitacion y mas aun en la atencién y
comprension de las recomendaciones que se le entregan, para trabajar con sus

hijos en el hogar.

“El diagndstico se vive dia a dia, no se vive solamente cuando el papa
obtiene el diagndstico, incluso desde mucho antes cuando empiezan a tener
ciertas nociones de qué es lo que le esta pasando a su hijo y algunos ya tienen
un indicio de lo que pudiera ser.” (V.B, 2015)

“No sirve mucho centrarse so6lo en el chico y los objetivos que nosotros
vamos a desarrollar, sino también darles el espacio a ellos (padres), de poder
externalizar lo que les esta pasando, de resolver las dudas que estan teniendo,
después yo creo que la mejor estrategia como te decia es poder ir diciéndole
que cosas concretas tu le vas a poder aportar en el tratamiento y aclarando

todas las dudas que ellos vayan teniendo.”(K.M, 2015)

Entonces asi es como nos va quedando mas claro que la intervencion no
es solo enfocarse en el nifio, sino de ademas hacer participe del proceso a la
familia, ya que es la encargada de que el nifio logre adherencia al tratamiento y
logre resolver sus necesidades de apoyo en todos los contextos que le rodea.
Entonces segun lo sefalado por la mayoria de las Terapeutas Ocupacionales,

hablan de usar un lenguaje practico para dar a entender las necesidades unicas
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que presente el nifio, ademas de ser enfética que el diagnostico no es una
enfermedad, sino una condicién, la cual en términos mas practicos seria una

forma diferente de conocer lo que le rodea al nifio.
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8- Resultados

Como resultado de nuestro trabajo investigativo en correlacion a nuestra
pregunta inicial “;Cuales son las caracteristicas del abordaje de Terapia
Ocupacional en padres cuyos hijos han sido diagnosticados con Trastorno del
espectro Autista y se encuentran en el proceso de resignificacion del sentido del
diagndstico?” es que se pudo llegar a las siguientes resultados, que pasamos a

describir a continuacion.

Segun las entrevistas realizadas a las Terapeutas Ocupacionales, una
de las posturas es que los padres resuelvan el duelo, a través de la aceptacion
del diagnéstico, para asi ser participantes activos del tratamiento de sus hijos.

Por otra parte se presenta una postura diferente a la anterior, en donde
se sefala que no era necesario hablar de diagnostico, sino mas bien de
fortalezas y necesidades de apoyo Unicas que presentarian sus hijo, ya que
asumen que para los padres es doloroso recordarles la condicion de su hijo,
refiiendo que el trabajo terapéutico se distancia en ocasiones del diagnéstico,

es por eso gue centralizan el tratamiento a través de fortalezas y debilidades.

Desde el punto de vista de las entrevistadoras, creemos que la
dificultad principal esta puesta en cémo se esta resignificando el diagnostico, ya
que segun el contexto Chileno, el recibir la noticia del diagnéstico con TEA,
significa gastos, exclusion, poca informacion, incertidumbre y un absoluto
desconocimiento de esta condicién. Es por eso que el hablar o pronunciar la
palabra TEA, se hace dificili de tratar con naturalidad, debido al

desconocimiento que se tiene sobre este mismo.
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Por otro lado vemos que al recibir un diagnostico precoz el nifio
recibiria atencion oportuna y mejores oportunidades de tratamiento pensando

desde la plasticidad cerebral.

Por otra parte todas las Terapeutas Ocupacionales logran coincidir en
el hecho que es importante entregar informacién de forma simple y cercana,
para resolver las dudas que puedan ir surgiendo durante el proceso terapéutico,
evitando tecnicismo y siendo lo més claro posible. Las investigadoras creen que
es la mejor manera de transformar realidades, el tener el mismo lenguaje
permite no solo entregar informacion, sino responder a las inquietudes
especificas e individuales de cada familia, entendiendo que cada nifio es Unico

en su forma de hacer y relacionarse.

En cuanto al abordaje hacia la familia, que se encuentra cursando este
proceso de etapas de duelo, solo una terapeuta logra incorporar en sus
respuestas dichas etapas, sefialando que cuando los padres se encuentran en
una etapa de negacion, su intervencion préctica es decirles que no va a atender
a sus hijos. La entrevistada argumenta que la familia no esta preparada para
comenzar un proceso terapéutico, ya que al negarse al diagndstico, de forma
paralela se estaria resistiendo al tratamiento. Desde el punto de vista de las
investigadoras , estas piensan que es una salida rapida, ya que el sefalar la
idea de no realizar un tratamiento y esperar a que la familia se encuentre “lista”,
es un argumento poco consistente, ya que esa familia inserta en un contexto,
donde hay poca informacion sobre el diagnostico y los significados que se le
asignan estan impregnados desde el desconocimiento, hace mas ilusoria la

idea que la familia en algdn momento se encontrard en condiciones de
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comenzar el tratamiento. Es por eso que se sugiere el hecho de resignificar en
conjunto a la familia el valor del diagnédstico, ya que claramente esto ayudara a
lograr reconocer algunos conceptos aprendidos de forma herrada, logrando de
esta manera conocer la condicién de su hijo con paradigmas que le permitan
conocer realidades desde su hijo y ver esta condicion como parte de él y no
como un todo. Ademas la entrevistada logra relacionar los comportamientos por
género en las familias en relacion a las etapas de duelo sefialando lo siguiente:
“no sé cuantos nifios he atendido, a lo largo de mi vida, yo creo que son mas de
cien, doscientos o trescientos. Pero siempre los padres estan en distintas
etapas de duelo, podemos encontrar papa y mama me refiero, podemos ver
que las mujeres tienden a hacer el duelo mas rapido y las mujeres por
caracteristicas personales recorremos este duelo, nos lloramos todo y
rapidamente empezamos a ver que se puede hacer. Los padres yo siento que

se quedan muy pegados en la rabia y en la negacion.” (P.H 2015)

Segun este enunciado pareciera ser una regla, pero la forma de
resignificar es diferente en cada persona, si bien existe una construccién social
de que el hombre en general es una figura de apoyo que no puede mostrar
debilidad, no asi en cuanto a la vision social de la mujer, que es mas emocional
y con facilidad de externalizar sus sentimientos y emociones. Pero en la
practica se ha observado padres externalizando sentimientos, madres negadas
a la posibilidad de escuchar el diagnostico de sus hijos, es por eso que mas que
una ligacion al género, esta puesto todo en como una madre o un padres esta
conceptualizando la condiciébn de su hijo y segun esta forma sera como

reaccione cada uno.
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Entonces resumiendo algunos de los resultados de la revisidon

bibliografica encontramos modelos de intervencion como el sistémico, el cual

desde un paradigma construccionista permite flexibilidad en cuanto a la realidad

particular de cada familia, en donde se sugiere:

Empoderar a la familia haciéndole un reconocimiento de sus
capacidades y fortalezas: esto adquiere importancia, porque, de esta
manera se afianzan fuertemente los lazos afectivos de la familia,

facilitandoles el proceso de adaptacion.

Entregar espacios de aprendizaje sobre las dudas e inquietudes sobre
el diagnéstico del nifio con discapacidad: lo cual facilitaria el
entendimiento de las conductas del nifio con TEA, y por otro lado, las
metas y/o expectativas a alcanzar; bajar los niveles de ansiedad por el

desconocimiento de la condicion.

Respeto por las diferencias individuales de los nifios con TEA y su
autonomia: es bastante importante entender que dos nifios con TEA no
se parecen entre si, pues son personas distintas que necesitan

desenvolverse de forma autbnoma.

En las parejas se debe potenciar el respeto mutuo, apoyo y
responsabilidades equitativas en la crianza del nifio con Trastorno del
Espectro Autista: pensamos esto importante, porque la desvaloracién
interpersonal de la pareja, no contribuye a relacionarse de buena forma
con el nifo con TEA, teniendo que, las madres, por regla general,

llevar adelante el proceso ellas solas, sin ayuda de su cényuge o
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pareja. Distribuir la tarea entre ellos, aliviana la carga fisica y

emocional que esto significa.

e Buscar redes que puedan apoyar la seguridad econémica y el apoyo
psicosocial en la comunidad y sistemas sociales mayores: pensando
en la economia de los padres que no tienen acceso a una atencion
terapéutica tradicional, para sus hijos con TEA, es que planteamos
este punto, buscando apoyos gubernamentales y de privados, que
puedan becar a uno o varios vulnerables, nifios con TEA. Esto
mejoraria sustancialmente el proceso de duelo de ésta clase de

padres.

e Implicar directamente a las familias en la elaboracion, desarrollo y
evaluacion de su plan individual: nadie mas que la propia familia
entiende tanto el drama interno, como las soluciones préacticas, no

terapéuticas, para abordar la tematica en torno al nifio con TEA.

e Promover buen nivel de comunicacién a nivel familiar acerca de la
tematica de la discapacidad: esto guarda relacion con el punto anterior,

pensando en que es importante que conversen el temay no sea tabu.

e Entregar espacios para externalizar y reconocer sentimientos de la
familia: realizar una catarsis interna es muy sano, pues ayuda a
liberarse de sentimientos negativos y de tensiones fisicas, producto de

llevar adelante la responsabilidad con el nifio con TEA.”

(Pereda, 2012).
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Para finalizar a continuacibn se presenta una breve descripcidon
bibliografica que intenta dar respuesta de forma transversal a la raiz del
abordaje de las familias que se encuentre en proceso de duelo en relaciéon al

diagnéstico de sus hijos.

“Sin embargo, el proceso de por el cual los padres conceptualizan y
explican el autismo, es como esta conceptualizacion y explicacién lograra influir
en su seleccion de tratamientos. La forma en que las personas se adaptan y
buscan tratamiento para una enfermedad esta influenciada por la forma en que
perciben y explican la enfermedad” (Yea-Ing Lotus Shyu Jia-Ling Tsai , Wen-
Che Tsai , 2010).

Segun el enunciado mencionado anteriormente, se desprende que en
respuesta a la investigacion, se consigue en cierta forma explicar que el padre
resignifique el diagnostico de su hijo influiria directamente con la etapa de duelo
gue este experimentando individualmente la persona. A modo de ejemplo, una
de las experiencias de las investigadoras que suelen ocurrir, es cuando un
padre presenta una visién biomédica en la mayoria de los casos conceptualizan
a sus hijos, como nifios sin neuronas de espejo, provocando una distancia y
negacion de las emociones del nifio, con este tipo de resignificacion de la
condicién del hijo, se hace coherente que la familia en general se muestra
negada y con rabia durante el proceso terapéutico.
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9- Conclusién
Finalmente hemos llegado a la conclusién, acorde y considerando cada
uno de los puntos abordados a través del desarrollo de la presente tesis,
buscando dar crucial énfasis a la participacion de la familia y mas aun la
intervencién que como Terapeutas Ocupacionales podriamos realizar en los
procesos de resignificacion de los padres sobre el sentido del diagnostico de

sus hijos con Trastorno del Espectro Autista.

Cuando se inicia la tesis nos encontramos con esta aseveracion, “Los
padres, especialmente las madres, de los nifios con un trastorno del espectro
autista (TEA) a menudo informan perfiles de trastornos psicologicos elevados
en comparacion con los padres de los tipicamente los nifios en desarrollo
(Eisenhower, Baker & Blacher, 2005; Schieve, Blumberg, arroz, Visser, y Boyle,
2007; Totsika, Hastings, Emerson, Berridge y Lancaster 2011), y en
comparacion con los padres de nifios con otras discapacidades, incluyendo por
ejemplo el sindrome de Down ( Jones , Leah , Hastings , Richard P. , Totsika ,
Vasiliki , Keane , Lisa y Rhule , Neisha, 2014 ) , el sefialar este enunciado con
este nivel de certeza, se hace poco consistente, ya que entendemos que cada
persona es diferente en su forma de razonar y el contexto que le rodea.
Sabemos que el conocimiento se construye en base a las relaciones, es por eso
que las formas de relacion seran diferentes en cada persona. Por eso sefalar

esta afirmacion carece de fundamentos.

Luego al seguir en el proceso de busqueda de formas de intervencién

con la familia que esté viviendo el proceso de aceptaciéon de la condicién de su
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hijo, nos encontramos con varios documentos que sefialan que el proceso de
recibir el diagnostico de un hijo con TEA es igual al proceso de duelo, como lo
sefala a continuacion:“ Tras un diagnostico de TEA la familia se encuentra en
un proceso muy doloroso que los expertos comparan con el proceso de duelo,
en este caso, duelo por la pérdida de un “nifio normal’. Las etapas del duelo
pasan por: shock y negacion inicial, enfado y resentimiento, depresion y
aceptacion- (Abad, 2016).

Tal aseveracion nuevamente esta tefiida de informacion impuesta y no
construida desde lo que experimenta de forma particular cada familia, es por
eso que la intervencién no tendria sentido, ya que al tener este conocimiento
preconcebido, se haria inutil trabajar con padres en proceso de negacion o de
rabia. Es por eso que las investigadoras cuestionan el hecho de que las etapas
de duelo es una regla por la que pasan todas las familias de manera lineal
posterior a recibir el diagnostico, ya que cada sistema presentan factores
protectores, de riesgo, culturales y contextuales que les permiten conceptualizar
de forma particular este tipo de noticia. Es por eso que se hace poco
sustentable el hecho de que hay que esperar a que los padres pasen por
algunas etapas, para poder comenzar el tratamiento con sus hijos. Sin embargo
se piensa que estas etapas ayudarian a identificar un estado especifico que
podrian estar viviendo estas familias, pero no con la continuidad que explican
los documentos, ya que cada familia presenta una forma diferente de
resignificar la situacion que se encuentre viviendo, por lo mismo es ilégico
pensar que el tiempo por si mismo hard que las familias pasen por estos
periodos de forma espontanea. Es por eso que las investigadoras piensan que

el proceso de aceptacion estara vinculado al proceso de conceptualizar desde
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la individualidad del nifio, es decir sus emociones, intereses, necesidades,

fortalezas, avances y necesidades de apoyo especificas que pueda tener.

En cuanto a las limitaciones de este estudio, cabe destacar la escasa literatura
en espafiol y escasa sistematizacion respecto al tema. Es por eso que

finalmente se accede a literatura en inglés.

Por udltimo se sugiere una nueva linea de investigacion que los padres
Chilenos puedan resignificar el valor del diagndstico con TEA en sus propios
hijos. Para que de esta manera se pueda dar conocer diferentes realidades y
formas de conceptualizar el diagnostico, siendo tefiidas de una misma cultura y
nacionalidad. Ademas otra area de investigacion que seria interesante y
enriquecedor para este estudio, es la posibilidad de realizar una resignificacién
desde la perspectiva de las personas que presentan el diagndéstico del trastorno
del espectro autista, ya que permitia conocer la realidad de estos desde sus
anteojos, “Por si eso fuera poco, la razén por la que salto desacredita sin
proponérselo el prejuicio mas funesto sobre el autismo: el que los autistas son
unos solitarios antisociales sin capacidad de empatia para con los demas.
Naoki Higachida repite una y otra vez que no, que valora mucho la compafiia de
otras personas. Pero la comunicacion resulta tan problemética, los autista
tienden a acabar solos en un rincon y los demas lo vén y piensan: “ claro una
sefal tipica de autismo”. En cualquier caso, si los autistas fueran agenos a los
sentimientos de los demas, ¢Como podria afirmar Naoki que el aspecto mas
insoportable del autismo es darse cuenta de que hace que las otras personas

se sientan tensas o deprimidas?¢, CoOmo podria escribir un relato

(Titulado “Estoy aqui”, he incluido al final del libro) con personajes que

presentan una amplia gama de emociones y con una trama que hace saltar las
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lagrimas al igual que cualquiera con capacidad narrativa, Naoki prevé las
emociones de su publico y las manipula. Eso es empatia. La conclusién es que
tanto la pobreza emocional como la aversion a la compafia no son “ sintomas”
del autismo, sino “ consecuencias de este”, de la imposibilidad de expresarse y
de la ignorancia practicamente total de la sociedad sobre lo que pasa adentro
de la cabeza de un autista.

Adquirir todos estos conocimientos me ha cambiado la vida y me ha
dado una nueva dimensién. Cuando sabes cuando tu hijo quiere hablar contigo,
cuando sabes que esta empapandose de su entorno con la misma atencion que
tu otra hija no autista, por mucho que parezca que no es asi, tu capacidad de
ser paciente, voluntarioso, comprensivo y comunicativo se multiplica por diez; y
también las posibilidades que tienes de contribuir en su desarrollo. No es
exagerado decir que por la razon que salto, me ha permitido dar otro igual en la
relacion con mi hijo con autismo.” (Mitchell, 2014). La cita anterior es descrita
por la persona que realiza la introduccién de este libro que es creado por Naoki,
un nifio con autismo profundo, el cual no presenta lenguaje y consigue describir
su realidad a través de un tablero con letras. El libro se centra en refutar ciertos
supuestos cientificos que sefialan aseveraciones tales como los nifios no
presentarian neuronas de espejo, es por eso que se sugiere esta lectura para

los padres como modo de intervencion.

Se espera que el presente estudio pueda ser provechoso para los
Terapeutas Ocupacionales que se encuentren trabajando con nifios con
Trastorno del espectro autista y para los futuros Terapeutas que se encuentran
en pre-grado. De manera que puedan potenciar sus practicas y actualizar sus

conocimientos.
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En lo que respecta a las limitaciones de la investigacion, cabe destacar la
escaza disponibilidad de material bibliogréfico y sistematizaciones respecto a la
tematica planteada ya sea en espafiol o en ingles, mas aun desde la mirada de

la Terapia Ocupacional.

Por lo mismo es que dejamos las puertas abiertas a que mas Terapeutas
Ocupacionales se atrevan a investigar sobre esta tematica y quizas también dar

un enfoque o mirada desde la experiencia misma de los padres.
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Anexo N° 1: Entrevista

Nombre:
Edad:
Profesion:
Universidad:

1- ¢Cuanto tiempo llevas ejerciendo como Terapeuta Ocupacional?

2- Durante estos afios de trabajo, ¢ Te has enfrentado a nifios diagnosticados con
TEA?

3- ¢ Por qué decidiste desempefiarte en esa area de la Terapia ocupacional?

4- ¢ Crees que tu universidad te entrego las habilidades duras y blandas para este
cargo laboral?

5- En habilidades blandas, ¢ cuales te entregaron?

6- Durante los procesos de intervencion, ¢Te has enfrentado a padres que se
encuentren viviendo las primeras etapas de duelo, tras el diagnostico de TEA
de sus hijos? ¢ Qué estrategias utilizaste para enfrentarlos?

7- ¢Crees que es importante que los Terapeutas Ocupacionales reciban formacion

en pregrado sobre estrategias de intervencion en etapa duelo? ¢ Porque?
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8- Pensando en tus primeras intervenciones como Terapeuta Ocupacional con
niflos TEA, ¢Ha surgido algun cambio de tu parte en el abordaje de padres que
se encontraban en la etapa de duelo?

9- Nos podrias describir un proceso en el cual, tu realizaste una intervencién en la

aceptacion diagnostica.

10-¢,Qué piensas de los profesionales (Terapeutas Ocupacionales,
Fonoaudibélogos y neurélogos) que omiten el diagnostico, para evitar que los

padres pasen por el duelo?

11- ¢Qué recomendaciones darias a un recién egresado, que se va a dedicar a

esta area?
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Anexo N° 2 consentimiento informado

Consentimiento informado

Yo
Rut

Autorizo a Makarena Guerra Vidal, Rut 17.024.266-1 y a Elizabeth Caru
Delgado, Rut 16.414.651-0, a utilizar la informacién entregada en el marco de
entrevista para el proceso de investigacién, enmarcado en la realizacion de la
tesis de magister de Terapia Ocupacional de la Universidad Nacional Andrés
Bello. La cual solo se utilizara con fines de estudios, resguardandose los
antecedentes personales y evitando su divulgacion en instancias que no

correspondan al proceso de tesis.

Firma Makarena Guerra V Firma Elizabeth Caru D.
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Anexo N°3 Entrevista

Nombre: E 1

Profesion: Terapeuta Ocupacional

Universidad: universidad de Chile

Edad: 41 afios

Afos de experiencia: 12

E: Y durante estos 12 afios de experiencia, ¢siempre has trabajado con nifios?

P: parti trabajando en salud mental, alcance a durar como tres meses Yy
después seguia trabajando en esa clinica y comencé a trabajar en Teletdn,
O0sea siempre he trabajado con nifios porque estuve trabajando en conjunto y

después ya solo me dedique al area de nifios.

E: yyy... obviamente, durante todos estos afos de experiencia que has tenido,
¢, Te has enfrentado a nifios que han sido diagnosticados con Trastorno del

espectro autista?

P: Paso que en Antofagasta yo trabajaba en teletbn y en teletbn no hay
posibilidad de atender a los nifios que estan dentro del espectro, eemmm, pero
cuando yo estaba si se podia, en ese entonces si se podia y a mi me gustaba
mucho el trabajo pero no tenia mucha nocion de como trabajar, estaba recién

egresada y empece a recibir yo a los que venian del espectro porque pasaban
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donde el kinesidlogo y decian no, no tienen problemas kinesiolégicos y
fonoaudiologia son tan pocas horas que al final empezaron a rebotar al
Terapeuta. Yo hice el post titulo en integracién sensorial, por lo tanto habia ahi
una solucion entre comillas como darles algo y no echar inmediatamente a los
papas de Teleton, entonces empezaron ya, diez sesiones de integracion
sensorial y asi comenzaron quedarse a quedarse y llego un momento en
donde trabajaba en teleton solo con nifios autistas, entonces ahi ya me
empecé a cuestionar. Yo habia empezado a trabajar también en una escuela
especial para nifios con autismo entonces ya abri mi primera consulta y me

dedique a trabajar en esta escuela y en mi consulta.

E: ¢entonces a base mas que nada, de que no habia mucha atencion para este

grupo de nifios fue que empezaste a especializarte en esta area?

P: Fue mas que nada por el contexto que me encontraba en Antofagasta ya que
hay un 26% mas de nifios con autismo que en resto del pais. Terapeutas, no
habiamos mas de cinco cuando yo llegue, mas bien éramos tres o cuatro, por lo
tanto era como o lo tomai” o lo dejai’, no habia otra opcion porque no habia
mas servicio, nada donde ellos pudieran ir tampoco. Por lo mismo es que

empecé cada vez a especializarme.
E: entonces recién egresada fuiste a trabajar a Antofagasta y a especializarte

P: si, egrese, di mi examen de grado y a las dos semanas ya estaba viviendo

en Antofagasta.
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E: Ahora bien, cambiando un poco el tema y en relacion a la formacion de
pregrado en la universidad. ¢Ta crees que tu universidad te entrego las
herramientas necesarias para poder desempefarte en el cargo que

tienes ahora o para poder desempeiiarte con los nifios con TEA?

P: No, yo creo que la universidad no y que ademas una no tiene la madurez
como alumno de poder entender lo que te estan tratando de ensefiar, eso es
mas experiencial, es decir en la universidad adquieres los conocimientos
tedricos basicos, en las practicas quizas hay algo de esta experiencia pero es

muy poco en relacion a como va ser después la vida laboral.

Yo te diria que todo lo que trabaje me abri6 la posibilidad de saber un poco mas
del tema, que se podria hacer con este nifio, como poder ayudar a la
familia sobre todo.

E: y durante todos los procesos de intervencion que has tenido, ¢te has
encontrado con padres que se encuentren viviendo alguna etapa de

duelo?

P: no sé cuantos nifios he atendido, a lo largo de mi vida, yo creo que son mas
de cien, doscientos o trescientos. Pero siempre los padres estan en distintas
etapas de duelo, podemos encontrar papa y mama me refiero, podemos ver
que las mujeres tiendes a hacer el duelo mas rapido y las mujeres por
caracteristicas personales recorremos este duelo, nos lloramos todo y
rapidamente empezamos a ver que se puede hacer. Los padres yo siento que
se quedan muy pegados en la rabia y en la negacion. Entonces generalmente
cuando yo recibo a los nifios veo a padres que estan en esas etapas Yy

depende un poco de como estén los padres si yo voy a intervenir o no, aunque
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el niflo lo necesite, eso lo aprendi después de afios de experiencia, si yo veo
que un papa esta en etapa de negacién, yo no voy atender a ese nifio aunque
lo necesite porque yo sé que ellos aun no estan listos. Y hay muchos colegas
gue me dicen ¢Como no los recibiste? ¢Como no lo los atendiste?, no porque
los papas no estan listos, los papas tienen que estar dispuestos a querer
ayudar, cuando tu quieres ayudar a una familia 0 a un nifio y los papas no estan
listos, van a ir remando para el otro lado por lo tanto el tratamiento no va ser
efectivo y no vas a ir avanzando con el nifio. Entonces yo prefiero esperarlos y
darles tiempo, ellos van a volver solos, que es lo que pasa con la mayoria,

vuelven solos.

E: entonces cuando han llegado estos papas que se encuentran en diferentes
etapas, qué estrategias has utilizado, esto de decirles los espero hasta

que estén mas preparados...

P: noo, generalmente no les digo, 6sea no es que sea tan abierto de decirles
ustedes vuelvan cuando ya estén listos, no, lo que yo hago es que cuando
estoy haciendo la evaluacion, voy notando la forma, el cdmo estan los padres.
Por ejemplo hay veces cuando tu estas hablando los papas estéan llorando o
mientras tu explicas una evaluacion ellos estan rebatiendo lo que estas
evaluando, por lo tanto yo sé que estan en negacion. Cuando tu tomas una
entrevista, te das inmediatamente cuenta que los padres estan negando,
ocultando informacién, porque estas viendo al nifio y ellos estdn diciendo:
nooo, en la casa hace todo. Nadie los ve pero el nifio en casa es otro. Entonces
en fondo son papas que no estan mirando esta realidad, estdn en negacion,
entonces es mejor yo lo voy observando mientras realizo la valoracion, que no

solo es aplicar test, ni ver al nifio, también la valoracion se realiza en conjunto
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con la familia, cuando yo entrego un informe, dejo abierta, digo ese nifio
necesita un tratamiento, ustedes lo pueden hacer conmigo, con otra terapeuta,
lo importante es que ustedes lo hagan cuando lo puedan hacer, es decir desde
el punto de vista econdbmico porque es un tratamiento largo, no toda la vida
porque yo no creo en los tratamiento de toda la vida, pero si un tratamiento que
lo tienen que hacer cuando ustedes estén listos para poder ayudar. La
responsabilidad no es solo del tratante, es del conjunto. Hay muchos que se
pierden, otros que después de un tiempo vuelven y otros que dicen nooo,

ahora ya vamos a empezar, hay de todo.
Pero es lo que yo hago

E: y esos tratamientos son por ejemplo, tres meses, después esperamos un

tiempo, después tres meses...

P: No, el tratamiento con los nifios por ejemplo con Asperger los tratamientos
son mas largos, pueden ser de dos afios 0 a veces mas, pero ya después de un
afio tu ya vienes viendo cambios importantes. Ahora con los nifios que estan
dentro del espectro 0 con autismo, yo te diria que intervenir toda la etapa de la
infancia, durante la adolescencia ya comienzan a ir al psiclogo para poder
ensefiar a como se relacionan, todo esto externo de como se aborda a una
pareja, todas estas cosas que son mas de la pubertad y la adolescencia.
Aungque también hay Terapeutas que abordan toda esta parte, de sexualidad,
pero por lo menos es lo que a mi me ha tocado atender dentro de los once
afos de edad yo a dejo de verlos.

E: Hablando mas bien del tema de las estrategias que quizas tenemos que

utilizar para enfrentaros a ellos, ¢tu crees que es importante que durante el

Pagina 93

Elizabeth Caru D. - Makarena Guerra V.



Practicas de intervencion de Terapia Ocupacional en el proceso de aceptacidn diagndstica de
padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista
proceso de formacion, en pregrado nos vayan entregando informacion de como

nosotros enfrentarnos a estas etapas de duelo que viven los papas?

P:Si, yo creo que en pregrado uno lo ve, lo ve en psicologia, se ve lo que es el
duelo el problema es que uno no lo entiende y le cuesta entender desde que Si
no tienes hijos tampoco puedes empatizar con otro, porque te pueden decir oye
es super doloroso que algo le pase a tu hijo, pero hasta que no tienes un hijo y
le pasa algo a ta hijo entonces no lo puedes entender. Entonces es lo mismo,
en el pregrado te ensefian cosas tedricas que uno se las aprende de memoria,
pero ver a alguien que estd sufriendo y saber que por ejemplo cuando un
terapeuta entrega informes que son lapidarios, sabes que los estan haciendo
sufrir mucho con lo que les estas entregando, por lo tanto tienes que ser
empética, cautelosa, no hablar nunca en términos determinantes como decir
nunca va hacer esto o no lo va a lograr, porque no es asi. Estos son procesos
evolutivos en todos estos tipos de trastorno, por lo tanto a uno le van dando

sorpresas.

Yo en Antofagasta tuve la experiencia de conocer una mama que me fue a
buscar cuando yo no tenia consulta todavia, me fue a buscar a la Teleton para
que yo atendiera a su hijo que habia sido diagnosticado con autismo a los siete
afios. Y yo no tenia consulta y no podia en ese momento, tenia jornada
completa no tenia equipamiento, no tenia nada. Y estaba atendiendo nifios con
autismo pero dentro de la Teletdn, a esa mama la derive donde una colega que
atendia, iba hacer domicilios, tampoco tenia consulta ella. Empezé atender a
esta mama por un tiempo y después me llama mi colega como a los tres meses

después que yo la habia derivado y me dice ¢ Patricia te acuerdas de la mama
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de nifio que me derivaste?, yo me acordaba de la cara de una maméa y de un
nifio pero no con mucho detalle, y me dice se suicidé y mato al nifiito. Ella era,
no sé si Colombiana o Peruana y yo hable una sola vez con esa sefiora y fue
tan impactante para mi, porque yo decia esto no tendria que haber pasado
primero que nada, segundo a lo mejor, uno piensa, yo podria haber hecho algo
si le hubiese dado la esperanza, o quizds habria pasado lo mismo, pero te
gueda esa sensacion de que los papas estan tremendamente vulnerables por lo
tanto hay que tener mucho ojo, mucha precaucién y eso yo se lo ensefio a mis
alumnos, no desde lo tedrico, sino que desde la experiencia que yo tengo. Son
papas que estan tremendamente dafiados con lo que es el diagnostico, no
saben lo que es, no saben lo que significa, no saben que esto no es una
enfermedad sino una condicion que va durar toda la vida, piensan que un
tratamiento, pagando todos los dias van a tener un hijo nuevo y eso no va a

pasar y uno lo sabe.

E: desde lo mismo que estamos hablando, ¢Crees que desde tu primera
experiencia hasta hoy dia ha habido cambios en tu forma de intervenir, de

pensar de abordar?

P:Mucho, hoy en dia yo estoy haciendo un transito desde el modelo biomédico
gue es el que nos ensefan a nosotros desde el area de la salud, donde hay un
profesional que es el experto, que toma a la familia para que entregue
informacion solamente y después para que reciba las indicaciones, a entender
gue esto no puede ser, que la familia tiene que entrar en el proceso de
valoracion, no solamente para entregar informacion sino que la familia tiene que
participar en la creacion de un plan de tratamiento, tiene que ser parte de la

planificacion, de los abordajes que se haran. En Chile nosotros estamos muy
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atrasados, eso de que el papa viene, me informa, se vay Yyo le entrego casi
una receta para que compre algo y mejore el nifio, ya no se usa. Ese cambio lo
tenemos que llevar a cabo, pero todavia estamos trabajando con ese modelo
biomédico, yo estoy haciendo ese transito entre esa clinica y tratando de incluir
a este colegio al cual el nifio pertenece, acercandome yo al colegio, tratando de
abordar en el colegio y de que la familia también se haga participe de la
planificacion, por eso te digo vengo hace afios ensefiando, he hecho cinco
versiones de talleres para profesores y ensefio mucho en mis sesiones, me
gusta que los papas aprendan, entrego pautas hago que entren para que
aprendan, saben que me pueden escribir, 6sea tengo papas de nifios que yo Vi
hace ocho afios en Antofagasta y la mama me escribié hace dos dias que qué
podia hacer con un problema puntual que tenia con su hijo y es porque ella
sabe que existe esa posibilidad, que la puedo orientar, yo vi a ese nifio cuando
tenia un afo ocho meses y ahora ya tiene ocho afios. Eso creo que he ido
cambiando, he aprendido otras evaluaciones, tengo otras experiencias, tengo
otra forma de abordar a los nifios, eso te lo da la practica, la cantidad de golpes
gue he recibido durante toda mi vida por los nifilos con autismo son millones,
entonces ahora yo ya sé que hay muchas cosas que no voy hacer porque me

van a golpear y es por eso porque lo he aprendido.

“Jajja aquel que no ha sido golpeado, no ha tendido aun a un nifio con autismo

jajajajjja”

E: ¢Y qué piensas desde los demas profesionales por ejemplo , kinesidlogo,
fonoaudidlogo, neurélogo, que también ven a estos nifios y de repente tienden

un poco a omitir informacion o no les dicen a los papas todo lo que necesitan

Pagina 96

Elizabeth Caru D. - Makarena Guerra V.



Practicas de intervencion de Terapia Ocupacional en el proceso de aceptacidn diagndstica de

padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista

saber en torno al diagndéstico, por ejemplo le diagnostican TEA, pero quizés
puede ser Asperger u otro dentro del espectro?

P: Primero que todo ahora son todos TEA, en este diagndstico yo nunca o muy
rara vez todo es claro, entonces tu ves nifios con caracteristicas pero tu no
atreverias, ni el doctor, la fonoaudiologa o la psicéloga a decir, si efectivamente
su hijo es ... , lo que si cuando ya tienes arto ojo clinico, tu te das cuenta que
tiene caracteristicas de, pero aqui en Chile lo que pasa que los médicos de
alguna forma en este primer abordaje para no pegar tan fuerte el golpe con este
diagnéstico hablan como con palabras mas suaves, entonces colocan a todos
en esta bolsa de signos, tiene un trastorno generalizado del desarrollo ahora
llamado trastorno del espectro autista , tiene sintomas podria ser esto o esto
otro, es decir no tienen la completa seguridad y ésta completa seguridad yo
creo que se va dando con el tiempo porque ahi van apareciendo mas
sintomatologia o con el tratamiento va desapareciendo cierta sintomatologia
entonces ingresan con un diagndstico y puede ir cambiando a otro. Yo trato
siempre de hablar mas que de diagndstico con los papas, yo les hago de
observacion diagnéstica, hay una observacién de un espectro autista. Hay
muchos papas que me preguntan ¢usted cree que esto es asi o el medico no
me explico bien?, yo creo sinceramente que no es que el médico no le explico
bien, lo que pasa es que los papas tampoco estan listos para escuchar. Me ha
pasado muchas veces que el medico explico, yo explico y sé que esa mama se
ha ido donde otro profesional a preguntar, porque los papas en etapa duelo
necesitan que alguien les diga otra cosa. Y es natural porque uno necesita una

segunda o tercera opinion para una misma enfermedad, ¢Por qué uno visita
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distintos médicos? Porque necesitas que alguien te de una esperanza, eso es lo
que los papas buscan, por eso recorren distintos médicos y dicen ese medico a
mi no me dijo eso, estan buscando a ver si pillan algo, muchas veces llegan a la
consulta y van a tratar de embolinarte entre comillas la perdiz y decirte que el
nifio viene por un trastorno del lenguaje, que le cuesta prestar atencién y tu
sabes, lo estas mirando y tiene estereotipias, no hay contacto visual no tiene
juego simbolico, pero la mama te esta diciendo otra cosa porque quieres que
veas lo que ella te esta diciendo y eso pasa mucho y no es que el médico no se
los haya explicado o el fonoaudiélogo o el psicélogo. Obviamente también hay
gente que mete las patas y dice cosas que no hay que decir pero en general los
papas andan buscando una solucion a una enfermedad porque todavia lo
perciben como una enfermedad, en el momento en que entienden que es una
condicién y que no esta enfermo sino que funcionan de una forma distinta

dejan de buscar el remedio y empiezan a tratar de trabajar contigo.

E: y ahora nuevamente, volviendo al tema de pregrado, y de la formacién, ¢Qué
recomendacion le podrias dar tu a un Terapeuta que esta recién
egresado y que decide o le gustaria dedicarse a esta area?

P: A ver, en el area de pediatria, al trabajo con autismo, mira yo creo que para
trabajar con nifios con autismo te tiene que gustar mucho, partiendo por eso,
Osea te tiene que gustar porque esto es agotador, agota mucho la mente y
desde lo fisico, porque todos los nifios agotan desde lo fisico pero para trabajar
con nifios con autismo uno tiene que estar muy firme en lo emocional porque tu
te enfrentas a familias que estan viviendo horrores , por lo tanto tienen que

tener habilidades no solamente fisicas para atender o de razonamiento clinico
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para saber lo que tiene o que tratamiento le vas a entregar, sino que también
tienes que tener emocionalmente respuesta, tienes que tener una estabilidad
emocional para poder contener porque te va tocar contener y cuando uno no
esta bien emocionalmente no debiera trabajar con este tipo de familias, porque
son familias que te van agotar porque ellos van a circular también por un duelo
que se llama duelo patoldgico, los padres hacen este duelo patolégico y se va ir
reactivando por cada etapa que el nifio avance, por ejemplo el primer duelo que
ellos hacen... 4y porque es patolégico?, porque se vuelve a repetir, porque este
duelo se cierra al afio aproximadamente, todas las atapas de duelo se cierran al
afo, pero es cuando le dan el diagnéstico alrededor de los tres afos, los papas
ya estan mejor, el nifio ingresa al jardin, empiezan a funcionar los tratamientos
bla bla bla. Llega el momento en que esta menos estable, cumple los cinco
afios y es la edad que ingresan al colegio, entonces empieza a circular por
colegios y son los colegios los que no estan preparados para el nifio, ellos dicen
gue no es que el nifio tenga problemas, por lo tanto empieza a generarse el
segundo duelo que es cuando tienen que ingresarlos a un colegio. Cunado
logran integrarlo a un colegio comienzan a ver que el nifio no estd avanzando
igual que los otros nifios, entonces empieza este tira y afloja de tratar de sacar
al nifio del colegio y se vuelve activar el duelo, vuelven los padres a circular por
este duelo, entonces es como un espiral, no es una cosa circular en donde yo
hago el duelo por el hijo no se murié, el hijo sigue avanzando, tiene que avanzar
con una discapacidad, por lo tanto se vuelve a activar, se vuelve a activar, se
vuelve a activar durante todo el ciclo vital. Por eso es tan dificil trabajar con
nifios con este tipo de condicién porque es una condicién cronica y van a tener
un sufrimiento durante toda su vida y uno cuando trabaja con este tipo de

familias tiene que tener presente esto, que también ocurre con otros
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diagnosticos como pardlisis cerebral o muchos otros trastornos que hay en la
infancia y que uno sabe que son crénicos, que van a mejorar algo con las

terapias o que con las terapias tienen alguna opcion.

E: bueno para finalizar no sé si hay algo mas que td nos quisieras aportar

dentro de la temética que estamos tratando.

Me gustaria que averiguaran mas sobre las tematicas de familia, todo lo que
comento ha sido desde mi experiencia, 6sea no me he dedicado a investigar
mas alla. Hay arto material te6rico sobre familia que yo considero que debiese

estar también dentro de su marco teodrico.

Es un tema el habar de familia, es mas uno ni siquiera debiese hablar de
atencion en nifios uno debiese hablar de este sistema familiar, porque uno no
interviene al nifio sino que también al sistema familiar. Si lo hace bien va a
funcionar, si uno entiende que es un sistema va a funcionar porque va abordarlo
desde el punto de vista de la familia, si los papas van a trabajar contigo o si los
papas va a ir remando hacia atras, ésea segun la experiencia que yo tengo a
estas alturas ya no me sorprende nada, he visto papas que no se alegran por
los avances de sus hijos porque necesitan a un hijo enfermo para poder

funcionar como sistema familiar.

Entonces la verdad es que la teoria de sistemas es muy buena, los sistemas

gue son abiertos, cerrados.

E: bueno muchas gracias por compartir tu experiencia y la verdad es que nos
hace mucho sentido segun la mirada que le queremos dar a nuestra

tesis, asi que muchas gracias!!
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