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Resumen

Tras la proliferacion de los diagndsticos de TEA en la actualidad, resulta necesario estudiar
desde la psicologia las implicancias de tales diagndsticos, principalmente a nivel parental cuando
se consulta por un hijo. El presente trabajo se realizé en base a las vivencias de madres que llevan
a tratamiento a sus hijos diagnosticados con TEA a una institucién privada de la provincia de
Mendoza. La muestra autoseleccionada se conformdé con madres que voluntariamente se
ofrecieron a participar tras la propuesta por parte de la investigadora. Sus discursos se analizaron
categorizando fragmentos de sus vivencias subjetivas respecto al papel que juegan en los
tratamientos de sus hijos alli en la institucién. El objetivo principal es explorar y describir el papel
gue cumplen las madres en el tratamiento de sus hijos con TEA. Para arribar al mismo se realizaron
entrevistas semiestructuradas a las cuatro participantes de la investigacién. Concluyendo, se
encontrd que las madres adoptan un papel ambiglio que oscila entre la colaboracidn activa y la
falta de apoyo, dependiendo de si pueden ver o no la posibilidad de concretar a través de los
tratamientos los efectos terapéuticos deseados por ellas y encontrar un camino que dé respuesta

a la incertidumbre.

Palabras clave: autismo-madres-rol-tratamiento



Abstract

After the proliferation of diagnoses of ASD in the present, it is necessary to study from the
psychology the implications of such diagnoses, mainly at the parental level when consulting for a
child. The present work was carried out based on the experiences of mothers who take their
children diagnosed with ASD to a private institution in the province of Mendoza. The self-selected
sample was formed with mothers who voluntarily offered to participate after the proposal by the
researcher. Their discourses were analyzed by categorizing fragments of their subjective
experiences regarding the role they play in the treatment of their children there in the institution.
The main objective is to explore and describe the role of mothers in the treatment of their children
with ASD. To arrive at it, semi-structured interviews were conducted with the four research
participants. Concluding, it was found that mothers adopt an ambiguous role that oscillates
between active collaboration and lack of support, depending on whether they can see or not the
possibility of specifying through treatments the therapeutic effects desired by them and find a

path that respond to uncertainty.

Keywords: authism-mothers-role-treatment
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Introduccion

Los Trastornos del Espectro Autista son considerados un tipo de discapacidad ya que se
desarrollan y condicionan de manera diferente a cada individuo, de ahi que se hable de espectro,
dentro del cual se encuentran personas con grados severos y personas con grados mas leves de

esta condicion.

En el presente trabajo, se han considerado los Trastornos del Espectro Autista de manera
diferencial a otros tipos de discapacidades. Esto es, debido a que lo que caracteriza a este cuadro
son carencias en los aspectos de comunicacidon y manejo social, en algunos casos bastante

importantes.

Mas especificamente, el interés de la investigacion se encuentra en las relaciones
parentales con hijos con TEA, considerando que el abordaje de estas familias en nuestro pais ha
tenido caracteristicas de descuido y relegacion a un lugar secundario de las mismas, recortando a

la persona con discapacidad de su contexto familiar.

A su vez, el recorrido bibliografico a través de investigaciones que atienden esta
problematica, ha revelado la necesidad de pasar de una concepcion de corte patoldgico, centrada
en el déficit, y que tiende a tomar las relaciones familiares Unicamente como demandas sobre el
desarrollo del nifio, a una perspectiva en la que el eje es la subjetividad del paciente y su
estructuracion a través de las relaciones familiares que incluyen necesidades y particularidades de

éstas.

También se ha encontrado que muchas investigaciones concluyen acerca de la
conveniencia de situar los objetivos del trabajo en el ambito familiar de las personas con Trastorno
del Espectro del Autismo, dado que se trata de un dmbito mucho mas amplio y eficaz que una

visidn estrictamente individual, psicopatoldgica y de intervencidn terapéutica.

La perspectiva propuesta es generar estructuras de pensamiento y trabajo en un plano

de colaboraciéon familias-profesionales, a través de las cuales se genere un espacio capaz de
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albergar, acompanar y respetar la singularidad y el devenir de la subjetividad del nifio traido a

consulta.

Bien sabido es que en el campo de los TEA se han venido desarrollando diversas
investigaciones, estudios, apoyos y servicios, reflejando la situacién actual grandes avances en
todos los ambitos. Asi es que una vez conseguidos los apoyos necesarios para estas personas y
creada una red de servicios adecuada, se plantea la necesidad de ampliar el campo de vision e ir

un poco mas alla, hacia un pensamiento critico del abordaje de los nifios traidos a consulta.

Por ello, en este estudio se propone una revision del papel adoptado especificamente por
las madres de nifios diagnosticados con TEA que acuden, para su tratamiento, a una institucién
privada. Partiendo, en principio, de una descripcién tedrica de la problematica, para pasar luego
al andlisis de las vivencias subjetivas de las madres entrevistadas, con el objetivo de dar cuenta
sobre las perspectivas, pensamientos y sentimientos generados en estas madres a raiz del
contacto con la situacién de tratamiento de sus hijos, asi como la informacién que poseen y las
acciones emprendidas que influyen en el desarrollo de dicha situacion. De esta manera, se busca
conocer el papel que estarian ocupando las madres en lo concerniente al tratamiento de sus hijos,
con miras a ampliar la percepcién de la influencia que tiene este papel en la situacién de

tratamiento.

Para ello se utilizd una metodologia cualitativa con disefio fenomenoldgico.
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PRIMERA PARTE: MARCO
TEORICO
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CAPITULO 1: Descripcion de los Trastornos del Espectro Autista

1.1 Recorrido histérico del concepto

La historia de las teorizaciones acerca del autismo ha pasado por una serie de periodos en
los que se han dado discusiones alrededor de la descripcién nosografica de los trastornos

calificados como autisticos y de su clasificacion en los sistemas utilizados a lo largo del tiempo.

A continuacion, se expondra este recorrido tratando de demostrar cémo se ha llegado a

la situacion actual del concepto.
¢ Aparicion

El término autismo aparece por primera vez en 1911 en la monografia “Demencia precoz.
El grupo de las esquizofrenias” del psiquiatra suizo Eugen Bleuler, el cual proviene
etimoldgicamente del griego autos que significa “uno mismo”, y fue empleado por el psiquiatra
para referirse a las esquizofrenias, indicando la separacidn de la realidad y el retiro a una vida

interior de estos pacientes. (Garrabé de Lara, 2012).

El aporte de Bleuler tuvo que ver con estudiar la enfermedad priorizando el analisis
psicopatoldgico de la misma. Postuld que existian una serie de sintomas fundamentales:
trastornos de las asociaciones, trastornos afectivos, ambivalencia y autismo. Segun el psiquiatra,
dichos sintomas eran constantes y exclusivos de los pacientes esquizofrénicos, quienes podian
presentar ademas otros sintomas llamativos pero secundarios como delirios, alucinaciones,

perturbaciones de la memoria o trastornos del lenguaje. (Pacheco, 2015).

Entre las dos Guerras Mundiales, en la mayoria de los paises se utilizaba en Psiquiatria,
una descripcion y clasificacién de los trastornos basada en una psicopatologia de tipo descriptivo
en la que el autismo sélo podia hallarse en relacién a las psicosis esquizofrénicas del adulto, es
decir, en lo que concernia a la descripcién inicial de Bleuler. Esta, al no apoyarse sobre un sistema

internacional de clasificacion, daba lugar a que existieran grandes diferencias segun las escuelas
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nacionales respecto a este trastorno, lo que obstaculizaba realizar estudios epidemiolégicos

comparativos validos entre los diferentes paises. (Garrabé de Lara, 2012).

Los trabajos que aparecian paulatinamente podrian considerarse aproximaciones
conceptuales a la problematica del autismo, todas inspiradas en lo que Bleuler denominé como
esquizofrenia de inicio precoz, otros sindromes parecidos a la esquizofrenia o cuadros regresivos

de lainfancia. (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Todo indica que, hasta aqui, las personas con autismo que llegaban a las consultas

intrigaban a los psiquiatras de la época.

A finales de la Segunda Guerra Mundial, aparecieron dos contribuciones de importancia
para el estudio de la psicopatologia infantil, cuyos respectivos autores colocaron bajo la etiqueta
de autismo, utilizando este término a pesar de que sus concepciones se alejaban

considerablemente una de la otra.

Una de ellas, la primera, fue la del psiquiatra Leo Kanner en 1943, quien aislé un cuadro
clinico al que llamd “autismo” y lo considerd una entidad patoldgica distinta y caracteristica de la
infancia, una enfermedad mental, hasta ese momento, clasificada dentro de las esquizofrenias.
Marcé la diferencia al establecer que, en las esquizofrenias, el paciente intenta la solucién a sus
problemas abandonando un mundo del que habia formado parte y con el cual mantenia contacto,
y en cambio en el autismo los nifios han sido extrafiados en el mundo desde el principio. (Arce

Guerschberg, 2008).

Intentd definir el autismo a través de una clasificacion sistematica del comportamiento de

una serie de 11 casos de nifios, de los cuales aislé una serie de caracteristicas que tenian en comun:

1) incapacidad para establecer relaciones;

2) alteraciones en el lenguaje, sobre todo como vehiculo de comunicacion social;
3) insistencia obsesiva en mantener el ambiente sin cambios;

4) aparicidn, en ocasiones, de habilidades especiales;

5) buen potencial cognitivo, pero limitado a sus centros de interés;

6) aspecto fisico normal; y

7) aparicion de los primeros sintomas desde el nacimiento.
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Esta ultima observacion llevo a Kanner a definir el autismo como "alteracion autista innata

del contacto afectivo". (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Para Kanner, la clinica del trastorno era de naturaleza tan especifica que se diferenciaba
claramente, no solo de la esquizofrenia, sino de cualquier otro trastorno, y lo expresaba de la

siguiente manera:

Desde 1938, nos ha llamado la atencion un ndmero de nifios cuya condicion difiere de manera tan

marcada y singular de cualquier otra conocida hasta el momento, que cada caso merece y espero que

recibira con el tiempo una consideracién detallada de sus fascinantes peculiaridades. (1943, 1).

En los afos que siguieron a la publicacién de esta caracterizaciéon, Kanner continué
profundizando en la delimitacién del trastorno hasta asignarle la denominacién de "autismo
infantil precoz", luego de haber acumulado experiencia mediante el seguimiento personal de mas
de 100 casos de nifios y haber estudiado muchos otros procedentes de colegas psiquiatras y

pediatras. (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Otra de las contribuciones, contemporanea a la publicacién de Kanner, fue la del médico
austriaco Hans Asperger, quien escribid sobre la misma tematica, sin tener conocimiento acerca
deltrabajo de Kanner, pero acercandose de manera mas global al trastorno, bajo la mirada de que
los nifos autistas son personas particulares que necesitan un tratamiento pedagdgico también
particular, adaptado a su dificultad, tratando, de esta manera, de demostrar la posibilidad de su
insercion en la sociedad. El intento de Asperger fue postular que en el centro de esta problematica
existe una perturbacion de las relaciones con el mundo circundante, lo que explicaria todas las

otras anomalias caracteristicas del cuadro. (Egge, 2006).

En este sentido, Asperger coincide con Kanner en su enfoque humanista del tratamiento,

y abogando por una educacién basada en la comprension.

Durante las décadas de los afios 50y 60, el debate que generd la irrupcién del autismo en
el campo de la psiquiatria se centrd en dos aspectos: por un lado, su vinculacién con la

esquizofrenia y, por otro, su interpretacién psicodindmica.
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El Psicoandlisis era una tendencia mayoritaria en la psiquiatria y psicologia
norteamericana, en los tiempos en que Kanner comenzd a escribir acerca del trastorno, y por ello
tuvo un gran protagonismo durante el periodo en que la identidad e interpretacidn del autismo

iban tomando forma. (Artigas-Pallares y Paula, 2012)

Ejemplo de esto fue un psicoanalista de Chicago, Bruno Bettelheim, quien, en la década
de 1960, se dedicd a describir nifios diagnosticados con autismo como personas que vivian en una
burbuja de cristal que los hacia inalcanzables. Es decir, que se trataba de una partida sin retorno a
la realidad en la que las percepciones se hacian inclasificables y por ende el mundo carecia de

sentido. (Arce Guerschberg, 2008).

Segun ésta afirmacién, la patologia constituia una reaccién ante una relacién poco
afectiva con la madre, y/o un ambiente inadecuado, la cual, de manera controversial, llevo al
disefio de un tratamiento que implicaba el apartamiento del nifio respecto de sus padres, con el
objetivo de que recuperara un desarrollo normal y adquiriera todas sus capacidades en un hogar

gue pudiera acogerlo afectuosamente. (Baron-Cohen, 2008).

Las ideas y tratamientos de Bruno Bettelheim dejaron de tener vigencia al comprobarse
gue separar a los ninos de sus padres biolégicos no producia mejorias en el desarrollo social de
estos nifios y que los padres de nifios autistas no eran menos afectuosos que otros. A estos
esclarecimientos se llegd gracias a los estudios del psiquiatra infantil Michael Rutter sobre las
familias. Ya en 1978 el diagndstico de autismo era categérico, es decir, se era autista o no. Para
este entonces, la tasa de autismo infantil era de 4 por cada 10.000 nifios, segun Rutter, quien se
basd en un estudio de prevalencia realizado por Victor Lotter en dicha época. (Baron-Cohen,

2008).

Dentro de ésta década de los setenta, el énfasis sobre la funcidon cognitiva del lenguaje
habia tomado importancia en las clasificaciones psiquidtricas, y fue Lorna Wing quien seialé que
el problema presente en el trastorno consistia en una dificultad especifica para manejar simbolos,
lo que afectaba al lenguaje, la comunicacién no verbal y a otros aspectos de la actividad cognitiva

y social (Wing, 1996).

La doctora Lorna Wing, psiquiatra social, trabajé en la unidad psiquidtrica del Medical

Research Council de Londres, y realizé un estudio de prevalencia entre individuos con problemas
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de aprendizaje. Segun sus conclusiones, el autismo se abria en un espectro, es decir, no era
categorico:
Cada nifio autista es un individuo, y en muchos aspectos, es diferente de otros nifios con igual
diagndstico. En parte esto se debe a que este estado puede hallarse en grados que van de muy leve a
muy grave, pero también a que cada nifio tiene su personalidad propia que, de alguna manera, logra
mostrarse a pesar de sus desventajas. Toda descripcion tiene que ser una generalizacion, y muy pocos

nifios tienen todos los sintomas que se describiran. (1971, 26).

Si se partia de este punto de vista, la prevalencia del autismo era de entre 1y 2 nifios por

1000. (Baron-Cohen, 2008).

Es decir, en una época en la que se consideraba que el autismo era una patologia rara y
categdrica, Lorna Wing sugirié que se trataba de un trastorno de espectro mucho mas corriente

de lo que se creia.

Para continuar con el debate, en los afos ochenta, los etélogos Elisabeth y Nikolaas
Tinbergen, a raiz de sus estudios y especulaciones, comenzaron a pensar al autismo como la
expresion de un conflicto emocional interno y profundo, proveniente de estados de ansiedad
producidos durante el crecimiento del nifio (Arce Guerschberg, 2008), volviendo a poner la
atencion en las teorias de Bettelheim al considerar la idea de que todo aquello que perturbara el
apego primario del nifio con su madre podia causar autismo. Sin embargo, no se pudo demostrar
que el autismo fuera consecuencia de este tipo de factor propia y exclusivamente (Baron-Cohen,

2008).

Estoimplicaba que el autismo podia generarse por diferentes causas involucradas en cada
paciente, (genéticas, ambientales), y que, a su vez, no presentaba una condicién estatica sino que

tenia que ver con un desarrollo que se desviaba respecto de la norma.

De esta manera, en el periodo transcurrido entre 1943 y finales de la década de 1980 se
consideraba que los nifios que padecian autismo eran diferentes al resto de la poblacién y que el

mismo ya no remitia a un cuadro de rareza y gravedad.

Se logré un consenso respecto a la concepcién del autismo como sindrome que implicaba

una amplia gama de areas tanto del desarrollo cognitivo y conductual, como del afectivo,
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considerandose, de esta manera, como un trastorno generalizado del desarrollo, y asi lo

recogieron las diferentes clasificaciones nosoldgicas. (Balbuena Rivera, 2007).

Una vez elaborados los manuales para la unificacion de criterios diagndsticos entre los
profesionales de la salud mental, el autismo como entidad especifica, que habia sido identificada
como tal afos antes de la creacién de dichos manuales, debié esperar hasta el afio 1980 a la
publicacion de la tercera edicién del Diagnostics and Statistics Manual of Mental Disorders (DSM)
para ser incorporada como categoria diagndstica especifica, y una entidad Unica, denominada
"autismo infantil", cuyo diagndstico requeria 6 condiciones, todas las cuales debian estar

presentes. (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

La publicacién de la version revisada del DSM Il en 1987 trajo una modificacion de la
denominacién del trastorno y de sus criterios, ampliando éstos a 16 e incorporandose a la
condicion de “trastorno” y delimitando los criterios al describirlos minuciosamente y brindando

ejemplos concretos a modo de aclaracién de los mismos. (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Asi el autismo se incorpord como “trastorno”, lo que marcaba su pertenencia genérica a
los problemas de salud mental, diferencidndose de problemas médicos de etiologia y
fisiopatologia conocida total o parcialmente. Y si bien hasta aqui implicaba una singularidad,
propia de los problemas mentales, carecia auin de significado conceptual. (Artigas-Pallares y Paula,

2012).

Sucesivamente, en el DSM IV se hace mencidn a la falta de concrecidn de la patologia
como “trastorno” propiamente dicho, y ya en los afios 1994 y 2000 aparecieron respectivamente
las versiones revisadas de esta cuarta edicién que, si bien sus modificaciones no fueron
sustanciales, representaron un nuevo cambio, ya que se definieron 5 categorias de autismo:
Trastorno autista, Trastorno de Asperger, Trastorno de Rett, Trastorno desintegrativo infantil y
Trastorno generalizado del desarrollo no especificado. También se incorpord el término
Trastornos Generalizados del Desarrollo, como denominacién genérica para englobar los subtipos

de autismo. (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Otro aspecto modificado, que resultd determinante, con respecto al DSM IlI-R fueron los

16 criterios diagndsticos que se redujeron a 6. (American Psychiatric Association, 2005).
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Tras ello el diagndstico pasd a ser menos restringido, lo que implicd un cambio en el
panorama ya que la repercusion principal fue el gran incremento en el diagndstico de autismo.

(Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Como ultimo hecho, el DSM V consolida conceptualmente el autismo, sustituyendo la
denominacién de Trastornos Generalizados del Desarrollo por la de Trastorno del Espectro Autista
(TEA), basandose en el hecho de que las diferencias entre los supuestos subtipos de autismo no
vienen determinadas por los sintomas especificos del autismo, sino por el nivel intelectual, la
afectacion del lenguaje, y por otras manifestaciones ajenas al nucleo autista. (Artigas-Pallares y

Paula, 2012).

Asi, esta edicion del manual, agrupa los criterios cualitativos de las relaciones sociales y de
la comunicacién en un solo criterio, explicando que consiste en un déficit persistente en la
comunicacion social y la interaccion social en distintos contextos, no explicable por un retraso
general en el desarrollo. Dentro de este criterio se contemplan dificultades en la reciprocidad
social y emocional, déficit en las conductas comunicativas no verbales y problemas para
desarrollar y mantener las relaciones apropiadas al nivel de desarrollo. (American Psychiatric

Association, 2014).

A partir de las aportaciones histdricas de los diferentes autores expuestos, el autismo ha
sido foco de intenso debate, no sélo sobre aspectos fenomenoldgicos, etioldgicos y terapéuticos,
sino también sobre su propia naturaleza. Ademas, su prevalencia también ha ido variando a lo

largo del tiempo, de lo cual, junto a los hechos expuestos, puede resumirse que:

- Se ha pasado de un diagnéstico categorico a una contemplacion del autismo como
espectro: en todos los estudios realizados y pacientes abordados se presenta como
rasgo comun un sufrimiento inherente a la problematica, tanto en los casos leves
como graves.

- Existen criterios diagndsticos mejor delimitados y mayor variedad de tratamientos: la
mayoria de los profesionales de la salud actualmente tiene conocimiento acerca del

trastorno y han proliferado las investigaciones acerca del mismo.
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1.2 Prevalencia

Actualmente no existen estudios epidemiolégicos en nuestro pais respecto a la incidencia
de los TEA, es por ello que, para hablar de cifras en el dmbito de la salud, para la investigacion,
atencién y tratamiento de la problematica, los profesionales se basan en estadisticas fiables que

existen a nivel internacional. (La Revista, 2017).

Dichas estadisticas hablan de que cada 59 nifios se presenta 1 caso con TEA, y las mismas
han sido arrojadas por los Centres of Disease, Control and Prevention (CDC, Centros de Control y
Prevencion de Enfermedades) de Estados Unidos, a través de los estudios de la Red de Vigilancia
del Autismo y las Discapacidades del Desarrollo (ADDM, por sus siglas en inglés) que poseen estos

centros. (Centres of Disease, Control and Prevention, 2018).

Esta red consiste en un sistema que brinda estimaciones acerca de la prevalencia y las
caracteristicas de los TEA entre nifios de 8 afos que residen en 11 ubicaciones abarcadas por la
Red ADDM en los Estados Unidos: Arkansas, Arizona, Colorado, Georgia, Maryland, Missouri,
Nueva Jersey, Carolina del Norte, Carolina del Sur, Utah y Wisconsin. Segun datos reportados por
estas 11 comunidades en el 2014, se identificaron TEA en alrededor de un 1.7% de los nifios, lo

que equivale a 1 nifio con TEA de cada 59. (Centres of Disease, Control and Prevention, 2018).

Es importante agregar que, en el 2014, la prevalencia de TEA se estimé utilizando una
definicion de caso de vigilancia basada en las descripciones comportamentales que realizan
profesionales calificados segun los criterios de la 4ta edicién revisada del DSM. Por lo que la
prevalencia también se estimd de manera independiente usando una nueva definicién de caso de
vigilancia basada en los criterios del DSM-5. En la comparacién especifica de los resultados del
DSM-IV-TRy el DSM-5, los recuentos de casos de IV-TR exceden los recuentos de DSM-5 en menos
del 5% y aproximadamente el 86% de los casos se superponen entre las dos definiciones de casos.

(Centres of Disease, Control and Prevention, 2018).

Por otro lado, los CDC continuaran realizando seguimiento de los TEA a lo largo del tiempo
para conocer si el porcentaje de nifios con TEA identificados permanece igual o esta cambiando.

(Centres of Disease, Control and Prevention, 2018).
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Puede decirse respecto del aumento histérico en la prevalencia de los casos de TEA a nivel
mundial que, a falta de mayores y consistentes pruebas en cuanto a las causas de este incremento,
es preferible asumir que el mismo se debe a la mejora en el proceso diagndstico y a la ampliacion
de las categorias en el autismo, como el Sindrome de Asperger que se incluyd en los Trastornos

Generalizados del Desarrollo en los afios 90 (Jodra Chuan, 2015).

1.3 Etiologia

En cuanto a este aspecto, las teorias son innumerables y todas intentan explicar el origen
del sindrome, pero ninguna de ellas por si sola lo ha logrado. Arribar a una etiologia especifica del
autismo no ha sido posible hasta la actualidad vy, por el contrario, se la considera de tipo
multifactorial, con fuerte base genética, altamente heredable y de caracter poligénico con gran
variacion de intensidad en los fenotipos. Se han explorado entre 15 y 20 genes, que interactian
de diferentes formas, aportando cada uno de ellos una pequefia cantidad de riesgo y solo cuando
la cantidad de los mismos supera un determinado umbral, se presenta el fenotipo completo

(Cleffi, 2014).
Como factores principales implicados se han identificado los siguientes:

- FACTORES GENETICOS: se han descrito al menos 20 genes que se multiplican e
interactUan entre si mostrando una gran variacién fenotipica. A su vez, se ha sefialado la relacién
causal entre algunos sindromes neurogenéticos y el autismo, como por ejemplo el sindrome del
cromosoma X fragil, esclerosis tuberosa, neurofibromatosis, fenilcetonuria, sindrome de
alcoholismo fetal, sindrome de Rett, entre otros (Vargas Baldares y Navas Orozco, 2012). Y aunque
los cientificos han tenido poco éxito en hallar cudles son los genes especificos involucrados, se ha
observado recurrentemente casos de gemelos con diagndstico de TEA, asi como las estadisticas
gue muestran que si un hermano posee el trastorno el riesgo de los otros hermanos a desarrollar
TEA es 35 veces mayor que el riesgo normal. Asimismo, gran parte de las personas con este
diagndstico no han informado antecedentes familiares de autismo, lo que sugeriria la posibilidad
de que muchas mutaciones genéticas aleatorias puedan afectar a la persona en riesgo. Sin
embargo, tener un riesgo genético mayor no garantiza que una persona desarrolle

definitivamente el trastorno. (Instituto Nacional de Salud Mental, 2014).
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-FACTORES DEL NEURODESARROLLO: Durante el desarrollo normal del cerebro, se
produce una proliferacién de conexiones sindpticas en la infancia, particularmente pronunciada
en la corteza, fundamental para el pensamiento y el procesamiento de la informacidn. Pero hacia
el final de la adolescencia, el proceso normal de poda elimina aproximadamente la mitad de estas
sinapsis corticales. En el caso de los TEA se ha propuesto la hipétesis de que exista un exceso de
conexiones sinapticas. Esta hipdtesis es presentada en el estudio sobre sinapsis cerebrales dirigido
por los doctores Guomei Tang, David Sulzer y sus colegas, quienes postulan que el exceso se debe
a una desaceleracion en el proceso normal de poda (Tang et. al., 2014). Por otro lado, estudios de
neuroimagenes, evidencian diferencias estructurales del sistema nervioso como: aumento del
volumen cerebral, alteraciones en la corteza cerebral y en el sistema limbico (Vargas Baldares y

Navas Orozco, 2012).

-FACTORES INFECCIOSOS Y AUTOINMUNIDAD: Enfermedades neonatales, como
infecciones post-encefalitis y sepsis, producto de herpes simple, pueden preceder el inicio de los
sintomas de los TEA. También se le ha atribuido un papel etioldgico a la autoinmunidad inducida
por virus, ejemplificada en los hallazgos de un estudio en 243 nifios con rubéola congénita que

mostraron que el 7% de ellos tenia autismo tipico o atipico. (Diaz-Anzaldua y Diaz-Martinez, 2013).

-FACTORES AMBIENTALES: son aquellos que se encuentran en el medio ambiente que
rodea a las personas y que pueden afectar su salud. Entre estos se pueden mencionar la edad
avanzada de los padres, asociada con este trastorno posiblemente debido a mutaciones
cromosodmicas espontaneas. La exposicion a ciertos factores medioambientales puede resultar
teratogénico para la formacién y desarrollo del sistema nervioso central en los inicios de la vida
gestacional como, por ejemplo, el contacto del feto con sustancias como talidomida, etanol o
acido valproico, y metales pesados presentes en el aire, agua y fuentes alimenticias como cadmio,
niquel, aluminio y plomo, y enfermedades maternas como rubéola. El peso bajo al nacer y el
nacimiento prematuro también han sido incluidos como factores ambientales de riesgo. (Diaz-

Anzaldua y Diaz-Martinez, 2013).

Hasta aqui, los factores de riesgo como infecciones, autoinmunidad, sindromes con

causas identificadas del neurodesarrollo y exposiciones teratogénicas constituyen apenas un 25%
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de las posibles causas de TEA, mientras que el otro 75% de las causas contindan siendo, en
principio, causas multifactoriales desconocidas con factores ambientales modulando la expresion

genética. (Hervas ZUiiiga, Balmafia y Salgado, 2017).

Debido a esta caracteristica incégnita de la etiologia del trastorno es que muchos autores
intentan describir la perturbacién psicoldgica global subyacente a la sintomatologia

comportamental que observamos en las personas con TEA.
Estas son algunas de dichas teorias etiolégicas formuladas:

-EPIGENETICA: La epigenética estd involucrada en el desarrollo, funcién y plasticidad
neuronal regulando fuertemente la expresién de los genes. Los cambios epigenéticos no alteran
la secuencia del ADN sino que son modificaciones quimicas que ocurren principalmente sobre
algunos componentes del ADN. (Diaz-Anzaldua y Diaz-Martinez, 2013). Existen indicios de que los
factores epigenéticos juegan algun papel a través del hecho de que varios sindromes genéticos
comorbidos con TEA muestran desregulacion de marcas epigenéticas, que ayudan a regular la
expresion génica (Fuentes, Bakare, Munir, Aguayo, Gaddour y Oner, 2017).
La linea epigenética de investigacion ofrece un modelo explicativo para entender la supuesta
incidencia incrementada de autismo sugerida por los hallazgos epidemioldgicos. Las direcciones
futuras para la investigacion genética en el autismo residen en la identificacién de interacciones

gen-ambiente especificas (Fuentes, et. al, 2017)

-TEORIA DE LA MENTE: es un concepto acufiado por Premack y Woodruff (1978), que
postula que las personas poseemos capacidad para comprender la existencia de estados
mentales, como deseos, creencias, pensamientos, ideas, sentimientos, entre otros, y la capacidad
para atribuir estos a uno mismo y a los demas, de entender que pueden ser verdaderos o falsos y
de emplear esta competencia en la prediccion de situaciones derivadas del comportamiento de
los demas. (Garcia Garcia, Gonzalez Marqués y Maestu Unturbe, 2011). Lo que sucede en las
personas con autismo es que tienen dafiada esta capacidad, por ende padecerian una especie de

ceguera ante las mentes de los demas e incluso ante la propia. (Baron-Choen, Leslie y Frith, 1985).

Esta teoria, a su vez, posee un sustrato bioldgico que tiene que ver con Neuronas Espejo,
las cuales constituyen un tipo particular de neuronas que se activan cuando un individuo realiza

una accion, pero también cuando él observa una accion similar realizada por otro individuo. (Jodra
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Chuan, 2015). Este sistema neuronal no solo se activa frente a la observacion del movimiento en
el otro, sino que integra en sus circuitos neuronales la atribucién-percepcion de las intenciones de

los otros. (Gallese, 2011).

-TEORIA DE LA COHERENCIA CENTRAL DEBIL: postula que las personas con desarrollo
neurotipico poseen una tendencia a integrar la informacidn que perciben en un todo, mientras
que las personas con autismo percibirian el mundo de forma fragmentada, haciendo foco mucho
mas en los detalles que en el conjunto. Esta manera de procesar la informacion conlleva
dificultades importantes en el terreno socio-emocional, ya que hay muchas claves en el entorno
que nos permiten desenvolvernos de forma adecuada en contextos sociales e interacciones
interpersonales. Esta falta de influencia del contexto y la escasa motivacion para buscar su
significado adquiere el nombre de Coherencia Central Débil y seria una caracteristica principal de

las personas con autismo. (Happé y Frith, 2006).

-TEORIA NEUROPSICOLOGICA DE LAS FUNCIONES EJECUTIVAS: las Funciones Ejecutivas
son un constructo complejo que engloba procesos psicoldgicos superiores que tienen que ver con
el control consciente del pensamiento y la accién dirigidos hacia un objetivo, es decir, que
constituyen la habilidad para mantener un conjunto de estrategias para solucionar problemas,
con el fin de alcanzar una meta futura (Pennington & Ozonoff, 1996). Dificultades en estas areas,
como problemas de planificacidn o dificultad para controlar imoulsos, pueden hacer que no se
entiendan las consecuencias de nuestro comportamiento, que no podamos mantener objetivos
gue guien el mismo o inhibir conductas inadecuadas, y que no se responda adaptativamente ante
los cambios sociales (Brophy, Taylor & Hughes, 2002). Desde una propuesta dicotémica de las
Funciones Ejecutivas, se han identificado como procesos frios las funciones que tienen que ver
con un tipo de procesos cognitivos. Por otro lado, también hay funciones que estan implicadas en
procesos que representan respuestas afectivas a situaciones que son significativas y que implican
regulacion de los afectos y de las emociones. Estas ultimas han sido identificadas como procesos
cdlidos (Bausela Herreras, 2014). Ambos procesos, calidos y frios, son especialmente importantes
en situaciones novedosas gue requieren un ajuste rapido y flexible a las demandas del contexto.
(Bausela Herreras, 2014). En cuanto al estado de las Funciones Ejecutivas en las personas con TEA,
muchos otros estudios dieron como resultado un déficit en estas personas en la capacidad de

flexibilidad, que en su dia a dia se refleja principalmente en la resistencia al cambio que
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demuestran, y en otras funciones como inhibicién, memoria de trabajo, cambio atencional y
planificacion. (Jodra Chuan, 2015). En los Gltimos aios, a partir de la diferenciacion entre funciones
ejecutivas cdlidas y frias y el desarrollo mas temprano de la corteza orbitofrontal, que repercute
en la evolucidn posterior de la corteza dorsolateral, surge la idea de que en el autismo pueda existir
un desorden primario en las funciones ejecutivas calidas, con disfunciones secundarias en las frias

(Zelazo & Miiller, 2002).

Hoy en dia la postura que ha ganado terreno es la que postula que el desarrollo en si
mismo depende del interjuego entre lo constitucional y cada persona con el ambiente que le

rodea, debido a que éste Ultimo es el que regula los genes y su expresion. (Revista Noticias, 2016).

Juan Manzano Garrido (2010), doctor en medicina, psiquiatra y psicoanalista, ha
profundizado en este paradigma interaccional que postula que los seres humanos desde el
nacimiento son organismos vivos cuyos cerebros estdn programados para entrar en relacién
mutua y programarse en funcion de esa relacion. Es decir, que el desarrollo es una continua

modificacidn adaptativa de un programa innato en contacto con los otros.

Desde esta perspectiva, cualesquiera que sean los factores que intervienen (lesionales,
genéticos, conflictos, etc.) en dichas relaciones, los trastornos del desarrollo no son jamas una
simple expresidn de esos factores sino reorganizaciones del programa para continuar el desarrollo

a pesar de las alteraciones. (Alcami Pertejo et al. 2010).

Entre estas reorganizaciones o ajustes se encuentran los trastornos del espectro del
autismo. Y, puesto que se trata de ajustes adaptativos, no son jamas rigidos ni inmutables. Por el
contrario, pueden evolucionar de nuevo en la interaccion. (Alcami Pertejo et al. 2010).
Y asi como el desarrollo es relacional, el tratamiento, para esta visién, es necesariamente
relacional. Las diversas medidas pedagdgicas educativas, farmacoldgicas, psicoterapéuticas u
otras, tendran siempre como objetivo el establecimiento de una relacidn y el de garantizar su
continuidad, para permitir un nuevo cambio de la organizacion, de la estructura de la

personalidad. (Alcami Pertejo et al. 2010).

1.4 Caracterizacion del trastorno
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Como bien se concluyé en el apartado acerca de la historia del autismo como entidad
psicopatoldgica, la concepcién del mismo como un espectro tuvo que ver con el hecho de que
muchos nifios que llegaban a las consultas médicas no encajaban exactamente en las
descripciones que habia hecho Kanner, pero aun asi tenian dificultades y problemas similares y

requerian un tipo parecido de ayuda.

Un ejemplo de ello es el estudio realizado por Lorna Wing y Judith Gould en los afios
setenta en Londres, cuando decidieron explorar a todos los nifios menores de quince afios del
barrio de Camberwell que tuvieran algun tipo de discapacidad fisica o de aprendizaje o anomalias
de conducta. Asi fue como identificaron un grupo con las caracteristicas tipicas del autismo de
Kanner y muchos mas que no se ajustaban con exactitud a dichos criterios. Llegaron a las
conclusiones, principalmente, de que los sindromes de Kanner y Asperger son subgrupos de un
amplio abanico de trastornos que afectan a la interaccion y a la comunicacion social, ademas, que
éstos pueden desarrollarse independientemente del nivel de inteligencia, y por ultimo, que
muchas veces aparecen asociados a diversos trastornos fisicos y otras discapacidades del

desarrollo. (Wing, 1996).

Debido a éste y otros estudios, como el liderado por Christopher Gillberg en Suecia, en el
que se respalda la teoria de que la creciente prevalencia del autismo se debe a un mayor
conocimiento del espectro del autismo que conduce a un mayor nimero de diagndsticos,
comenzd a considerarse la idea de que el autismo descrito por Kanner forma parte de un espectro

mas amplio de trastornos. (Wing, 1996).

A su vez, Lorna Wing (1996) publicd en uno de sus libros al respecto del empleo del
término Trastornos Generalizados del Desarrollo en los sistemas de clasificacién que “a la mayoria
de los padres del Reino Unido no les agrada este término y lo encuentran confuso. Prefieren
Trastornos del espectro autista y éste es el término que utilizaremos en este libro”. (Lorna Wing,

1996, 30).

En el estudio de Camberwell, Wing y Gould encontraron que todos los nifios con rasgos
autistas, tanto los que se ajustaban a la descripcion de Kanner, a la de Asperger o si
compartian caracteristicas de ambas, tenian en comun una ausencia o déficit de la interaccion

social, la comunicacién y el desarrollo de la imaginacién. Ademas, presentaban un patrén de
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actividades e intereses estrecho, rigido y repetitivo. A estas alteraciones (de la interaccién social,
déficits en la comunicacion y falta de flexibilidad en el razonamiento y comportamientos), las
autoras las llamaron “triada”, las cuales se mostraban en una amplia variedad de formas, junto

con las actividades repetitivas, pero eran reconocibles las similitudes subyacentes. (Wing, 1996).

Estos hechos pusieron en evidencia que no se podian establecer limites categdricos entre
los distintos pacientes detectados, y que las manifestaciones del autismo se distribuian como un
continuo, por ende, los limites entre las distintas categorias propuestas por los sistemas de

clasificacion carecian de precision. (Artigas-Pallarés y Paula, 2012).

Actualmente esta percepcion se ha consolidado y es aceptada por la mayoria de expertos
en el tema. Por otro lado, encaja muy bien con los nuevos modelos genéticos que proponen la
existencia de interacciones poligénicas de distintas magnitudes de efecto, y la modulacién por

factores epigenéticos. (Artigas-Pallarés y Paula, 2012)

Si bien aun se contintan explorando las implicancias que este paradigma tiene en la

investigacion y la practica clinica, la ultima edicién del DSM ya lo ha adoptado.

Por otro lado, la décima edicion de la Clasificacion Estadistica Internacional de
Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (Organizacién Mundial de la Salud, 2015),
no toma esta nocion de espectro para clasificar el autismo sino que incluye éste y otros trastornos

dentro de la clasificacion de “Trastornos Generalizados del Desarrollo”, definiéndolos como:

Conjunto de trastornos caracterizado por deterioros cualitativos de las interacciones sociales
reciprocas y de los modos de comunicacién, como también por la restriccion del repertorio de intereses

y de actividades que se aprecia estereotipado y repetitivo. Estas anormalidades cualitativas constituyen

un rasgo que afecta el funcionamiento de la persona en todas las situaciones. (2015, 356)

Los trastornos que incluye dentro de esta descripcién son (Organizaciéon Mundial de la
Salud, 2015): Autismo en la nifiez, Autismo atipico, Sindrome de Rett, Trastorno Hiperactivo,
Trastorno Desintegrativo de la nifiez, Sindrome de Asperger, Otros Trastornos Generalizados del

Desarrollo y Trastorno Generalizado no especificado.
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Actualmente el diagndstico de TEA es clinico, es decir, a través de signos y sintomas,
basado en los criterios establecidos en los manuales de clasificacién como el DSM o la CIE, y
evaluado a través de la historia clinica completa, entrevistas a padres, observacién del nifio y
utilizacion de cuestionarios complementarios. Por otro lado, no existen hasta el momento técnicas
de laboratorio, estudios de imagen, ni pruebas especificas para la certificacidon del diagndstico.

(Garrido y Viola, 2006).

Hasta aqui entonces, los criterios diagnosticos de los manuales de clasificacion de
trastornos se basan en la mencionada triada propuesta por Wing y Gould. Ademas, la nocion de
espectro adoptada permite observar distintos grados de severidad en la calidad de interaccion

social, es decir, una amplia gama de posibilidades conductuales.

A su vez, el Trastorno Autista es un cuadro sindromatico, de inicio muy temprano y, segun
Vilma Cleffi (2014), psiquiatra infanto juvenil y magister en Neuropsicofarmacologia clinica, el
mismo puede manifestarse de dos maneras, por un lado, como “autismo idiopatico” o primario
cuando se presenta sin sindromes o patologias asociadas y, por otro lado, como “autismo
sindromico” cuando se presenta junto con alglin otro trastorno, aunque no se considera la causa

del autismo, sino solamente como patologias asociadas.

No obstante, el autismo puede presentar comorbilidades psiquiatricas, entre ellas: el
trastorno obsesivo compulsivo, trastorno de ansiedad, trastorno por déficit de atencion,
depresion y otros trastornos del estado del animo, especialmente en aquellos casos de autismo
sin o con menor discapacidad intelectual, como por ejemplo el Trastorno de Asperger. (Cleffi,

2014).

Para continuar con una descripcidon mas especifica, y con la cual se realiza universalmente
el diagndstico de TEA en la comunidad cientifica, es preciso aclarar que dicha conceptualizacién,
definicidn y criterios se han ido modificando, complementando y ajustando a lo largo de las
ultimas décadas, teniendo en cuenta los resultados de las investigaciones, y actualmente el DSM
V incluye una denominacidon genérica de TEA y elimina las subcategorias del DSM IV-TR

adquiriendo un concepto dimensional del autismo. (Hervas Zuiiga, et. al, 2017).

Estos son los criterios para el diagndstico de Trastornos del Espectro del Autismo segln la

quinta edicién del Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales:
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A. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccién social en diversos

contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes {...):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo, desde un acercamiento
social anormal y fracaso de la conversacién 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 interaccion social,
varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal poco integrada pasando por anomalias
del contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprensién 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 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 comunicacién social y en patrones de comportamiento

restringidos y repetitivos (...).

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se manifiestan en

dos o0 mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (...):

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

idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal o no verbal (p. €j., gran angustia frente a cambios pequeiios, 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).
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3. Intereses muy restringidos y fijos 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 hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos sensoriales
del entorno (p. €j., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas

especificos, olfateo o palpacién excesiva de objetos, fascinacién visual por las luces o el movimiento).

Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacién 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.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo
intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el trastorno del espectro
del autismo con frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos de comorbilidades de un trastorno del
espectro del autismo y discapacidad intelectual, la comunicacion social ha de estar por debajo de lo

previsto para el nivel general de desarrollo.

Nota: A los pacientes con un diagndstico bien establecido segun el DSM-IV de trastorno autista,
enfermedad de Asperger o trastorno generalizado del desarrollo no especificado de otro modo, se les
aplicara el diagndstico de trastorno del espectro del autismo. Los pacientes con deficiencias notables de
la comunicacion social, pero cuyos sintomas no cumplen los criterios de trastorno del espectro del

autismo, deben ser evaluados para diagnosticar el trastorno de la comunicacién social (pragmatica).

Especificar si:
-Con o sin déficit intelectual acompafiante;
-Con o sin deterioro del lenguaje acompafiante

-Asociado a una afeccién médica o genética, o a un factor ambiental conocidos {...)
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-Asociado a otro trastorno del desarrollo neuroldgico, mental o del comportamiento (...)

-Con catatonia (...)

Asociacién Americana de Psiquiatria, (2014, 28-33).

Cabe agregar que el DSM V plantea, como parte del diagndstico, la inclusion de grados de
severidad tanto para los sintomas de la comunicacion social como de comportamientos

restringidos y repetitivos que van desde:
Un Primer nivel en el que la persona necesita apoyo en aspectos como:

- Comunicacién social: ya que presenta déficits que causan discapacidades notables
como dificultad para iniciar interacciones sociales, y ejemplos claros de respuestas
atipicas o fracasadas ante la apertura social de los otros.

- Presenta conductas restrictivas y repetitivas reflejadas en la inflexibilidad del
comportamiento que causa interferencia en el funcionamiento en uno o mas
contextos, asi como dificultad para cambiar actividades. (Asociacién Americana de

Psiquiatria, 2014)

Luego se plantea un Segundo nivel de severidad en el que la persona necesita apoyo
sustancial en los aspectos mencionados anteriormente y que se refleja en cada uno de la siguiente

manera:

- En la comunicaciéon social: existen déficits marcados en las habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal; discapacidades sociales aparentes incluso con
apoyos y respuestas reducidas o anormales a la apertura social de los otros. Ejemplo
de ello es una persona que habla con oraciones sencillas, cuya interaccion se limita a
intereses sociales especificos y limitados, y que tiene una comunicacién no-verbal
rara.

- las conductas restrictivas y repetitivas: se suma a la inflexibilidad en el
comportamiento la dificultad para lidiar con el cambio, u otros comportamientos
restrictivos/repetitivos que aparecen de manera frecuente como para que el

observador casual los note y que interfieren en una variedad de contextos,
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acompafados de angustia o dificultad para cambiar el objetivo o la accidn.

(Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014)

Por ultimo, en un Tercer nivel de severidad la persona necesita apoyo muy sustancial

reflejado en:

- Déficits severos en las habilidades de comunicacion social verbal y no verbal que
causan deterioro grave en el funcionamiento, iniciacién de interacciones sociales muy
limitada, y respuesta minima a las aperturas sociales de los otros, lo cual se
ejemplificaria en el caso de una persona con muy pocas palabras inteligibles en su
discurso, que casi nunca inicia la interaccién social y que, cuando lo hace, realiza
aproximaciones inusuales Unicamente para satisfacer sus necesidades y sélo
responde a acercamientos sociales muy directos.

- Asitambién en las conductas restrictivas y repetitivas que presenta, la inflexibilidad en
el comportamiento se manifiesta en una dificultad extrema para lidiar con el cambio,
u otros comportamientos repetitivos que interfieren con el funcionamiento en todos
los contextos, presentando a su vez altos niveles de angustia y dificultad para cambiar

el objetivo o la accion. (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014)

Para una descripcion mas cualitativa del cuadro, Vilma Cleffi (2014) agrega sobre los tres

ftems sintomaticos:

1- Que las alteraciones cualitativas en la interaccidon social no necesariamente se
presentan como ausencia de interaccién social, sino que depende del grado de severidad. Por
ejemplo, se pueden llegar a comportar como si las otras personas no existieran, o como si fueran
objetos. También puede haber desde un marcado déficit en el uso de las conductas no verbales,
(las cuales incluyen el contacto ocular, la expresion facial, la postura corporal y gestual), ausencia
de gestos anticipatorios, especialmente en nifios pequefios, y ausencia de reciprocidad emocional

o social con expresiones emocionales inadecuadas de afecto, llanto y risas, ausencia de empatia.

2- Que las alteraciones en la comunicacién van desde el retraso o ausencia de lenguaje
hablado, sin compensacion gestual, hasta los que presentan lenguaje oral rico en contenido, sin

alteraciones formales. Y pueden presentarse con escasa o sin intencién comunicativa,
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neologismos, ecolalia inmediata y demorada. Presentan déficit en la comprensién de conceptos
abstractos, ironias o dobles sentidos y pueden verse alteraciones en el uso pragmatico del
lenguaje. Por otro lado, responden de manera adecuada cuando la pregunta es simple y concreta
y lo hacen con detalles innecesarios o cambian de tema cuando se les pide la elaboracién de un

concepto.

3- Que las alteraciones en los patrones de conducta: A nivel ludico, carecen de juego
espontaneo variado, creativo o de modo social adecuado a su edad. Presentan fallas en la
capacidad simbodlica, siendo el uso de los objetos inadecuado, con particular y casi exclusivo
interés por las partes del mismo. Lo caracteristico de los juegos es que son reiterativos y peculiares,

como alinear, prender y apagar la luz, girar objetos, etc.

Los nifios de mas alto nivel verbal suelen tener un mundo fantastico centrado en un juego

de tipo repetitivo y estereotipado.

Presentan estereotipias y manierismos motores repetitivos como son el aleteo de manos,
movimiento de dedos de la mano o agitacién de brazos. Posturas motoras andmalas, balanceo,

caminar en puntas de pie, entre otros.
Segun esta autora existen otros comportamientos a resaltar:

-A nivel sensorial: tienen peculiaridades como la percepcién selectiva de determinados
sonidos, reaccionan a algunos de ellos y no a todos, mostrando extremada sensibilidad e
intolerancia, también les ocurre con los olores, sabores o texturas con adherencia particular a

alguna de ellas.

Manifiestan llamativa ausencia de la percepcion del dolor, situacidon que puede
enmascarar afecciones médicas importantes, y en los casos severos expresan el dolor a través de

reacciones catastroficas o estados de excitacion.

No fijan la mirada en el interlocutor, la mirada es esquiva o miran de lado.
Pueden presentar conductas auto y heteroagresivas y reacciones catastroficas ante situaciones de

cambios.

-A nivel motor algunos signos son:
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En general, una ausencia de simetria en los movimientos, los reflejos suelen aparecer con
modificaciones en relacién a lo esperado; también el desarrollo motor progresa con diferencias a
lo esperado; las caracteristicas tipicas de la marcha (balanceo de brazos, armonia, etc) estan

frecuentemente ausentes. (Cleffi, 2014).

Es importante aclarar que las manifestaciones clinicas tempranas pueden presentar
diferencias seguin si el cuadro se acompaniia de discapacidad intelectual, ya que a los signos propios
del autismo se le agregarian los del retraso global del desarrollo, pudiendo en las etapas
tempranas ser dificil de diferenciar. Por otra parte, el cuadro clinico seria mas evidente a menor
edad, pero siempre dependiendo de la severidad del trastorno, ya que, por lo general, cuanto mas

severos son los sintomas mds tempranamente se ponen de manifiesto. (Cleffi, 2014).

1.5 Legislacién

El estado actual de las leyes que regulan el cumplimiento de los derechos de las personas
diagnosticadas con TEA en nuestro pais tiene un recorrido historico que puede sintetizarse en tres
etapas relacionadas con la legislacion de los derechos de las personas con discapacidad (Joffre

Galibert, 2013):

Una primera instancia tuvo que ver mas con brindar proteccién y asistencia a través de
disposiciones que determinaban cudndo las personas eran Insanos-Dementes e Inhabilitados,
elaborando formas de proteccion y cuidado para los mismos y organismos especificos de
discapacidad, ya que la mirada hacia la discapacidad en el sistema juridico asumia que estas
personas eran incapaces para obrar y que necesitaban una proteccidn especial para evitarles

perjuicios.

Luego se pasa a una etapa de Compensacion con la sancién de la Ley 22.431, ya que se
establecen los derechos de las personas con discapacidad a través de normas que integran

nuestro sistema juridico.

Con el advenimiento de la democracia en 1983, se posiciond a la tematica en una mayor
jerarquia normativa con la conformacion de la CONADIS (Comision Asesora para la Integracion de

las Personas con Discapacidad), y mas tarde en 1994, se posiciond en los blogues de rangos
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constitucionales como derecho humano, en virtud de las declaraciones y convenciones
internacionales, y ya en 1997 se formuld la Ley 24.901 del Sistema de Prestaciones Basicas en
Habilitacién y Rehabilitacion Integral a favor de las Personas con Discapacidad (Joffre Galibert,

2013).

La dltima conquista del colectivo de discapacidad fue el logro de la igualdad de
reconocimiento de persona ante la ley con la sancién de la Ley 24.901 y su decreto reglamentario
1.193 en el aiio 1998. Este hecho constituyd una solucion integral para los costos “del bolsillo”,
definiendo efectores en el sistema de obras sociales y prestadores. Por otro lado, la ratificacion de
Argentina en el afio 2008 de la Convencion Internacional de los derechos para las personas con
discapacidad a través de la Ley 26.378, como norma supra legal, vino a cambiar el paradigma de

un modelo médico al modelo social (Joffre Galibert, 2013).

Siendo éste el contexto histdrico legislativo respecto del autismo como discapacidad, las
organizaciones de militantes onegecistas lucharon por una legislacién propia para su patologia. Asi
el Movimiento Asociativo en Autismo iniciado en los afios sesenta se convirtié en un instrumento
sélido de presion y construccién de politicas publicas en discapacidad para la patologia y en la

gestacion de los trabajos de legislacion y ejercicio de los derechos. (Joffre Galibert, 2013).

Por su parte la Asociacién Argentina de Padres de Autistas (APAdeA), como movimiento
asociativo en autismo, trabajé en proyectos de legislacién con autonomia, los cuales se repitieron
en varias provincias, siendo Chubut la pionera en Latinoamérica en sancionar una Ley sobre

Autismo y lograr su reglamentacion. (Joffre Galibert, 2013).

Las asociaciones de discapacidad, y especialmente las de autismo y padres de personas
con autismo en el mundo, fueron responsables de que se consolidara una posicién de avanzada
en la informacidn cientifica, en la investigacidn y en los tratamientos, exigiendo respuestas a las

ciencias y a las politicas de gobierno. (Joffre Galibert, 2013).
En la actualidad, la legislacion vigente especifica de los TEA a nivel nacional incluye:

- Ley N° 27.053 “Dia Nacional de Concienciacion sobre el Autismo”: la misma establece
gue el Estado, a través de los organismos competentes, debe encargarse de arbitrar las medidas
necesarias para la organizacion de eventos y programas, destinados a orientar y fomentar la

comprension social, incluso a nivel familiar, sobre el trastorno. (Ley N° 27.053, 2014).
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-Ley N° 27.043 “Abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan
Trastornos del Espectro Autista”: esta ley declara de interés nacional el abordaje integral e
interdisciplinario de las personas que presentan Trastornos del Espectro Autista, asi como la
investigacion clinica y epidemioldgica en la materia, y la formacion profesional en su pesquisa,
deteccidn temprana, diagndstico y tratamiento, con su correspondiente difusion y el acceso a las
prestaciones. También declara como norma establecer protocolos para lograr dicho abordaje, y
la coordinacion con las autoridades en materia sanitaria, educativa, laboral y de desarrollo social
de las provincias las acciones necesarias a los fines de la completa inclusidn de las personas que
presentan estos trastornos a los diferentes niveles educativos, laborales y sociales, de acuerdo a
lo establecido por la Convencidn sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por

laley 26.378. (Ley N° 27.043, 2014).

La realidad de la practica de dicha ley es que en el caso de ser diagnosticada una persona
con TEA suele sugerirse la gestién del Certificado Unico de Discapacidad (CUD). Entre los derechos
mas importantes que otorga el CUD esta el acceso al Sistema de Prestaciones Basicas para la
Habilitacién y Rehabilitacion de Personas con Discapacidad, seguin la Ley N° 24.901, que obliga a
las obras sociales y las empresas de medicina prepaga a cubrir la totalidad de las prestaciones
previstas por la ley e indicadas por el médico tratante. Entre esas prestaciones estan: psicologia,
psicopedagogia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicomotricidad, apoyo a la integracién
escolar, maestras integradoras, transporte. (Secretaria de Derechos Humanos y Pluralismo

Cultural, 2017)

No obstante, cada provincia cuenta con las leyes, normativas y resoluciones propias que
ha formulado para la atencidon y regulacion de la tematica conforme a las descritas leyes
nacionales, aunque también existen algunas en las que no se registra esta situacion como es el
caso de las provincias de: Catamarca, Formosa, San Juan, San Luis y Santa Cruz que sdlo se rigen
por las leyes nacionales anteriormente expuestas. (Ministerio de Salud y Desarrollo Social de la

Presidencia de la Nacion).
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CAPITULO 2: Estado de los tratamientos para TEA en Argentina

2.1 Concepto de tratamiento

El origen etimoldgico del término proviene del verbo en latin tractare, que se traduce
como “tratar”, y del sufijo -miento, que es sindnimo de “instrumento” o “resultado”. (Pérez Porto
y Merino, 2010). Cabe aclarar que en lo que atafie al presente trabajo, se tomara el concepto en
el marco de la salud. Por ello es valida la siguiente definicion expuesta por Pérez Porto y Merino
(2010) quienes definen un tratamiento como “un conjunto de medios que se utilizan para aliviar
o curar una enfermedad, llegar a la esencia de aquello que se desconoce o transformar algo” (parr.
2). En este caso, la nocion de tratamiento suele usarse como sindnimo de terapia. Puede tratarse
de un conjunto de medios de cualquier clase, cuyo objetivo es paliar o curar los sintomas

detectados a través de un diagndstico. (Pérez Porto y Merino, 2010).

Para enriquecer la descripcion, otra definicion segun la Enciclopedia Salud (2016) es la
siguiente: “conjunto de actuaciones médicas y sanitarias que se realizan con el objetivo de
prevenir, aliviar o curar una enfermedad, un trastorno o una lesion” (parr. 1). A su vez, agrega que
existen tipos de tratamiento que pueden clasificarse segun el procedimiento que utilicen como
tratamientos farmacoldgicos, quirdrgicos, psiquiatrico, psicoldgico, entre otros, y segun los
objetivos que persigan pueden ser curativos, profilacticos o preventivos y paliativos. (Enciclopedia

Salud, 2016)

Existe un aspecto transversal a todos los tipos de tratamiento y que tiene que ver con la
importancia que tiene la relacién terapeuta-paciente. Esto fue investigado por Frank y Frank,
(1991) quienes compararon diferentes psicoterapias, llegando a la conclusién de que casi todos
los enfoques ponen de manifiesto que cuanto mejor es la relacion mayor sera la colaboracién del
paciente, ya que se mostrard mas inclinado a explorar sus sentimientos con el terapeuta, y
prestara atencion y actuard segun la opinién manifestada por éste. En resumen, con una buena
relacion se establece una base o punto de partida para que las diversas técnicas a aplicar surtan

efecto.
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Es claro entonces que se trata de un concepto, en este caso médico, basado en la clinica
y que tiene el objetivo de aliviar sintomas que causan malestar a las personas, designando
intervenciones de un profesional acreditado sobre las patologias que puedan presentarse a nivel

fisico o psiquico.

2.2 Posturas actuales hacia el tratamiento de los TEA

En el caso de los TEA, la mayoria de los trabajos en relacién a las intervenciones y
tratamientos destinados al alivio sintomatico del cuadro establecen que las mismas van de la

mano de un diagndstico oportuno.

Un ejemplo de ello es la Asociacién Americana de Pediatria (2013) que recomienda
empezar a evaluar a los nifios desde los 18 meses ya que, en primer lugar, hay una mayor
estabilidad de los sintomas en esta edad y, en segundo lugar, existen herramientas de cribaje con
suficiente fiabilidad a partir de los 18 meses. Por otro lado, se postula que hay sutiles sefiales de
advertencia que pueden ser evidentes antes, y que entre mas temprano se haga el diagndstico a
un nifio con un trastorno del espectro autista, mas pronto se puede comenzar con las
intervenciones criticas del comportamiento y aprendizaje. (Asociacidon Americana de Pediatria,

2013).

Asi es como la Asociacion Americana de Pediatria ha dejado en claro su posicion,
exhortando a los médicos a estar informados sobre los sintomas del trastorno y a estar atentos a
estos durante cada visita de control del nifio sano. Al mismo tiempo, insta a los padres a comunicar
siempre a sus pediatras cualquier inquietud que tengan sobre el comportamiento y el desarrollo
de sus hijos. En el caso de sospechar o de ser diagnosticado con TEA, los padres deben pedir ser
referidos a intervencidon tempranay a especialistas de su localidad. Los programas de intervencion
temprana son especificos para los nifos entre cero y tres afios de edad. De ser mayores de tres
anos, se les debe referir a un distrito escolar de la localidad que esté especializado en la educacion
y el cuidado de estos nifios. Los padres deben tratar de familiarizarse tanto como sea posible con
los tratamientos disponibles y los programas en su comunidad y apoyar a su hijo en el aprendizaje
de las destrezas necesarias para tener éxito en la vida real. (Asociacion Americana de Pediatria,

2016)
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Otro ejemplo de esta imperante postura actual es el gobierno de Chile, que a través de su
Ministerio de Salud ha elaborado y expuesto una Guia de practica clinica de deteccién y
diagndstico oportuno de los Trastornos del Espectro autista, en la que se entregan orientaciones
para la deteccidn y la intervencidon oportuna de los nifios y nifias con TEA, planteando un modelo
de accidn para el rango etario entre los 0y los 4 afios 11 meses. (Departamento de Discapacidad

y Rehabilitacién, 2011).

Sin ir mas lejos, en Mendoza, Argentina, la Direccion de Atencién a la Persona con
Discapacidad, dependiente de la Subsecretaria de Desarrollo Social, cuenta con el Servicio de
Deteccidn, Seguimiento y Estimulacidon Precoz, que es un programa preventivo especializado que
funciona desde 1990 y estd destinado a la atencién de la poblacién infantil en riesgo en su
desarrollo psicomotor. Funciona en la Direccion de Atencidn a la Persona con Discapacidad y en
centros de salud y hospitales de la provincia. Su objetivo es detectar y atender trastornos en el
desarrollo o discapacidad, desde el nacimiento hasta los 4 afios. Ademas, realiza el seguimiento y
control evolutivo del nifio y proporciona recursos y tratamientos terapéuticos apropiados (Prensa

Gobierno de Mendoza, 2017).

De esta manera contindan los ejemplos de una posicién compartida, casi en su totalidad,
a nivel mundial entre los profesionales que atienden la problematica, y que tiene que ver con
priorizar el diagndstico oportuno a los fines de llevar a cabo una intervencion temprana. Uno de
los fundamentos mas importantes de este paradigma es que el potencial neuroplastico de un nifio
es el mayor en sus primeros 5 afios respecto del que tendra a lo largo de toda su vida, es decir,
gue si un nifio con TEA recibe una intervencion intensiva temprana tiene posibilidades de cambiar

su trayectoria de desarrollo. (Ratazzi, s.f).

La deteccion y la atencidon temprana de las personas con TEA, es considerada no sélo
como un procedimiento capaz de corregir y/o compensar el curso del desarrollo infantil, sino
también de prever alteraciones de desarrollo mas profundas, o condiciones de discapacidad mas
severas, es por ello que se ha convertido en foco principal de atencién de todos aquellos que se
dedican a su abordaje y en una necesidad primordial para asegurar un mejor prondstico y calidad

de vida a estas personas. (Lopez Aguiar, 2017).
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No obstante, si bien este es el panorama general por el que se estd guiando la practica en
torno a la problemdtica, es importante tener en cuenta que la estabilidad del diagnéstico
temprano sigue siendo una cuestién importante para los clinicos que se enfrentan al reto del
diagndstico de TEA en los nifios pequefios. Por ello, es importante el uso informado del criterio
clinico y la disponibilidad de un equipo multidisciplinar a la hora de emitir un diagndstico, ya que
no se trata tanto de hacer un diagndstico precoz, sino de detectar un conjunto de signos que
pueden comprometer el desarrollo. Esta vision postula que el objetivo de la deteccidn precoz no
debe apresurar ni forzar un diagndstico, sino identificar a los nifios/as con riesgo de que su

desarrollo evolutivo quede comprometido. (Canal-Bedia, et. al., 2016).

Por otra parte, cabe agregar, a los fines de dar a conocer mas claramente el panorama
actual, aquellas visiones que discrepan con lo expuesto hasta aqui respecto de la forma de

proceder ante la problemdtica.

El diario Infobae en su articulo “Autismo en nifios: los peligros de un mal diagndstico”,
compilé una serie de recortes de entrevistas a un grupo de psiquiatras y neurélogos. En el mismo
explican que un diagndstico en la primera infancia esta sujeto a lo que suceda en el curso del

desarrollo y por lo tanto no puede establecerse de manera fija para siempre (Chavez, 2016).

También explican que ciertas caracteristicas, como que el nifio/a no hable o no camine,
no son suficientes para apresurar un diagndstico ya que pueden corresponder a respuestas
adaptativas del nifio/a ante circunstancias particulares de su vida en ese momento. Por ejemplo,
la violencia o el abuso, la pérdida de uno de los padres, pueden generar cuadros de retraccién o
regresion en la conducta, sin que constituyan indicadores de autismo. En ese sentido, aconsejan,
la evaluacién diagndstica no solo se deberia dirigir al nifio/a sino también al vinculo con sus padres

y el contexto. (Chavez, 2016)

Asi entonces, el desarrollo propio de cada nifio y los tiempos personales son clave en la
evaluacion clinica, por lo que cada nifio y cada familia deberian ser considerados en su singularidad
y en sus modalidades del desarrollo, siendo importante la deteccién oportuna en la infancia de
signos que pueden corresponderse con posibles patologias graves, no sélo de autismo, que luego

podran ser evaluadas para su diagnostico por especialistas. (Chavez, 2016)
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2.3 Tipos de tratamientos vigentes para TEA

Segun la organizacion Treating Autism en su manual basico para el personal de atencién
de salud y formuladores de politicas, donde se habla acerca de las comorbilidades médicas en los
trastornos del espectro autista, muchas investigaciones actuales resaltan el riesgo mayor al que se
exponen los individuos diagnosticados con TEA de sufrir desregulaciones de tipo inmunoldgicas,
alergias, sensibilidades alimenticias, una gama de trastornos gastrointestinales, estrés oxidativo
excesivo, disfuncion metabdlica, perturbaciones auténomas, actividad convulsiva subclinica y
epilepsia. Por lo cual, las personas con diagndstico de TEA necesitan servicios adicionales
pediatricos y/o de especialistas, tanto para el tratamiento de sus déficits funcionales intrinsecos al

igual que para las condiciones médicas concurrentes. (Treating Autism, 2014).

Esto quiere decir que la diversidad de los tratamientos que puedan recibir las personas
con TEA esta sujeta a la variabilidad de los sintomas y a las comorbilidades que presente cada

cuadro.

Por dicho motivo se recomienda que la decisién y el armado de cualquier tratamiento de
ésta indole sea realizado por un equipo interdisciplinario, debido a que ésta dindmica permite

abordar la problematica en su complejidad y diversidad de areas afectadas. (Xavier, s.f).

A su vez, es importante aclarar que no existe un tratamiento Unico e ideal, sino por el
contrario, se han desarrollado muchas opciones de tratamiento. No obstante, no se ha
demostrado el resultado de todos los tratamientos mediante estudios cientificos. (Red Espectro

Autista, s.f).

Por todo esto, resulta fundamental la alianza que pueda generarse con la familia y las
instituciones involucradas con el objetivo de manejar criterios comunes y coherentes, para el
establecimiento de objetivos y metas terapéuticas a la medida de cada caso en particular. (Xavier,

s.f)

Segun la doctora Alexia Rattazzi:

(-..) un buen tratamiento es aquel que se adapta al perfil singular de cada nifio, a las creencias de
su familia, y a los recursos existentes donde vive esa familia. Los mejores tratamientos generalmente son

multimodales (toman varios aspectos del funcionamiento, como por ejemplo el perfil sensorial, los
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problemas médicos concomitantes si los tiene, el nivel de desarrollo socio-comunicacional, la conducta,
etc.) y deben incluir a las familias. Hay que usar las técnicas que sean Utiles para cada chico y sus

singulares desafios, independientemente del origen de esas técnicas (sean conductuales, relacionales,

transaccionales, etc.), y hay que tener en cuenta el funcionamiento del cuerpo de ese nifio (...) (como

se cita en Red Espectro Autista, s.f, parr. 6)

Es recomendable, ademas, que en la sesién se genere un espacio de encuentro entre los
terapeutas y el nifio donde el andamiaje del abordaje es el juego y el placer. De ésta manera se
propician aquellos aprendizajes que permiten cierta apertura a la comunicacién. Para lo cual es
necesario que los terapeutas manejen una misma concepcion de desarrollo infantil y cierto
conocimiento de las caracteristicas que presentan los nifios con TEA, como requisito fundamental

al momento de trazar estrategias, objetivos y rutinas de trabajo. (Xavier, s.f.)

En este apartado se desarrollaran aquellos abordajes utilizados para el tratamiento de la
sintomatologia especificamente autista descrita en el apartado “Caracterizacion del trastorno”.
Estos tratamientos que existen para TEA pueden agruparse en diferentes categorias, cada una de
las cuales se enfoca en una serie de terapias y técnicas diferentes, (Agency for the Healthcare

Research and Quality, 2014):

-Programas conductuales: aqui se incluyen todas las terapias que aplican los principios de
modificacidn de conductay las técnicas basadas en las teorias del aprendizaje como las principales
herramientas de ensefianza. Se diferencian entre si en variables como la edad de inicio, intensidad,
duracidn, entorno en el que se aplican, especificidad para el autismo, posibilidad o no de hacerlos
compatibles con otras intervenciones y nivel de participacion de los padres y madres como

coterapeutas.(Fuentes-Biggi, et. al., 2006).

Se centran en la promocion de las destrezas sociales, la atencidn, regulacion del suefio y
la ansiedad, la interaccién con los padres y la disminucidon de conductas desafiantes. (Agency for

Healthcare Research and Quality, 2014).
A su vez, pueden clasificarse en (Ratazzi, s.f):

- Especificos: disefiados para intervenir sobre un objetivo o sobre una competencia
especifica de un nifio con TEA. Este tipo de intervencién es focalizada tanto en el

tiempo como en algln aspecto del desarrollo. Estas practicas suelen formar parte de
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intervenciones mas globales que constituyen asi Modelos integrales de tratamiento.

(Valdez, 2016) Entre ellos se encuentran:

o ABA: EL Andlisis de Conducta Aplicado, también llamado Modelo Lovaas, por su
pionero, el Dr. Ivar Lovaas, o también Ensayo Discreto (Discrete Trial Teaching o
DTT), por su técnica de ensefianza primaria (PANAACEA, s.f).

o PRT: el Entrenamiento en Respuestas Centrales. (PANAACEA, s.f)

o VB: Modelo de Conducta Verbal (PANAACEA, s.f).

- Relacionales: se basan en el desarrollo del nifio y en las relaciones implicadas en dicho
proceso. Estos programas sostienen la premisa de que los adultos pueden ayudar
al nifio a ampliar sus circulos de comunicacién y a partir de alli fortalecer sus habilidades.

o DIR-Floortime: El Modelo basado en el Desarrollo, las Diferencias Individuales
y las Relaciones utiliza la técnica terapéutica especifica Tiempo de suelo
(Floortime). (PANAACEA, s.f)

o SCERTS: Elinterés primordial de este modelo tiene que ver con sus siglas: “SC”
o comunicacion social; “ER” o regulacion emocional;
“TS” o apoyo transaccional (PANAACEA, s.f).

o RDI: Modelo de Intervencion para el desarrollo de las relaciones (PANAACEA,
s.f).

o Son-Rise: es un programa que ensefa a los padres a disefiar e implementar
programas de tratamiento domiciliario y a incorporar las técnicas y
estrategias del programa en las rutinas familiares cotidianas (PANAACEA, s.f).

o Hanen: consiste en 2 programas denominados “Hablando nos Entendemos
los Dos” y “Mds Que Palabras” (PANAACEA, s.f).

- Intermedios: se trata de modelos que integran practicas de ensefianza provenientes
del analisis conductual aplicado, al mismo tiempo que emplean un estilo de
interaccién responsiva, promoviendo la motivacion y el enganche del nifio mediante
el seguimiento de sus intereses:

o ESDM: Modelo Denver de Inicio Temprano (Valdez, 2016).

o PACT: Tratamiento Mediado por Padres Enfocado en la Comunicacion para

Nifios con Autismo (PANAACEA, s.f).
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o TEM: Las siglas se traducen como Transformando los Momentos de
Cada Dia (PANAACEA, s.f).

- Programas de aprendizaje y educacién: Estos programas se ofrecen en escuelas u
otros centros de ensefianza. Se concentran en las destrezas de aprendizaje y
razonamiento y en métodos para una vida integral. Muchos programas escolares de
este tipo se basan en el método denominado Tratamiento y educacién de los nifios
autistas y con problemas de comunicacion (Treatment and Education of Autistic and
Related Communication-Handicapped Children; TEACCH, por su sigla en inglés). Estos
utilizan recursos visuales y acomodan el aula de forma que sea mas facil de manejar
para un nifio con TEA. (Agency for the Healthcare Research and Quality, 2014).
TEACCH es un enfoque de intervencion a través de una ensefianza estructurada, a
partir de una evaluacion del nifio para identificar habilidades emergentes y
concentrar el trabajo en fortalecerlas. Para ello se desarrolla un plan individualizado
gue crea un ambiente altamente estructurado para ayudar al nifio a organizar
actividades. El entorno fisico y social se estructura utilizando apoyos visuales para que
pueda predecir y entender las actividades diarias con mas facilidad, y por lo tanto
responder apropiadamente. (PANAACEA, s.f)

- Farmacoldgicos: en relacion a los tratamientos médico y farmacolégicos Hernandez,
Risquet y Ledn (2015) afirman que “los psicofarmacos no curan el autismo, solo se
usan para adecuar la conducta y que se pueda obtener mejores resultados en su

actividad educativa” (parr. 20).

Esto es asi, ya que las personas con autismo pueden presentar trastornos anadidos
como déficit de atencidn asociado o no a hiperactividad, obsesiones y compulsiones, trastornos
del suefio, irritabilidad, agresividad y comportamientos autolesivos, ademds de otros trastornos
comoérbidos como ansiedad, depresidn o epilepsia. Estos sintomas, ademas del malestar que le
generan a la propia persona, obstaculizan su educacién y adaptacion social y complican su
tratamiento. Por estas razones, los psicofarmacos se utilizan como tratamiento sintomatico en

esta poblacién. (Fuentes-Biggi, et. al, 2006)



Aungue no existe una terapia médica especifica para los sintomas nucleares del autismo,
se han ensayado muchas intervenciones biomédicas para tratar sintomas concretos y/o
trastornos comérbidos. (Fuentes-Biggi, et. al, 2006). Se ha utilizado carbamazepina, pimozide,
haloperidol, tioridacina, entre otros, y actualmente se realizan investigaciones a base de
inhibidores selectivos de la recaptacidn de serotonina, como por ejemplo la fluoxetina y

risperidona, con las que se observa una mejoria sintomatica. (Hernandez, Risquet y Ledn, 2015)

Estos tratamientos, en general, persiguen potenciar el beneficio que la persona va a
obtener de otros tratamientos educativos o conductuales y mejorar su calidad de vida y la de su
familia. Por otro lado, a la hora de instaurar una medicacion hay que considerar conjuntamente:
la calidad de vida, la evitacion o el control de los efectos adversos, la informacion cientificamente

contrastada y el coste-efectividad de estas terapias. (Fuentes-Biggi, et. al, 2006)

- Bio-médicos: aqui se incluirian los abordajes destinados a tratar los problemas
médicos concomitantes y las comorbilidades neuroldgicas, gastrointestinales,
inmunoldgicas, metabdlicas, infecciosas, toxicas, y demas que presentan algunas
personas con TEA. (Ratazzi, s.f.)

- Alternativos: se utilizan como complemento y se incluyen (Ratazzi, s.f):

o Musicoterapia: hace referencia al uso de la musica y/o sus elementos (sonido,
ritmo, melodia, armonia) realizado por un musicoterapeuta calificado en un
proceso creado para facilitar y promover la comunicacion, las relaciones, el
aprendizaje, el movimiento, la expresion y la organizacion. (PANAACEA, s.f)

o Psicomotricidad: es una disciplina que se ocupa de la interaccion entre el
conocimiento, la emocién, el movimiento y de su valor para el desarrollo de la
persona, de la corporalidad de la misma, asi como de su capacidad para
expresarse y relacionarse en el mundo que la rodea. Su campo de estudio se basa
en el cuerpo como construccidn, y no en el organismo en relacion a la especie. Se
ocupa, mediante diferentes recursos especificos, de abordar a la persona desde
la mediacién corporal y el movimiento. (PANAACEA, s.f)

o Tratamiento fonoaudioldgico: se encarga del estudio de la comunicacidon humana

y sus desordenes a nivel de audicidn, voz, lenguaje, habla y deglucién vistos desde

su desarrollo, maduracion, aprendizaje, patologia y recuperacién, definiendo un
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abordaje propio a partir de actividades de prevencidon y promocién para una
Optima comunicacion, y evaluacion, diagndstico e intervencidon cuando ésta se ve
afectada. Dentro de este tratamiento, la terapia del lenguaje se encarga de
coordinar la mecénica del habla con el significado y el valor social del lenguaje. Si
bien las metas de la terapia pueden variar para cada nifio, en cada caso, el
propdsito es ayudar al individuo a aprender una comunicacién util y funcional
(PANAACEA, s.f).

Tratamiento psicopedagdgico: estudia los comportamientos humanos en

situacion de aprendizaje y son relevantes sus aportes en los campos de la
pedagogia y en los de la educacién especial, terapias educativas, disefio curricular,
disefio de programas educativos y politica educativa, también es una ayuda para
ninos en su proceso de ensefianza y aprendizaje. (PANAACEA, s.f)

Terapia ocupacional: esta dirigida a las habilidades cognitivas y destrezas fisico-

motoras, con el propdsito de permitir al individuo ser independiente y tener una
participacién mas plena en la vida. De manera que un terapeuta ocupacional
evaluara el desarrollo del nifo asi como los factores psicoldgicos, sociales y
ambientales que podrian afectarlo, y preparard estrategias y tacticas para
aprender tareas claves que deben ser practicadas en el hogar, la escuela y otros
entornos. (PANAACEA, s.f)

Hidroterapia: consiste en la utilizacién del agua como agente terapéutico, en
cualquier forma, estado o temperatura, proporcionando una mayor integracion
del esquema corporal y una mejora de la propiocepcion, ya que informa al
organismo de la posicion de las distintas articulaciones y de la regulacion del tono
muscular. Representa una dptima herramienta para favorecer la integracion
sensorial de estimulos, la cual esta alterada en las personas con trastornos del
neurodesarrollo. A través del agua, el nifio recibe sensaciones que le permiten
disminuir tensiones, organizar su conducta, conectar con el entorno, conseguir
estados de relajacién y mejorar su relacion con el medio. (PANAACEA, s.f)
Terapia familiar: es una disciplina terapéutica que aborda la intervencion y el

tratamiento de la familia en su conjunto. Desde el punto de vista sistémico, se
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suele utilizar el término terapia familiar y de pareja, en tanto se entiende que el
objeto de intervencion son los sistemas y subsistemas familiares, teniendo como
principales objetivos: la mejora del funcionamiento de la familia a diferentes
niveles; el aumento de la comprensién mutua y el apoyo emocional entre los
miembros de la misma; el desarrollo de estrategias de afrontamiento y
habilidades de resolucidn de problemas ante diferentes dilemas y situaciones de
la vida. (PANAACEA, s.f)

o Terapia sistémica: se aplica para el tratamiento de disfunciones, trastornos y

enfermedades concebidas como expresion de las alteraciones en las
interacciones, estilos relacionales y patrones de comunicacién humano. Se basa
en un enfoque psicoterapéutico que tiene sus origenes en la terapia familiar,
diferencidandose de ésta en tanto que plantea que no es imprescindible que sea
una familia el foco de atencién terapéutica. Lo que resulta distintivo es que el
énfasis esta puesto en la dindmica de los procesos comunicacionales, en las
interacciones entre los miembros del sistema y los subsistemas que lo componen.
En el caso de la terapia individual el enfoque se orienta al cambio de los procesos
de comunicacion e interaccion manteniendo la idea basica de comprender a la
persona en su entorno, es decir, en el contexto del sistema del que forma parte.
(PANAACEA, s.f)

o Piscoterapia: como abordaje terapéutico, se centra en las caracteristicas del
funcionamiento del aparato psiquico que imposibilitan el establecimiento de un
vinculo afectivo adecuado. Las lineas psicoanaliticas contemporaneas orientan el
tratamiento principalmente a sostener al nifio desde una presencia no intrusiva
del terapeuta que regule el ambiente para él y lo respete en sus tiempos
subjetivos de manera que pueda ir encontrando un lugar en el mundo. Ello
implica ademas mostrarle una realidad programada, estructurada y predecible,
gue permita al nifio recurrir al otro como garante de la pacificacion. (Alonso,

2010).

Respecto de los tratamientos desarrollados, para brindar soluciones a los sintomas del

autismo, existen estudios que presentan evidencia actual de la importancia de intervenir
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tempranamente, la cual radica en la posibilidad que representa de minimizar las consecuencias
de deterioro en el desarrollo del nifio a largo plazo, fortalecer a la familia, como también poder
disminuir los costos de atencion en salud. Y si bien la evolucién del cuadro varia en cada caso,
depende en mayor parte de la edad a la que se inicia la intervencion. (Zalaquett, Schonstedt,

Angeli, Herrera y Moyano, 2015).

En el desarrollo del sistema nervioso tiene lugar un proceso de moldeamiento y
modificacion de muchos circuitos neurales que se va estructurando de acuerdo con las
interacciones a las que el nifio ha estado sometido. Es decir, que es una capacidad del cerebro
humano encontrarse abierto al cambio a través de las relaciones, dando lugar a que la experiencia
pueda contrarrestar la predisposicion genética y que nuevas experiencias pueden crear nuevos
circuitos neurales. Se agrega a esto, el hecho de que la experiencia de mayor influencia en este
desarrollo es la que se adquiere en las relaciones de apego, siendo el cerebro selectivo para
responder a una figura de apego desde el nacimiento, y manteniéndose respondiendo a mensajes
no verbales y claves emocionales a lo largo de toda la vida. En el caso de los TEA, se ha planteado,
a través de varios estudios, que la red neural subyacente se caracteriza por patrones atipicos de

conectividad. (Zalaquett, et. al., 2015)

Aqui es donde encuentra su campo la Intervencién Temprana. En este concepto se
involucra el conjunto de aquellas actividades disefiadas para fomentar el desarrollo de nifios con
discapacidades o situaciones de contexto que vulneran el adecuado desarrollo infantil, que incluye
desde la entrega de ayuda y servicios adecuados hasta la monitorizacidn activa y revaluacién en
el tiempo del desarrollo del nifo y su familia, interviniendo ademas en el contexto familiary en el

sistema de cuidados y crianza del nifio. (Zalaquett, et. al., 2015).

El recorrido por la bibliografia actual acerca de los tratamientos para TEA, ronda
principalmente alrededor de este tipo de abordaje como contexto general para las practicas, cuyo
fundamento de mayor peso esta centrado en la neuroplasticidad, es decir, en cémo la experiencia
relacional puede ir modificando el desarrollo y el funcionamiento cerebral que esta a la base de la

atencidn social, la comunicacion y el compromiso afectivo. (Zalaquett, et. al., 2015).
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A este respecto, la Academia Americana de Pediatria ha descrito caracteristicas comunes
de programas de Intervencion Temprana que resultan efectivos. (Instituto Nacional de la Salud

Mental, 2014), algunas de ellas son:

e Comenzar tan pronto como se haya diagnosticado TEA en el nifo.

e Proporcionar actividades de aprendizaje focalizadas y desafiantes al nivel
adecuado de desarrollo del nifio al menos 25 horas semanales y 12 meses al afio.

e Recibir entrenamiento especial para padres y familia.

e Mediry registrar el progreso de cada nifio y ajustar el programa de intervencion
COMO sea necesario.

e Guiar al nino para que adapte las habilidades aprendidas a las nuevas situaciones
y entornos y mantenga las habilidades aprendidas.

e Utilizar programas con enfoque en: el lenguaje y la comunicacién, las habilidades
sociales, como atencién conjunta, auto dependencia y habilidades para la vida
diaria, como vestirse y asearse, reducir conductas desafiantes, habilidades

cognitivas, entre otras (Instituto Nacional de la Salud Mental, 2014).

No obstante, cualquier programa de intervencidn que represente una buena practica en
el tratamiento de los TEA, debe proporcionar de manera sistematica, intensiva y regular una
estructura organizativa externa que estimule la aplicacién de las capacidades cognitivas vy
autorregulatorias del nifio en una amplia variedad de tareas de interaccién social (Zalaquett, et.

al., 2015).

Respecto a los tipos de intervencidn que suelen encontrarse en un marco de Intervencion
Temprana, la implementacién de enfoques conductuales, como los mencionados en los tipos de
intervencion especificos, esta respaldada por una amplia cantidad de investigaciones. (Zalaquett,

et. al., 2015)

Si bien existen distintos tipos de intervencién, lo mas importante de ellas es la
consideracion del perfil individual del nifio y su familia (fortalezas y debilidades), un ambiente
altamente estructurado y contenedor, asi como la regularidad en la frecuencia del trabajo

incluyendo la participacién y contencion de los padres. (Zalaquett, et. al., 2015).
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En sintesis, el rango de ofertas terapéuticas y alternativas educativas para estos ninos es

muy variado.

2.4 Estado actual de los tratamientos en Argentina

Resulta relevante conocer la realidad concreta de las practicas de salud en relacién a esta
problemdtica, ya que es parte del contexto en el que se aplicara la investigacion y en el que se

hallan inmersos los participantes.

Segun uno de los proyectos de investigacion llevados a cabo por los investigadores de
REAL (Red Espectro Autista Latinoamérica) en el que se implementd una encuesta de Necesidades
de Cuidadores de personas con TEA, en Argentina los desafios y prioridades mas frecuentes

enfrentados por las familias son (en orden de frecuencia):

1. Asegurarse de que el nifio reciba servicios en salud adecuados;
2. Asegurarse de que el nifio reciba una educacién adecuada;
3. Asegurarse de que los derechos basicos del nifio/a estén

protegidos. (REAL, 2016).

La investigacion muestra la mayor parte de las personas con TEA no reciben el
tratamiento que precisarian, en tasas que superan el 50%. Ademas, en el 50% de las familias algun
cuidador ha tenido que recortar horas de trabajo o dejar el trabajo, y el 42% de las familias han
tenido problemas financieros a causa de lo que implica dedicarse al tratamiento de TEA. (REAL,

2016).

Por otro lado, como se explica en el apartado de “Legislacién” en el capitulo 1, la Ley N°
27.043 de Abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan Trastornos del
Espectro Autista (2014), también exige definir qué tratamientos deberian ofrecerse a las personas
con TEA, pero respecto a ello, en la Argentina no hay estudios de efectividad de intervenciones,
por lo que se trabaja sobre la evidencia que existe en los tratamientos procedentes de los Estados
Unidos, por ejemplo la Intervencién Conductual Temprana, aunque el listado incluye muchas mas

lineas de tratamiento posibles. (Gentil, 2016).
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Otro punto a destacar es, segun la doctora Alexia Rattazzi, “ademas de incorporar todas
las prestaciones al Programa Médico Obligatorio, (...), las mismas deberian ser ofrecidas también
por el sistema de salud publica, para que el acceso a servicios sea equitativo para toda la

poblacién” (como se cita en Gentil, 2016, parr. 16).

Las personas con autismo, desde la nifiez hasta la vida adulta, encuentran obstaculos para
ser incluidos en la comunidad. Sin embargo, tienen derechos que pueden exigir para compartir
sus vidas junto a todos. Para esto se sugiere, junto con el diagndstico, la gestion del Certificado

Unico de Discapacidad. (Ministerio de Justicia y Derechos Humanos, 2017)

Entre los derechos mas importantes que otorga dicho certificado esta el acceso al Sistema
de Prestaciones Basicas para la Habilitacion y Rehabilitacion de Personas con Discapacidad, de
acuerdo ala Ley 24.901 (1997), que obliga a las obras sociales y las empresas de medicina prepaga

a cubrir la totalidad de las prestaciones previstas por dicha ley e indicadas por el médico tratante.

Entre esas prestaciones estan (Ministerio de Justicia y Derechos Humanos, 2017):
psicologia, psicopedagogia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicomotricidad, apoyo a la

integracién escolar, maestras integradoras, transporte.

Por otro lado, hoy en dia es la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad la que obliga al Estado y a la sociedad a asegurar los derechos humanos para las

personas con autismo (Ministerio de Justicia y Derechos Humanos, 2017).

Para ampliar el panorama, las asociaciones de padres llevan mucho tiempo trabajando
respecto al marco legal de la problematica, y las quejas de las familias sobre el uso inadecuado del
dinero publico son casi unanimes, reclamando presupuestos y fondos mal gestionados que
terminan sin dar a las personas con autismo la atencidon que merecen. Estas asociaciones de
familias han tomado una posicion muy activa frente a una situacién muy compleja, ya que el costo

privado es elevado para la economia de dichas familias. (Comin, 2014).

Segun el Doctor Horacio Joffre Galibert, en nuestro pais el autismo “no es un tema

prioritario en la politica publica de salud” (como se cita en La Revista, 2017).
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No obstante, se esta tomando mas conciencia acerca de la problematica, los diagndsticos
han avanzado, las familias estan mas preparadas, al igual que las maestras en las escuelas y los

profesionales de la salud. (La Revista, 2017).
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CAPITULO 3: Perspectiva psicoldgica para el analisis de las relaciones

padres-hijos

Los tratamientos anteriormente expuestos responden a diferentes teorias sobre el
funcionamiento mental de las personas con TEA y el papel que se le otorga a sus familias en el
abordaje de la problematica. A continuacion, se describe la teoria psicoldgica que servird al andlisis
de las relaciones familiares entre padres e hijos, a partir de un recorte tedrico de los elementos
referidos a la organizacidon y caracteristicas que atafien especificamente a la dindmica de las
familias con un miembro con TEA. Teniendo en cuenta siempre, ademas, que existen otros
paradigmas explicativos, y que las puntualizaciones que se expondran acerca del sistema familiar

se encuentran resignificadas en la gran variedad de formas familiares que existen.

3.1 Teoria Sistémica Comunicacional:

Este paradigma propone un analisis de las relaciones familiares vistas como interacciones,
esto es, como “procesos observables de accidn reciproca en el aqui y ahora, en los cuales el

comportamiento de cada individuo adquiere forma y significado” (Fernandez Moya, 2006, p.34)

A partir de la Teoria General de los Sistemas, el enfoque sistémico comunicacional concibe
a la familia como un sistema, una entidad autdonoma dotada de una cierta permanencia y
constituida por elementos interrelacionados, que a su vez forman subsistemas estructurales, es
decir, compuestos por elementos que guardan entre si interconexiones que tienen un significado
funcional. Dicho caracter funcional implica que los subsistemas cumplen ciertas funciones que
sirven a la vida del sistema en su totalidad ejercidas a través de procesos coordinados entre si.

(Fernandez Moya, 2006)

En el caso de la familia, puede decirse que constituye un tipo de sistema abierto, es decir,
como propiedad de los sistemas vivos se encuentra en constante transformacion e intercambio
con el ambiente en el que se encuentra. A su vez, estd compuesto por varias unidades conectadas
entre si por reglas de comportamiento y por funciones dinamicas, en movimiento, en constante

interaccién mutua. De esta manera, considerar a la familia como un sistema relacional permite
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analizar la relacién que existe entre comportamiento individual, el grupo familiar y su contexto.

(Andolfi, 1993)

Las personas en el sistema familiar al relacionarse, van definiendo dichas relaciones a
través de procesos de interaccion constante, mediante los cuales cada persona actualiza un rol

determinadoy propone al otro que le responda desde un rol congruente. (Fernandez Moya, 2006)

Para este enfoque sistémico el abordaje de la familia se basa, no tanto en los rasgos de
personalidad de sus miembros, como caracteristicas estables temporal y situacionalmente, sino
mas bien en el conocimiento de la familia, como un grupo con una identidad propia y como
escenario en el que tienen lugar un amplio entramado de relaciones. (Espinal, Gimeno y Gonzalez,

s.f)

Siguiendo esta linea, segin Fernandez Moya la familia puede definirse actualmente
como:
(...) un sistema organizado cuyos miembros, unidos por relaciones de alianza y/o

consanguinidad, sustentan un modo peculiar y compartido de leer y ordenar la realidad para lo cual

utilizan informacion de adentro y de afuera del sistema y la experiencia actual - histdrica de cada uno

de sus miembros. (2006, 177)

La familia es un sistema humano que se encuentra en constante cambio, por un lado, por
la naturaleza de sus elementos humanos componentesy, por otro, para satisfacer las necesidades
y objetivos de los subsistemas que la componen y de aquellos supra sistemas en los que se halla
inserta, (la comunidad en la que vive, la sociedad a la que pertenece). De esta manera, la familia
representa el puente de interaccién entre la cultura y los individuos que pertenecen a dicha

cultura, siendo un punto bisagra para esa interaccion. (Fernandez Moya, 2006)

Desde un punto de vista estructural, los subsistemas que componen todo sistema, como
lo es el caso de la familia también, son subconjuntos con caracteristicas comunes que los definen
y determinan en ellos funciones y relaciones especificas que varian, en este caso, a través de las
etapas evolutivas de la vida del sistema familiar (Dolz, 2015). Asi, los miembros de una familia son
parte de la estructura de la misma, la cual debe ser viable para desarrollar sus tareas esenciales

(socializacidon de sus miembros, satisfaccién de necesidades de alimento, afecto, cobijo). Cada
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miembro pertenece a un subsistema particular dentro de la familia, el cual puede ser (Minuchin,

1974):

-Subsistema conyugal: personas que se unen con un proyecto compartido de formar una
familia, trayendo cada una un conjunto propio de valores y expectativas que debe conciliar con la
otra persona para ganar en pertenencia. Una de las tareas que le concierne a este subsistema
implica fijar fronteras que lo protejan y creen un ambito en el que puedan satisfacer sus
necesidades psiquicas-afectivas que le proporcionen a sus miembros una plataforma de apoyo
para la interaccién con el contexto extra-familiar en funcién de un apuntalamiento mutuo en sus

acciones.

-Subsistema parental: las tareas que importan a éste tienen que ver con la crianza de los
hijos y las funciones de socializacidn, brindando el aprendizaje al nifio de lo que debe esperar de
las personas que poseen mas recursos y fuerzas, asi como modelos de comunicacion eficaces para
expresar sus necesidades. Por otro lado, las respuestas de los progenitores van moldeando en el
nino una conciencia moral que le permite discernir entre lo correcto vy lo incorrecto, de la mano
de un estilo de afrontamiento de conflictos y negociaciones. Ademas, los padres tienen la
responsabilidad de tomar decisiones que atafien a la supervivencia del sistema en su totalidad

como: cambios de domicilio, educacién, divorcio, fijacién de reglas que protejan a los miembros.

-Subsistema fraterno: es el primer grupo de pares en el que experimenta participacion el
nino. En éste contexto, los hijos elaboran sus propias pautas de interaccién en un proceso de toma
de diferentes posiciones que promueve su individualidad, en el acto de elegir adoptar tal o cual
postura dentro del subsistema, y un sentimiento de pertenencia. Estas pautas de interacciéon

cobraran significado al momento del ingreso del nifio a otros grupos de iguales fuera de la familia.

Lo que permite la diferenciacidon entre subsistemas dentro de la familia y, a su vez, la
distincién del sistema familiar de su contexto, son los limites o fronteras, los cuales se definen por
reglas que determinan quiénes participan y de qué manera. (Minuchin, 1974) Los limites, en este
sentido, prescriben roles, que son los papeles que cada miembro cumple dentro del sistema
familiar, y que constituyen las expectativas y normas sociales adjudicadas. Es decir, que el grupo
social familia espera determinadas conductas de cada persona que ocupa una posicion particular

dentro del grupo. (Vidal, 2001)

55



Por otro lado, la perspectiva evolutiva y temporal adoptada por este enfoque permite

comprender los procesos de cambio que vivencian las familias como parte de su ciclo vital. La

importancia de este hecho radica no sélo en las distintas fases por las que la familia atraviesa en

su desarrollo evolutivo, sino que el paso de una fase a otra implica cambios y genera crisis en el

sistema familiar. (Bikel, 1982)

Los distintos momentos evolutivos segin Haley (1980) son: 1)-Periodo de galanteo; 2)-

Matrimonio; 3)-Nacimiento de los hijos; 4)-Dificultades matrimoniales del periodo intermedio; 5)-

Destete de los padres; 6)-Retiro de la vida activa y la vejez.

Las dos etapas cuyo desarrollo tedrico interesa a este estudio son:

Matrimonio: dos personas que deciden convivir, compartir su tiempo, bienes y proyectos,
formando una intima asociacidon, deben elaborar una serie de acuerdos, establecer
diferentes tareas que atafien a la convivencia, asi como nuevas maneras de relacionarse
con sus familias de origen (Haley,1980). Pasar a participar de este nuevo sistema implica
una modificaciéon de la identidad que sera tanto mas aceptada si cada uno de los
miembros logra satisfacer a través del otro miembro sus expectativas, tanto lo
concerniente a la interaccion como en la confirmaciéon de la identidad deseada
(Bikel,1982). Para establecer los contratos, los miembros de la pareja deberan examinar
las creencias, modalidades y expectativas que cada uno trae de sus propias familias de
origen y negociar un punto medio entre las mismas para poder dar lugar a una nueva
identidad como nueva familia, aceptando, a su vez, las diferencias y manteniendo sus

individualidades (Haley, 1980)

Nacimientos de los hijos: trae aparejada una nueva diferenciacion de funciones, esto es,
esposo-padre, esposa-madre, y de subsistemas, conyugal, parental y fraterno, lo cual
implica para el sistema familia en general una pérdida de regulacidn de la homeostasis en
virtud de la acomodacién a las nuevas interrelaciones. Asi es que, si las creencias y
acuerdos sustentados por los miembros de la pareja son los suficientemente flexibles para
permitir el desarrollo de las nuevas funciones y de los nuevos subsistemas, se podran
generar nuevas reglas que tiendan a lograr nuevamente un estado de totalidad en el

sistema familia (Bikel, 1982).
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Por otra parte, es fundamental el aporte para este enfoque de la Teoria General de los
Sistemas, ya que postula que éstos tienen como propiedad su transformacion, dentro de ciertos
limites de estabilidad, gracias a regulaciones internas que le permiten adaptarse a las variaciones
de su entorno especifico, asi como las que se producen en su interior (Bertalanffy, 1968). Dentro
del ciclo vital de una familia existen distintos momentos de cambio que la misma debe atravesar.
Estas situaciones son llamadas “crisis” por la Teoria sistémico comunicacional. La presencia de un
hecho con caracteristicas de imprevisibilidad y generacion de malestar en los miembros, sumado
a pautas de comportamiento usuales que no tienen el efecto esperado para enfrentar dicho
malestar, lleva a que se produzcan crisis en el sistema familiar. Una crisis se define, segtn Slaikeu

de la siguiente manera:

Una crisis es un estado temporal de trastorno y desorganizacion, caracterizado principalmente
por una incapacidad del individuo para manejar situaciones particulares utilizando métodos

acostumbrados para la solucién de problemas, y por el potencial para obtener un resultado

radicalmente positivo o negativo. (2002,16)

Estos eventos se clasifican, por un lado, los que son de tipo evolutivos o del desarrollo y,
por otro, aquellos accidentales. Estas ultimas crisis se caracterizan por presentarse con caracter de
urgencia, imprevision y sorpresa. La confirmacion del diagndstico de la discapacidad de un hijo se

encuentra dentro de este tipo de crisis. (NUfiez, 2003).

El advenimiento de una crisis representa para la familia tanto una oportunidad de
desarrollarse y crecer como asi también el peligro de un deterioro psicolégico. Por ello es que
constituye un momento decisivo en el que coexisten los riesgos de surgimiento de trastornos

psiquicos con la oportunidad de fortalecimiento (Nuiez, 2003)

Las soluciones que se elaboren y su costo psiquico dependeran de la capacidad auto
organizadora del psiquismo familiar, de los recursos con los que cuenta y los factores de riesgo en

ese momento. (Nufiez, 2003).

Para esclarecer ain mas el funcionamiento del sistema familia, el enfoque sistémico

comunicacional toma otros dos movimientos tedricos como la Cibernética (Wiener, 1958) y la
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Teoria de la Comunicacién Humana (Watzlawick, Beavin y Jackson, 1967), ya que ofrecen un
analisis de la organizacién de las interacciones humanas, en su contexto sistémico, las reglas de
dicha organizacidn, asi como la naturaleza de la informacidn que circula y de su transmision. Segun
estas dos Ultimas teorias, el equilibrio del sistema se da en términos de retroalimentaciones

reiterativas. (Fernandez Moya, 2006)

A partir de aqui, concebir a la familia como un sistema, adjudicandole las propiedades de
los sistemas expuestas, Selvini, Boscolo, Cecchin y Prata (1982) exponen acera de la familia que
“cada miembro influye sobre los otros y es a su vez influido por los demas” (p.13). Es decir, que
cada miembro es un componente del sistema familiar que ejerce influencia con sus conductas

sobre los demas que lo integran.

El propio nifio, y concretamente el nifio diagnosticado con una discapacidad, es para sus
padres fuente compleja de estimulacion, debido a que las leyes de la influencia conductual rigen

en ambos sentidos.

Segun Watzlawick, Beavin y Jackson (1967) “los sistemas interpersonales-grupos de
desconocidos, parejas matrimoniales, familias, relaciones psicoterapéuticas o incluso
internacionales, etc.-pueden entenderse como circuitos de retroalimentacion, ya que la conducta

de cada persona afecta la de cada una de las otras y es, a su vez, afectada por éstas”. (p. 12)

Por ello, el comportamiento de cada una de las personas que comparten una misma
situacion social es el resultado de la interaccion mutua de todos con todos. En consecuencia, no
puede abordarse la conducta del padre o de la madre respecto de su hijo contando
exclusivamente con una descripcion topografica, cuantitativa y situacional del comportamiento
de este. Es preciso conocer como tal comportamiento afecta a los padres en cuestién, es decir
cdmo influye sobre su conducta, sus emociones y sus cogniciones. Debido a las consecuencias
emocionales de la interaccidn social es que los problemas conductuales infantiles no pueden
estudiarse, ni analizarse, ni tratarse al margen de su repercusion emocional sobre los padres.

(Toro, 1984)

De aqui se desprende que al existir una persona con autismo, la dindmica familiar entera
se ve condicionada por el trastorno y viceversa. Esto es asi, ya que cuando el hijo comienza a

mostrar rasgos de dificultad en los diferentes ambitos, sumado a la imposibilidad de establecer
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relaciones de afecto y amor, la familia sufre una tensién importante ante la presencia de una
condicion clinica de este tipo al verse enfrentada ante el “hijo real” en comparacién con el

“esperado” o “idealizado”. (Nufiez, 2003)

Como bien se explicd, este tipo de situaciones representan un momento critico
accidental, repentino y generador de malestar en la vida de la familia. En dichas situaciones de
adversidad y vulnerabilidad, coexisten tanto factores de riesgo como mecanismos protectores
gue brindan a la familia la posibilidad de transformar la percepcidn que tiene sobre la situacion
que le toca enfrentar y, por lo tanto, de sobrepasarla. Esta caracteristica es puesta de relieve por

Nuiez al plantear que:

Podriamos referirnos a una familia resiliente como aquella que al estar inserta en una situacién
de adversidad, es decir, al estar expuesta a un conglomerado de factores de riesgo, tiene la capacidad

de utilizar aquellos factores para sobreponerse a la adversidad, y salir fortalecida y duefia de mayores

recursos. (2003, 6)

Ademas postula una serie de factores de resiliencia familiar que registré de las consultas

de familias que llegaban por si mismas a hallar salidas elaborativas (Nufiez, 2003):

-Capacidad para establecer redes sociales: si las familias pueden encontrar en los
intercambios subjetivos con los diferentes grupos humanos el apoyo, sostén y ayuda que
necesitan, esto se vuelve facilitador de la elaboracidn de las situaciones criticas y la salida de los
duelos. Es importante la inclusion de la familia en grupos de pertenencia no ligados a la patologia
sino a otras facetas de la vida siendo, consecuentemente, el aislamiento factor de riesgo de

aparicion de patologias psiquicas.

-Fortalecimiento de la relacion de la pareja: resulta crucial el fortalecimiento vincular a
través de un acercamiento entre las personas que constituyen la pareja apuntando a la

cooperacion, el apoyo mutuo, la empatia, el aliento, estimulo y reconocimiento.

-Buen nivel de autoestima: ya que la valoracion y satisfaccién que cada persona tiene
consigo misma genera la confianza que necesitan en sus propias capacidades para sobrellevar las

situaciones traumaticas y estresantes, permitiendo emprender las acciones que dichas situaciones
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demandan, asi como establecer relaciones de sostén y apoyo mutuo con otras personas a modo

de red.

-Posibilidad de reconocer y hablar de los sentimientos que se despiertan en torno al
miembro con la discapacidad y de la situacion que se vive: un buen nivel de comunicacién en la
familia en temas de alto impacto emocional permite la elaboracion de los sentimientos, tanto
positivos como negativos, que se generan en cada uno, ya que reconocerlos y poder trabajar sobre

la ambivalencia de los mismos posibilita su metabolizacion.

-Sentido del humor: permite a la familia posicionarse en un plano por encima de la

situacion problematica ya que la misma pierde su connotacién dramatica.
-Poder de flexibilidad, particularmente en los siguientes aspectos:

a. Busqueda de soluciones por medio de la organizacion y reorganizacion, las veces
gue sean necesarias, de las estrategias que se emplean para resolver la situacion,
de la mano de una evaluacién de éxitos y fracasos para una mejora de su
adecuacion.

b. Redefiniciéon de roles y funciones familiares acorde a la meta planteada
anteriormente, es decir, en pos de una creatividad que permita transformar,
innovar, proponer alternativas relacionales y maneras de encarar y percibir las

circunstancias que se viven.

-Posicion activa y capacidad de iniciativa: que contrarresten las posibilidades de

resignacion, frustracién y cansancio. Para lograrlo es necesario:

a. No posicionarse en un lugar pasivo y receptivo de busqueda de soluciones y
recursos que provengan siempre desde fuera.
b. Registrar, aprovechar y generar recursos propios e interpersonales,

compartiendo responsabilidades.

Por todo esto, en este enfoque, desde lo terapéutico, se hace hincapié en la intervencion
con los padres de los nifios con TEA y especialistas referentes en el tema, grupos de apoyo y
psicoeducacion parental, a los fines de brindar orientacién durante el proceso de aceptacion del

diagndstico, para trabajar con el nifio ideal vs real. Por otro lado, se resalta laimportancia que tiene
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en el tratamiento la participacion de los padres, tanto para el trabajo en conjunto e
interdisciplinario como para aumentar las probabilidades de bienestar del nifio en relacién a la
contingencia que tengan sus conductas. Se suma a esto la consideracion de que las intervenciones
tienen repercusiones en todo el sistema familiar, por ende un cambio estable y positivo a nivel
psicolégico influiria sobre la probabilidad de un efecto positivo y estable en el sistema total.

(Gloffka, 2010)

En este caso del desarrollo del nifio, se destaca como factor clave una organizacion
familiar sobre la base de complementariedad, flexible y estable, asi como la co-participacion de

los padres en el proceso terapéutico. (Gloffka, 2010)

La familia con un miembro con discapacidad debe recibir una atencidn especifica en la
que se implementen estrategias que enfoquen a la familia como unidad y no exclusivamente
centradas en el nifio o su patologia. Es necesario, para este enfoque, una vision mas amplia
centradas en las necesidades que va presentando la familia en su ciclo vital, ya que esto contribuira
a su calidad de vida que a su vez tiene repercusion directa en la calidad de vida de la persona con

discapacidad. (Nufiez, 2005)

Por otra parte, la terapia segun este paradigma, se aplica para el tratamiento de
disfunciones, trastornos y enfermedades concebidas como expresion de las alteraciones en las
interacciones, estilos relacionales y patrones de comunicacidn humano, y si bien tiene sus
origenes en la terapia familiar, también se plantea la posibilidad de que no sea necesariamente
una familia el foco de atencién terapéutica. Asi, tanto los conceptos como sus técnicas
terapéuticas pueden aplicarse a las relaciones de pareja, equipos de trabajo, contextos escolares
e individuos. Lo que resulta decisivo es que el énfasis esté puesto en la dinamica de los procesos
comunicacionales, en las interacciones entre los miembros del sistema y los subsistemas que lo
componen. En el caso de que la terapia sea individual, el enfoque se orienta al cambio de los
procesos de comunicacion e interaccion manteniendo la idea basica de comprender a la persona

en su entorno, es decir, en el contexto del sistema del que forma parte. (PANAACEA, s.f.)

En sintesis, desde el punto de vista sistémico es muy importante trabajar atendiendo a los

sistemas involucrados en la vida de la persona, siendo prioridad la intervencion en el sistema mas
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cercano y estable en la vida del individuo, y éste acostumbra a ser el familiar, sobre todo cuando

se trata de nifios o adolescentes. (Equipo AnimaTEA, 2015a)
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CAPITULO 4: Papel de los padres

El avance en materia legislativa, investigativa y terapéutica de la problematica de los TEA
ha sido gracias al colectivo de padres con hijos diagnosticados con esta condicion. Es decir, que la
influencia que tienen hoy en dia en el tratamiento de la problematica es muy fuerte, por ende
resulta imprescindible no dejar de revisar de manera critica los paradigmas sobre los que se

posicionan estos padres para tratar la problematica de sus hijos.

Las diferentes concepciones acerca del rol parental en la crianza varian dependiendo el
contexto cultural. Es decir, que los padres estan inmersos en una cultura que espera de ellos algo
como padres, ciertas pautas de comportamiento, las cuales dictan qué hacer y cdmo, qué esperar,

etc. (Rendon Uribe, 2012)

4.1 Relacion familiar entre los roles de padres e hijos: concepto de parentalidad

La familia, y sobre todo los padres en este caso, constituyen el primer contexto de
aprendizaje para los sujetos. Es decir, que no sélo representan una unidad de cuidado y proteccion
para los nifios, asegurando su subsistencia en condiciones dignas, sino también representan un
vehiculo del desarrollo social, en la medida en que contribuyen a la consolidacion de pautas de

socializacién, en relacién con valores socialmente aceptados. (Renddn Uribe, 2012).

Esto es asi, en principio por el hecho de que todo nifio nace en estado de indefensién y
necesita de otros para vivir. A partir de aqui, existen figuras primordiales con las que el nifio
contara para desarrollarse tanto a nivel fisico-neuroldgico como psiquicamente. Las interacciones,
gue se dan en este proceso de desarrollo, entre el nifio y sus cuidadores constituyen el nlcleo

fundamental a través del cual construira su identidad. (Moneta, 2014).

A su vez la familia, como bien se dijo, en pos del cumplimiento de funciones promotoras
de la vida de sus miembros, constituye un sistema dindmico sometido al establecimiento de reglas
y de busqueda de acuerdos en relacion a ellas. Estas reglas o pautas de interaccién, asi como los

roles de los que se derivan éstas, representan la estructura familiar, la cual rige el funcionamiento
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de la familia y resulta necesaria para el desempefio de las tareas esenciales de la misma. (Puello

Scarpati, Silva Pertuz y Silva Silva, 2014)

Los roles constituyen las expectativas y normas que la familia asigna respecto a una
posicion y conducta determinada de cada miembro en una situacion o contexto dados, por ende
organizan las interacciones familiares y dotan de sentido las conductas de sus miembros. Esta

asignacion se da mediante procesos de interaccion. (Carreras, s.f)

En cuanto a los roles que tienen que ver con la parentalidad, en las familias con
caracteristicas de funcionalidad, la toma de decisiones es compartida entre los padres del
subsistema parental, apuntando siempre a la supervision de los hijos y progresivamente
reconociéndoles competencias. El rol parental ejercido de manera funcional, debe basarse en el
ajuste de los padres a las etapas del desarrollo de los hijos, aceptando una redefinicion periddica
de las relaciones padres-hijos, de manera de procurar un equilibrio dindmico en el sistema familiar.

(Carreras, s.f)

Al mismo tiempo, en este proceso marcado por las interacciones, entra en juego la
subjetividad de los padres, es decir, su personalidad, expectativas, temores, deseos, entre otros
aspectos que constituyen su particular forma de ser en el mundo, y que va a influir en la

conformacién psiquica de sus hijos. (Aznar Bolafio, 2009).

Segun Solis Pontdn (2014) “la Parentalidad supone un proceso psiquico que se diferencia
de la reproduccién bioldgica y del parentesco como ha sido estudiado por los antropdlogos”, (p.
1). Esta autora propone la parentalidad como una construccion y explica que ha sido la teoria
psicoanalitica la que introdujo esta complejidad a través de la postulacion de la existencia de un
aparato psiquico que funciona a través de instancias psiquicas, las cuales muchas veces entran en

conflicto.

En el psiquismo, la parentalidad comienza con el deseo de un hijo aunado a los
pensamientos que trae aparejada esta idea y que van ayudando a los padres y madres a
representarse mentalmente como tales. Estos factores van preparando el espacio psiquico que
debe acoger al bebé real al nacer. Este hijo real en su corporeidad serd confrontado con las
mencionadas representaciones mentales que los padres hayan construido, cristalizandose la

parentalidad cuando padre y madre se reconocen como padres de ese hijo. (Solis Pontén, 2014)
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Para complementar este concepto, desde un punto de vista sistémico que implica
concebir la circularidad de las interacciones, se hace incapié en conocer las caracteristicas de la
relacion entre padres e hijos, debido a que se entiende que la practica parental influencia las
conductas de los hijos, a la vez que éstas influencian la practica parental. Por lo cual, tanto las
estrategias utilizadas por los padres como las conductas de sus hijos son sensibles a los cambios
que inicien unos y otros, conformando asi una retroalimentacién en la que las causas y los efectos

son intercambiables y bidireccionales. (Equipo AnimaTEA, 2015b)

Por otro lado, como bien se explicé en el capitulo anterior, hablar de la familia como
sistema implica entenderla como parte de otros sistemas mas abarcativos con los que esta en
interaccién constante, entre ellos, por ejemplo, la cultura. Las diferentes concepciones acerca del
rol parental en la crianza de los hijos varian dependiendo el contexto cultural. Es decir, que los
padres estan inmersos en una cultura que espera de ellos algo como padres, que les dice qué
hacer, qué esperar, cdmo hacerlo, etc. Por ello es importante atender a los valores culturales,

porgue representan mandatos para los padres. (Infante Blanco y Martinez Licona, 2016)

La familia estd universalmente aceptada como unidad basica de la sociedad,
independientemente de sus formas u organizacion, constituye en todas partes del mundo, el
espacio natural y el sistema micro social para el desenvolvimiento de sus miembros. En tanto
instituciéon que mediatiza la interaccion individuo—sociedad—familia, esta sensiblemente
conectada a la dindmica social y a las realidades histdricas diversas en el devenir de los estadios de
su ciclo vital. Ademas, la familia, a la vez que influye, estd influida por el entorno social donde se
inserta y desarrolla. Al ajustarse a las influencias externas se convierte en motor de cambio,
experimentando reajustes en su estructura, en sus funciones y responsabilidades, y en sus valores

sociales. (Valladares Gonzélez, 2008)

4.2 Efectos psicologicos de la discapacidad de un hijo en los padres

Una vez expuesta la naturaleza circular de las interacciones entre padres e hijos y lo que
implica, mas especificamente, el rol parental en la familia y cdmo se constituye dicha parentalidad
en el psiquismo de los padres, es posible explicar algunas caracteristicas de lo que sucede en el

caso de las familias con un hijo con discapacidad.
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Dentro del ciclo vital que experimenta toda familia se mencioné que existen distintos
momentos de cambio que la misma debe atravesar, llamados “crisis” por la Teoria sistémico
comunicacional y definidas segun Slaikeu. Estas crisis provocan estrés ya que ponen de relieve la
necesidad de realizar cambios dentro del sistema familiar para volver a un equilibrio. Se ha
clasificado algunas de ellas como crisis de tipo evolutivas o del desarrollo, que tienen que ver con
las etapas que atraviesa toda familia en su ciclo vital, las cuales son esperables, y existen otras
llamadas accidentales, caracterizandose por presentarse con cardcter de urgencia, imprevision y

sorpresa. (Slaikeu, 2002)

La confirmacién del diagndstico de la discapacidad de un hijo se encuentra dentro de este
tipo de crisis. Esto es asi, ya que el diagndstico implica la caida de todo lo depositado por los padres
en el hijo desde antes de su nacimiento, y que tiene que ver con ideales, proyectos y expectativas
de un hijo sano. Asi entonces, se presenta la necesidad de un trabajo de duelo en el que hay que
procesar la pérdida del hijo ideal para poder llegar a conectarse y darle un lugar a ese hijo real con

una discapacidad. (Nufez, 2005).

Si bien este proceso de confrontacién del hijo real nacido con las representaciones y
expectativas que tenian los padres de él se da en toda familia que recibe un hijo, en el caso de un
hijo que presenta una discapacidad se produce una brecha mayor con el ideal de hijo deseado.
Por ende, cuanto mayor sea la distancia entre la representacién ideal del hijo y el hijo real, mayor
serd también el esfuerzo y el trabajo psiquico que le demandara la situacion a los padres. (Nufiez,

2005)

Segun Nufiez (2005) “hay una potencialidad traumatica en este hecho” debido a que la
situacion de la discapacidad aparece con un alto grado de violencia en la familia amenazando la
posibilidad auto organizadora del psiquismo porque a la ruptura y caida de ideales acerca del hijo
se suma la incertidumbre que genera el devenir de su desarrollo, las preocupaciones e
inseguridades en relacién al futuro y la modificacién de pautas, habitos y costumbres que

caracterizaban la dindmica de la familia hasta ese entonces.

No obstante, en este caso, el duelo adquiere la particular caracteristica de que aqui lo que
se ha perdido es un ideal, unas expectativas, unos proyectos determinados, y no una persona en

su corporeidad, es decir, hay un nifo presente, pero con una falta. Por todo ello se hace
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indispensable la tarea de elaboracién que implica el desprenderse del ideal de hijo perdido para
que surja la posibilidad en los padres de conectarse y otorgarle un lugar al hijo real con la

discapacidad (Nufiez, 2005)

El proceso de elaboracion de la caida de dicho ideal se considerara a partir de lo que
Bowlby (1980) postuld en base a una serie de estudios relacionados con la pérdida de un conyuge
y que tiene que ver con que el transcurso del duelo normal comprende cuatro fases, no
necesariamente secuenciales sino que puede haber un ir venir entre éstas o una superposicion.

Las mismas son (Posse y Verdeguer, 1991):

-Fase de embotamiento de la sensibilidad: tiene que ver con las primeras reacciones ante
la situacién de pérdida, caracterizadas en mayor medida por sentimientos de aturdimiento e
incapacidad para comprender y/o aceptar la situacion. A menudo se experimenta un
adormecimiento de la sensibilidad que suele ser interrumpida por estallidos de célera. Estas
reacciones se dan ante la negacién del diagndstico del hijo tratando de preservar al nifio
demostrando que los médicos se equivocan. Al enterarse de que la situacion del hijo es irreversible
aparece el aturdimiento, acompanado de un sentimiento de irrealidad, necesitando de varios dias
para asimilar la noticia. Mientras tanto, los sentimientos los sentimientos de los padres pueden
quedar suspendidos y mostrar cierto desapego, a la vez que se experimentan arrebatos de ira,

frecuentemente contra los médicos.

-Fase de anhelo y busqueda de lo que se perdio: se comienza a percibir la realidad de la
pérdida, ante lo cual suele experimentarse angustia, inquietud, pensamientos obsesivos respecto
al objeto perdido, cdlera y alteracidon del estado de animo. Es caracteristico de esta fase la
aparicion de una actitud de incredulidad e intentos de revertir lo irreversible ya que se cuestiona
la realidad planteada por los médicos. A su vez, aparecen esperanzas poco realistas que alientan
la busqueda de otras opiniones, muchas veces no médicas. Con el tiempo, la frustracién que
genera la busgueda infructuosa provoca rabia. Sin embargo, la célera se va debilitando a medida
que la incredulidad defensiva va cediendo paso al reconocimiento de que los médicos tienen

razon.

-Fase de desorganizacion y desesperanza: en esta etapa la persona ya ha tomado mayor

conciencia de que la pérdida ha ocurrido factiblemente y que no tiene sentido seguir buscando

67



recuperar lo perdido. De la mano de esta toma de conciencia aparecen sentimientos similares a
la fase de anhelo, y los patrones de conducta de la fase anterior se vuelven inapropiados, dando
lugar a frustraciones tanto afectivas como en el campo del pensamiento y la accidon. Aparecen
sentimientos de resignacion y pensamientos de que nada podra hacerse, renunciando a toda
esperanza de volver la situacion atras. Se trata de una serie de una serie de pensamientos, ideas o
razonamientos rumiantes que dificultan el desear y que desorganizan la conducta. Se sufre una

tremenda desesperanza y consecuente pérdida de voluntad.

-Fase de mayor o menor grado de organizacion: si ha habido cierta tolerancia del anhelo
y la busqueda, el analisis de cdmo se produjo la pérdida y el célera hacia las causas, puede tener
lugar en forma gradual la aceptacion del estado permanente de la pérdida y la comprension de
que los patrones de conducta previos son inadecuados, intentando forjar unos nuevos mas
adaptativos. Si el duelo hasta aqui ha seguido un curso favorable, los padres pueden reconocer y
aceptar la realidad en forma gradual y lentamente ir acomoddndose a la nueva situacion,
reconociendo las diferentes circunstancias del presente, los limites y las posibilidades reales de sus

hijos y redefinir las metas hacia las cuales reencaminar sus esfuerzos.

Este proceso de adaptacion a las nuevas circunstancias puede llevar tiempo, un tiempo'y
una modalidad de elaboracién que van a depender de los recursos con los que cuente cada
subsistema parental para revertir la percepcidén que tienen de la realidad vy, asi, sobrellevarla.

(NURez, 2005)

Por lo tanto, es de suma importancia y un gran desafio analizar las interacciones de los
miembros de la familia en pos de detectar los recursos y fortalezas, implicados en la resolucién de
las crisis y los duelos, con el propdsito de promoverlos. Es decir, aquellos factores que le permiten
a los miembros, sobre todo en este caso a los padres, soportar y salir airosas de los desafios que

se les presentan a partir de la discapacidad de un hijo. (Nuiiez, 2005)
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4.3 Caracteristicas de la relacién entre padres e hijos con autismo

Sumado a los efectos psicoldgicos ya descritos que tiene la llegada de un hijo con
discapacidad, la problematica del autismo trae consigo, a su vez, formas particulares de relacion

entre padres e hijos con este trastorno.

Los nifos con TEA tienen diversos sintomas y comportamientos que generalmente
interfieren en la posibilidad de interrelacionarse con el otro y por ende se entorpece el aprendizaje
y en consecuencia el desarrollo psiquico y la adquisicién de habilidades. Ante este hecho, es
importante destacar las ansiedades y el malestar que se generan en el ambito familiar e individual
a modo de frustraciones relacionadas con las manifestaciones autisticas. En este proceso de
interaccion surgen ansiedades primitivas, muy invasoras, que determinaran el curso del

desarrollo. (Vaimberg Lombardo y Viloca Novellas, 2014)

Asi es que en el caso de esta investigacion concierne el estudio de aquellos problemas
emocionales especiales y caracteristicos que se producen en la relacion de los padres con sus hijos
diagnosticados con TEA. Lo que suele suceder es que este tipo de discapacidad no es detectable
en el momento del nacimiento del nifio y, por el contrario, su diagndstico tarda en realizarse, a raiz
de lo cual los padres pasan por oscilaciones emocionales ya que intuyen que algo anda mal pero,
a su vez, al no contar con opiniones médicas concluyentes, se convencen a si mismos de que todo
va bien, sumado a la reafirmacién que trae el hecho de no hallar en el desarrollo fisico del nifio
ningun motivo de alarma. Por otro lado, el aislamiento social, propio de la condicidn del hijo, es lo

gue hace que la ansiedad se vea justificada para buscar la opinidn profesional (Wing, 1998)

En primer lugar, la toma de conciencia en el caso del autismo como una discapacidad del
hijo es especialmente dificil puesto que se trata de un trastorno asociado a una cierta ambigiiedad
debido, entre otros aspectos, a la amplia variabilidad del prondstico, a la ausencia de marcadores
bioldgicos, a la dificultad de los padres para detectar sintomas tan sutiles como los que
caracterizan al autismo en sus primeras etapas, y a la gran variabilidad de signos que presenta. No
es un trastorno uniforme, ni absolutamente demarcado, y su presentacion oscila en un espectro
de mayor a menor afectacion. Ademas, varia con el tiempo, y se ve influido por factores como el

grado de capacidad intelectual asociada o el acceso a apoyos especializados. Por ende, resulta
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necesario conocer lo que se debe detectar para su diagndstico, y el manejo de este tipo de
informacidn en los padres suele ser infrecuente. No obstante, los padres en la mayoria de los casos
presentan sospechas que se van acumulando a través de la observacién de conductas referidas
como extrafas e inusuales para ellos y el nivel de informaciéon que poseen acerca del desarrollo
de los nifnos. Se entiende la enorme incertidumbre por la que pasan estas familias, ya que
sentimientos de esperanza y desesperanza conviven generando un efecto doloroso en quienes
observan un nifio de apariencia normal, con un desarrollo también normal en el primer afio, pero
con una serie de pautas extrafias de conducta, con una especie de soledad y de indiferencia hacia

las personas (Martinez Martin y Bilbao Ledn, 2008).

Luego, ciertas caracteristicas propias de la problematica del hijo como el rechazo al
contacto afectivo, la falta de respuesta a las instrucciones verbales, el juego repetitivo, las crisis y
berrinches, son aspectos que impactan profundamente (Martinez Martin y Bilbao Ledn, 2008).
Por un lado, debido a que la vida social de la familia tiende a restringirse ya que la conducta
desregulada del hijo lleva a los padres a dejar de lado las reuniones sociales y salidas en publico
con el nifio (Wing, 1998). Y por otro, el hecho de que en los nifios que padecen este trastorno
estén afectadas, sobre todo, la interrelacién y la comunicacién, como los aspectos esencialmente
mads humanizantes de la conducta de las personas, implica percibir a los nifios que padecen este
sindrome como individuos extrafios y dificiles de comprender en muchas ocasiones (Polaino

Lorente, Llabeira y Cuxart, 1997)

Para sumar a estos hechos que caracterizan la relacién entre padres e hijos con utismo,
uno de los resultados de un estudio comparativo llevado a cabo en una universidad de nuestra
provincia sobre el estrés parental con hijos autistas, mostrd que, al ser los padres los primeros
prestadores de apoyos de éstos nifios, es esperable que atraviesen momentos donde perciban la
conducta o comportamiento de su hijo como desbordante de sus recursos y bienestar personal,
ya que esto implica un gran esfuerzo, cansancio e, incluso en muchas ocasiones, postergar
intereses o proyectos personales y familiares con el fin de encontrar dia a dia una nueva forma de
comunicarse y vincularse con sus hijos (Basa, 2010). Otra de las conclusiones fue que los padres y
madres de hijos autistas centran su estrés parental a partir de la dificultad en la conducta del hijo,
mientras que los padres y madres de hijos con otro tipo de discapacidad no autista centran su

estrés parental en la dificultad en el rol de padre/madre. Dicha diferencia refleja la constante
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demanda de atencidon que presentan los nifios con autismo, dadas a sus caracteristicas
comportamentales especificas, como son la hiperactividad, conductas repetitivas, conductas
autoagresivas, entre otras, que si bien son caracteristicas que podrian estar presentes en todo
nifio, por lo general se dan de manera breve y esporadica, a diferencia de los nifios autistas, donde

estas conductas son frecuentes y durante tiempos muy prolongados (Basa, 2010)

Por ultimo, el aporte de Liliana Kaufmann (2010), doctora en psicologia, esclarece aun mas
los matices de la problematica al haber estudiado las interacciones entre padres e hijos con
autismo en una investigacion que llevo a cabo sobre una metodologia de trabajo clinica que se
encontraba implementando con buenos resultados terapéuticos en tres nifios con signos clinicos
de autismo. Los tres ninos recibieron atencidon psicoterapéutica psicodindmica a través de
sesiones vinculares madre-hijo, padre-hijo y padres entre si, en las que la orientacién de sus
intervenciones se dirigié a trabajar sobre la representacion mental que los padres habian
construido de sus hijos, basada en la informacién previamente recibida de los distintos
profesionales médicos: esto es, que son incapaces de captar los sentimientos, predecir
intenciones o inferir pensamientos en el curso de las interacciones con las personas que los

rodean, asi como también la asuncion de que no tiene cura posible dado su origen organico.

Uno de los hallazgos de la investigacion es que cuando los padres reciben el diagndstico
de autismo del hijo donde les dicen que el nifio por ser autista, no comprende lo que ellos
imaginan, sienten o piensan acerca de él, por el dolor narcisista ocasionado a raiz de la informacion
que les dan los médicos, sumado a las vivencias que experimentan producto de que el hijo ha
dejado de demandarlos, los padres tienden a retraerse y aislarse. Desde esa posicion se les hace
dificil captar en el nifio sus necesidades, deseos, pensamientos y afectos. Es decir, se identifican
con las dificultades del hijo. Entonces sucede que sienten culpa debido a que, a raiz de su propio
aislamiento, producto de esa identificacion, no cumplen con la demanda de su ideal narcisista de
funcion parental. Bajo estas condiciones, Kaufmann (2010) advirtid que les resulta complejo la
puesta en marcha de procesos pulsionales e identificatorios precursores de inscribir en los padres
la parentalidad y, ademas, que la naturaleza del vinculo esta tefiida por sentimientos de culpay la

puesta en marcha de elementos defensivos en la interaccién con el hijo.

De esta manera Kaufmann observaba que cuando el hijo lloraba, se enojaba, o

encaprichaba, los padres no se preguntaban los motivos del nifio para hacerlo, sino que daban por
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sentado que ello sucedia porque era propio del autismo, tal como se los habian explicado
previamente los terapeutas. Estas situaciones dejaban ver cémo esos modos de relaciéon que se
establecian los alejaban de la oportunidad de mantener encuentros de disfrute mutuo y de

encontrar formas de comunicacion (Kaufmann, 2010).
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SEGUNDA PARTE: ESTUDIO DE
CAMPO

73



1. Objetivos

1.1 General

Explorar y describir el papel que cumplen las madres en el tratamiento de sus hijos con

TEA.

1.2 Especificos

- Explorar y describir el conocimiento que tienen las madres respecto a la modalidad de

trabajo de la institucion a la que llevan a tratamiento a sus hijos con TEA.

- Explorar y describir la percepcion que tienen las madres acerca del tratamiento de su

hijo que se lleva a cabo en la institucion.

- Explorar y describir el lugar que las madres consideran que tienen en el tratamiento de

su hijo llevado a cabo en la institucion.

2. Preguntas de investigacion

2.1 General

¢Cudl es el papel que cumplen las madres en los tratamientos de sus hijos con

autismo?
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2.2 Especificas:

- £Qué conocimiento tienen las madres respecto a la modalidad de trabajo de la

institucion a la que llevan a tratamiento a sus hijos con TEA?

- ¢Qué percepcion tienen las madres acerca del tratamiento de su hijo que se lleva a

cabo en la institucion?

- cQué lugar consideran las madres que tienen en el tratamiento de su hijo llevado a

cabo en la institucion?

3. Metodologia:

A continuacion, se describen las caracteristicas formales de la investigacion

3.1 Tipo de Estudio y Alcance

Se trata de un estudio cualitativo enfocado en comprender y profundizar los fenédmenos,
explorandolos desde la mirada de los participantes. Con este enfoque se busca comprender la
perspectiva de los mismos (individuos o grupos pequerios de personas a los que se investigara)
acerca de los fendmenos que los rodean, profundizar en sus experiencias, perspectivas, opiniones
y significados, es decir, la forma en que perciben subjetivamente su realidad. (Hernandez
Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio, 2010). En el caso de esta investigacion, se promovio
la emergencia de datos de este tipo a través de entrevistas cuyas preguntas apuntaron a las
opiniones, sentimientos, puntos de vista y argumentos de las propias participantes respecto a una

situacion en particular que es el tratamiento de sus hijos en la institucién a la que acuden.

Tiene un alcance Descriptivo, ya que se pretende obtener una descripcion especifica de
fendmenos, situaciones, contextos y eventos. Esto es, detallar cémo son y cémo se manifiestan.

Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de
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personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendmeno que se someta a

un analisis. (Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio 2006).

3.2 Disefio

Se utilizé un disefio Fenomenoldgico, el cual se enfoca en las experiencias individuales
subjetivas de los participantes, (Herndndez Sampieri et al., 2010), ya que en este estudio se apunta
a reconocer las percepciones de las personas, analizando discursos y temas especificos, asi como
buscar sus posibles significados. En el caso de este estudio, tienen que ver con la variable principal
a investigar que es el lugar que las madres creen que ocupan en el tratamiento de sus hijos en la

institucion.

3.3 Muestreo

La muestra con la cual se trabajo es de tipo autoseleccionada, es decir, las personas se
proponen como participantes en el estudio o responden activamente a una invitacion (Hernandez

Sampieri et al., 2010).

En este caso se trabajo con 4 madres voluntarias, que llevan a tratamiento a sus hijos
diagnosticados con TEA al Instituto Privado de Rehabilitacién y Orientacién, con el que se

establecio el contacto.

A este tipo de muestra también se le llama Autoseleccionada, ya que las personas se
proponen como participantes en el estudio o responden activamente a una invitacion.

(Hernandez Sampieri et al., 2010).

3.4 Instrumento y procedimiento

El estudio utilizé6 como método de recoleccidn de datos entrevistas semi-estructuradas
cara a cara. El entrevistador dispuso de un guién en el que se recogieron los temas de mayor

relevancia a tratar a lo largo de la entrevista (Ver Anexo 2). Sin embargo, el orden en el que se
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abordaron los diversos temas y el modo en el que se formularon las preguntas se dejé a la libre

decisién y valoracion del entrevistador.

En el dmbito de dicho tema, se planted la conversacion con el fin de efectuar
preguntas que el entrevistador creyera oportunas haciéndolas en los términos que estimase
convenientes, explicando su significado, dando lugar a su vez a que las madres pidieran
aclaraciones cuando no entendieran alglin punto. Las entrevistas se trabajaron en torno a la
variable principal la cual fue el papel de las madres en los tratamientos de su hijo/a, entendiendo
la misma como el conjunto de percepciones, significados y acciones que refieren las madres
respecto a la modalidad de su participacion en el tratamiento de su hijo/a. En torno a esto, se
buscd analizar informacion relativa a aspectos emocionales y actitudinales de las madres en
relacién a su participacion en el plan de tratamiento que plantea la institucion a la que acuden, ya
que las percepciones y concesiones de las madres son decisivas a la hora de organizar las
actividades que se llevaran a cabo en el seno institucional. Los primeros minutos fueron
empleados para dialogar de manera informal y “romper el hielo” antes de comenzar propiamente
con la entrevista con el objetivo de establecer un clima de confianza que facilite el brindar

informacion por parte de los participantes.

La investigacion comenzé con la solicitud de autorizacion a las autoridades

correspondientes de la institucién que fueron la directora y vicedirectora.

Una vez obtenido el permiso institucional se procedio a solicitar el consentimiento de las
participantes que constituyeron la muestra de la investigacion mediante el consentimiento
informado que se muestra en el Anexo 1. En torno a esto también se las informd acerca de las
finalidades del estudio y la intencidn de la aplicacidn, buscando de esta manera que las entrevistas
pudieran comunicar su punto de vista acerca de determinados aspectos precisos del tema

planteado.

Posteriormente se llevd a cabo la recogida de datos mediante entrevistas semi-
estucturadas, en un ambiente cotidiano y natural para las participantes, (Hernandez Sampieri et
al., 2010) que, en el caso de esta investigacion, tiene que ver con la institucion a la que acuden

para el tratamiento de sus hijos con TEA.
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Posteriormente se desgrabd y transcribié de manera textual, para asegurar la objetividad
de los datos suministrados por las madres, con ayuda del programa Word Office, la informacion
obtenida verbalmente en las entrevistas con las madres. Los datos arrojados por la investigacion
se analizaron bajo la modalidad cualitativa de Analisis Categorial. EI mismo consiste en identificar
y registrar uno o mas pasajes del texto como parte de cuadros que ejemplifican la misma idea
tedrica o descriptiva. Asi, se identifican varios pasajes y se los vincula entonces con un nombre

para esta idea: el codigo.

Codificar es una manera de categorizar el texto para establecer un marco de ideas
tematicas sobre él, que permite combinar pasajes del mismo fendmeno y examinarlos de un
modo ordenado, para establecer relaciones y comparaciones. Los cddigos proporcionan un foco

para pensar sobre el texto y su codificacion. (Gibbs, 2012).

A cada elemento del texto que representa una subcategoria se le colocd un signo positivo
(+) o negativo (-) para expresar la naturaleza que presentan las mismas. Esto se llevé a cabo
tomando una de las reglas de enumeracién en el andlisis de contenido propuestas por Bardin
(1986) que es la Direccidn, utilizada para ponderar cualitativamente cada elemento del texto que

representa una subcategoria.

Una vez realizado el analisis descriptivo y categorial, extrayendo los datos relevantes, a
modo de instauracion de las categorias y subcategorias descritas anteriormente, se comenzo a

establecer asi las primeras relaciones entre los conceptos.

Aspectos éticos

Al tratarse de una investigacidn cuya recoleccion y andlisis de datos implica el manejo de
informacion personal de cierta cantidad de sujetos, se procurd mantener la privacidad de dicha
informacidn al igual que el anonimato de las participantes que accedieron voluntariamente a la
investigacion. Firmaron un Consentimiento Informado (Ver Anexo 1) que se les brindd, ademas,

para explicar la investigacion y el procedimiento.

Variables evaluadas:

-Definicién conceptual:

78



1. Informacidon que poseen las madres respecto a la problematica del hijo y al
trabajo institucional: Conjunto organizado de datos procesados, que constituyen un mensaje que
cambia el estado de conocimiento de los padres respecto al plan que posee la institucidn a la que

acuden para el tratamiento de sus hijos.

2. Percepcidn que poseen las madres respecto al tratamiento de su hijo en la
institucion: Interpretacion cognitiva y emocional de la informacién que permite establecer una
idea subjetiva del medio externo el cual, en este caso, lo constituye el tratamiento en las

instituciones a las que los padres llevan a sus hijos.

3. Papel que cumplen las madres en el tratamiento de su hijo: Modelo organizado
de conducta, relativo a una cierta posiciéon de los padres en una red de interacciones ligado a
expectativas propias y de los otros en una situacion determinada, en este caso, el tratamiento de

sus hijos.

A continuacion, se definen operacionalmente las categorias y subcategorias que se

utilizaron para realizar el analisis correspondiente:
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Tabla 1: Categorias empleadas para el andlisis y su definicion correspondiente.

CATEGORIAS

DEFINICION

hijo y del trabajo institucional

Informacién de la problematica del

Categoria relacionada con sintomas,
modo de funcionamiento psiquico y
conductual y posibles causas de la
problematica del hijo/a, asi como
objetivos, herramientas y recursos que
se utilizan en los tratamientos, tipos de
intervenciones y sus propositos, que las
madres puedan referenciar como
conocimiento objetivo.

la institucion

Percepcion que poseen las madres
respecto al tratamiento de su hijo en

Categoria relacionada con opiniones,
emociones, pensamientos, argumentos
referidos a la idea subjetiva que poseen
del tratamiento.

tratamiento de su hijo

Papel que cumplen las madres en el

Categoria relacionada con actos vy
manifestaciones verbales, cognitivas,
conductuales, emocionales
autorreferentes de lo que se espera de
ellos como madres en el tratamiento de
sus hijos.

Nuevas categorias

Categorias surgidas a partir de los datos
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Tabla 2: Subcategorias empleadas para el andlisis y su definicion correspondiente.

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

DEFINICION

1. Informacion
de la
problematica del
hijo y del trabajo
institucional y de
los tratamientos

1.A Informacidon que poseen las
madres sobre el diagndstico

Subcategoria que representara todo
aquello que la madre refiera saber
acerca de la problemdtica de su
hijo/a.

1.B Informacién que poseen las
madres del trabajo institucional y
de los tratamientos

Subcategoria que representara todo
aquello que la madre refiera saber
acerca del trabajo que realiza la
institucion/es a las que han asistido
y de la/las que asisten actualmente.

1.C Fuentes de la informacion que
poseen

Subcategoria que representard de
dénde han obtenido dicha
informacion.

1.D Claridad de la informacién que
poseen

Subcategoria que representara la
percepcion de claridad en cuanto a
la informacién que poseen.

2. Percepcién de
los tratamientos.

2.A Opiniones de los tratamientos
y profesionales implicados

Subcategoria que representara las
manifestaciones verbales sobre el
sentido y/o significado subjetivo que
tienen los tratamientos y los
profesionales implicados.

2.B Sentimientos que generan los
tratamientos y  profesionales
implicados

Subcategoria que representara la
manifestacion verbal y/o conductual
de emociones respecto a los
tratamientos y  profesionales
implicados.

sobre los
profesionales

2.C Pensamientos
tratamientos vy
implicados

Subcategoria que representara los

razonamientos y  argumentos
elaborados acerca de los
tratamientos y  profesionales
implicados.
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3. Papel que
cumplen las
madres en el
tratamiento de

3.A Acciones que influyen en los
tratamientos

Subcategoria que representard
aqguella manifestacidon de conductas
dirigidas a fines especificos en
relacion a los tratamientos del
hijo/a, y que implican un propdsito
personal.

Subcategoria que representara la

3.B Actitudes hacia los .. o
su hijo : valoracion ~ subjetiva de los
tratamientos . -
tratamientos del hijo/a.
Subcategoria que marcard las
3.C  Expectativas de los | manifestaciones verbales de lo que
tratamientos subjetivamente se espera de los
tratamientos del hijo/a.
Subcategoria que marcara
4.A Duelo indicadores de la presencia de un

4, Nuevas
categorias a
partir de los
datos

proceso de elaboracién de pérdidas.

4.B Rol parental auto percibido

Subcategoria que representard las
manifestaciones verbales de la
autopercepcion del rol parental
jugado.

4.C Deseo

Subcategoria que representara las
manifestaciones verbales de el/los
aspecto/s y/o situaciones que se
quieren alcanzar.

Lo polos direccionales puntuados con signos (+) o (-) varian segun cada subcategoria:

1.A: informacion certera (+) / informacioén errada (-)

1.B: informacion certera (+) / informacion errada (-)

1.C: fuente fiable (+) / fuente no fiable (-)

1.D: informacion clara (+) / informacién poco clara (-)

2.A\: opinidn positiva (+) / opinidn negativa (-)
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2.B: sentimientos positivos (+) / sentimientos negativos (-)
2.C: pensamientos positivos (+ ) / pensamientos negativos (-)

3.A: acciones que favorecen los tratamientos (+) / acciones que perjudican los

tratamientos (-)
3.B: valoracion positiva (+) / valoracién negativa (-)
3.C: expectativas positivas (+) / expectativas negativas (-)

Una vez recolectados los datos se procedid a una fase de andlisis descriptivo de los
mismos mediante el cual se los redujo y transformé para obtener asi resultados que luego puedan

contrastarse con las anticipaciones de sentido realizadas al principio de la investigacion.
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TERCERA PARTE: RESULTADOS
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1. Presentacion y andlisis de resultados

A continuacion, se describen y analizan los resultados obtenidos de la muestra en general
correspondientes a los polos positivos y negativos de las categorias y subcategorias establecidas a

priori.

Tabla 3: Datos correspondientes a los polos positivos y negativos de las

subcategorias del total de entrevistas con las madres.

1-Informacion 2-Percepcion 3-Papel de las
madres en los

tratamientos

Influencia | N4 | | B @8 | 22 | BB | 2¢| 3A | 3B | 3¢

+ 20|18 | 17| 7 | 11 | 5 5 20 18 7

- - 1 8 8 3 3 1 4 8 2

Se encontrd respecto a las categorias:

1.1 “Informacion de la problematica del hijo y del trabajo institucional”:

Casi la totalidad de la informacion que poseen las madres en cuanto a la problematica del
hijo y del trabajo institucional es informacion certera y abundante, pudiendo explicar de qué se
trata la problematica de su hijo en general, en relatos en los que dan ejemplos de las conductas
del hijo que reflejan las caracteristicas del trastorno y conociendo las diferencias de su diagnédstico

respecto de otros nifios con el mismo diagndstico:

(...) en su caso el trastorno es TEA y Trastorno del Espectro del Lenguaje, es mixto

pero mds asentado en el lenguaje y en la conducta...tiene un déficit muy grande en la
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conducta, en la atencion, en el lenguaje, sobre todo, en las relaciones digamos, con sus
pares, de sociabilizacion tiene muchos problemas...porque por ejemplo juega al lado de un

nifio pero no con (...) (Madre 1).
(-..) Mi hijo tiene un diagnéstico de autismo de alto funcionamiento (...) (Madre 3)

(...) lo que él dice y lo que él piensa es asi, es esa inflexibilidad de que vos le puedas
explicar las cosas...le cuesta muchisimo (...); (...) Aprende, pero aprende diferente no como

los demds chicos. También tiene sus intereses restringidos y que van saltando (...) (Madre 4)

Puede verse en el recorte de la Madre 1 que da detalles que especifican y aclaran las
particularidades del diagndstico del hijo, utilizando, ademas, vocabulario especializado para hablar
de dichas caracteristicas. Luego se observa que la Madre 3 especifica el grado de severidad del
trastorno del hijo, y la Madre 4, se refiere de manera especializada a partir de las palabras
“inflexibilidad” e “intereses restringidos” a dos de las caracteristicas especificas del trastorno. Y el

siguiente recorte:

(...) Llegaban visitas y se metia debajo de la cama o dentro de una caja...se

encerraba cuando llegaba alguien (...) (Madre 2)

Ejemplifica con una de las conductas del hijo otra de las caracteristicas referida al

aislamiento.

De la misma manera, la totalidad de las madres pudieron dar cuenta del trabajo
institucional explicando de qué se tratan los tratamientos a los que asisten sus hijos y cémo

trabajan los profesionales que los atienden:
(-..) él tiene Terapia Ocupacional Sensorial que es especifica para él (...) (Madre 1)

(...) hidroterapia, si no llegaba a conseguir una terapista ocupacional, cumple casi
la misma funcion, como que los ayuda a poner los pies en la tierra (...) a sentir su cuerpo (...)

(La Madre 2)

(...) en un principio el pediatra no me dijo exactamente lo que tenia viste porque
tienen que hacerle un monton de estudios para descartar alguna enfermedad, algun

problema y poder llegar a un diagndstico. Entonces en Atencion Temprana me hacian
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entrevistas, me mandaron al hospital de dia, ahi me solicitaron una serie de estudios (...)

(Madre 3)

(...) ahora estdn los talleres de este afio, entonces son terapias grupales que eso les

ayuda a aprender como manejarse en el afuera y también socialmente (...) (Madre 4)

La Madre 1 explica que ese tipo de terapia es disefiada a la medida de las dificultades del
hijo para abordarlas, asi como la Madre 2 da cuenta de tener conocimiento de la funcién que
cumplen dos de los tratamientos a los que asiste su hijo. La Madre 3 demuestra tener
comprension acerca del proceso evaluativo por el que debe pasar el hijo y el motivo del mismo.
Ademas, la Madre 4 puede diferenciar otro tipo de abordaje como son los talleres, diferentes a las
sesiones de terapias individuales, y el objetivo que se persigue con los mismos. Cabe agregar que
se detectd en un fragmento de entrevista la presencia de un aspecto erréneo en la informacion

respecto de uno de los tratamientos elegidos por la Madre 2:

(-..) lo que hace el cannabis, ellos tienen como los conectores desconectados y los ayuda

a conectar de vuelta (...) (Madre 2)

Esto es errdneo ya que, si bien el cannabis medicinal puede ser una alternativa para
reducir o paliar algunos sintomas tipicos de esta enfermedad, actualmente no existen medios para
prevenir el autismo ni tampoco tratamientos totalmente eficaces en este sentido (Mayo Clinic,

2018)

Por otro lado, se detectd que, si bien la mayoria de las fuentes donde han obtenido la
informacidn que poseen son fuentes formales, es decir, personas o medios especializados que por
ello brindan informacion basada en conocimiento cientifico, es destacable la cantidad de fuentes
informales a las que han recurrido también, que son aquellos medios o personas que transmiten
informacidn recolectada de experiencias o rastreos generales de datos relacionados con la

problematica. De las fuentes formales se encontraron las siguientes referencias:

(...) lo llevamos entonces al neurdlogo y le hizo una serie de preguntas y me dice

que el diagndstico era TEA (...) (Madre 1)

(-..) la neurdloga fue la que me pidio las terapias que tenia que hacer (...) (Madre 2)

87



(...) lo llevé al control del afio y medio con su pediatra y me pregunta si hace esto o
si hace lo otro y le digo que no y ahi me dice que lo iba a derivar a Atencion Temprana para
evaluarlo (...) se hicieron todos los estudios y me dijeron que a partir de ahi lo iba a ver esta
pediatra, que fue la doctora que me dio el diagndstico y que me dijo que por lo visto todos
los estudlios habian salido muy bien y habia llegado a la conclusion de que mi hijo tiene TEA,

asi que me mandd a atenderlo con el neurdlogo (...) (Madre 3)

(...) me dice esta psiquiatra nueva que me lo ve que queria una interconsulta con un
neurdlogo infantil (...) y él le da el diagndstico (...) lo incorpora dentro de TEA, un TGD,

Trastorno de Déficit de Atencion y el Trastorno oposicionista desafiante (...) (Madre 4)

En los recortes de las Madres 1y 2 se observa que ha sido un profesional neurdlogo/a
el/la que ha realizado el diagndstico y hecho las indicaciones de tratamiento pertinentes. Luego
en lo referido por la Madre 3 puede observarse que el diagndstico ha sido realizado por una
pediatra, es decir, una persona con conocimientos sobre el desarrollo infantil, a partir de una serie
de estudios y evaluaciones. Y por ultimo lo expresado por la Madre 4 ejemplifica la obtencion de
informacidn a partir de una fuente formal, ya que también da cuenta de que el diagndstico ha sido
realizado por dos profesionales relacionados con la salud mental y uno de ellos especializado en

infancia.
Por otra parte, las fuentes informales se detectaron en los siguientes relatos:

(...) Yo veia que él era muy distraido...porque al haber tenido 3 hijos antes...si es tu
primer hijo no te das cuenta (...); (...) todo el mundo me dice que conoce este instituto y yo

misma he hablado con varias mamds (...) (Madre 1)

(...) vi un documental en la National Geographic sobre autismo y lo que decia
describia perfecto a mi hijo (...); (...) lo del cannabis lo vi en la tele y tengo una amiga que
tenia cdncer, se lo curd totalmente entonces por ahi uno viste dice creer o reventar (...)

(Madre 2)

(...) yo veia una novela argentina que no me acuerdo ahora como se llamaba y

habia una chica que tenia autismo y bueno entonces yo tenia esa imagen (...) (Madre 3)
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(...) yo todas esas conductas las veia...yo siendo docente y trabajando también con
chicos en esa época...yo veia que él era un chico hiperactivo, habia ido a guarderias y

siempre era hiperactivo (...) (Madre 4)

Enla primera parte del fragmento de entrevista con la Madre 1, se habla de la observacion
propia y la experiencia como madre para detectar sintomas y/o anormalidades, y en la segunda
parte expresa haberse basado también en la opinién de otras personas no profesionales para la
eleccion de la institucién de tratamiento. Luego en el relato de la Madre 2 se observa que, si bien
ha obtenido informacién de un medio de divulgacion cientifica, éste hecho no es suficiente para
determinar un diagndstico. También se encontrd, en lo referido por la Madre 2, la eleccién de un
tipo de tratamiento sin fundamentacién cientifica ni abalada por un profesional relacionado al
tema. Por otro lado, en lo que manifiesta la Madre 3, se observa que se tenia cierta informacién
de las caracteristicas de la problematica a través de un programa de ficcion de la television.
También se detectd, en el relato de la Madre 4, una tendencia a obtener informacion de la

observacién personal y de la experiencia del ejercicio de la propia profesion.

La caracteristica que presentan en comun dichas fuentes informales es que provienen de
un contexto mas familiar, confiable y ameno para las madres. No obstante, en la mayoria de los
casos, el recurrir a las mismas ha sido a modo de complementar la informacién que buscaron

primeramente en fuentes formales.

Respecto al grado de claridad de la informacidn que se tiene, se hallé una gran cantidad
de expresiones que tienen que ver con una percepcidon poco clara, a pesar de que las
manifestaciones que sefalan tener una mejor comprensién de dicha informacidon también
abundan. Esta diferenciacién entre poca claridad o gran claridad se puede detectar en los
argumentos y los razonamientos elaborados de manera personal y gue son capaces de expresar
las madres acerca de un tema especifico a modo de explicaciones de su comprensién sobre dicho
tema. En los fragmentos de entrevista que se sefialan a continuacién esto puede verse

ejemplificado:
Percepcion poco clara:

(...) y en la otra institucion era todo como acd, pero sélo que no sé si...osea como

que trabajan distinto no sé...otra rama distinta...no sé si es mejor o peor (...) (Madre 1)

89



(...) con lo del cannabis la neurdloga me dijo que no me lo recomendaba pero que
ella trataba chicos que lo estaban haciendo y que se veia una mejoria, entonces como que
me dijo no pero si. Y yo dije é¢qué hago? Porque no sé qué cantidad darle entonces (...); (...)
lo que hace el cannabis (...) como que conecta las cosas que estdn en cortocircuito (...)

(Madre 2)

(...) yo veo que la psicéloga se carga mi hijo al hombro como si fuera su hijo (...) no
sé si es la politica de la institucion (...); (...) Mmm...digamos...es raro porque no sé si es que

comparte tantas cosas del TEA con otros chicos (...) (Madre 4)

En el primer fragmento se detectan dificultades para especificar y explicar el tipo de
dispositivo y abordaje general que lleva a cabo la institucidon con chicos con TEA. Por otro lado, la
Madre 2 refiere el deseo de continuar con un tipo de tratamiento, en este caso con cannabis
medicinal, sin una claridad en cuanto a cdmo llevarlo a cabo, de la mano de una explicacién poco
especifica, imprecisa y vaga por parte de la profesional a la que se consulta, y luego, también, se
observa dificultades por parte de la madre en la explicacién acerca de los efectos de dicho
tratamiento. Respecto a lo referido por la Madre 4, se refleja en la frase “no sé si es la politica de
la institucion” un aspecto ignorado acerca del trabajo institucional, y luego en el segundo
fragmento se hace referencia a una dificultad para localizar similitudes entre las caracteristicas

propias del autismo en el hijo con otros nifios con el mismo diagndstico.
Percepcidn clara:

(...) tiene el umbral del dolor altisimo por eso yo cuando se cae lo tengo que andar
revisando y preguntdndole (...) porque en una de esas puede estar quebrado y estd lo mds
bien (...); (...) él en ese entonces tenia muchos mds problemas sensoriales que ahora porque
por ejemplo mordia todo, las cosas, se mordia ély no toleraba agarrar ciertas cosas...el puré
por ejemplo no queria agarrarlo con las manos ni ensuciarse las manos con nada, ni jugar

con barro o con masa (...) (Madre 1)

(...) cuando me dijeron el diagndstico yo no entendia...osea yo dije bueno serd ese
trastorno lo que estd impidiendo que él pueda lograr caminar, hablar, comer y asi...yo lo
asocié por ese lado. Y a la vez me explicaban de todo del autismo, que estd dentro del

espectro del autismo algo asi (...) (Madre 3)
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(...) él es un desborde, como un océano furioso y él necesita encausarse (...) tiene

potencial por muchos lados y tiene que aprender a controlarse él mismo (...) (Madre 4)

En estos fragmentos puede verse que: la Madre 1 comprende de qué se trata uno
de los sintomas del hijo que tiene que ver con tener el umbral del dolor demasiado alto, ya
que explica qué acciones apropiadas tiene que llevar a cabo para prevenir lesiones a raiz de
esta caracteristica. Luego menciona otro sintoma, que son las alteraciones sensoriales, y
ejemplifica certeramente las situaciones en las que puede detectarlo. Por otra parte, la
Madre 3, si bien refiere que en el primer momento de la comunicacién del diagnéstico no
comprendia especificamente de qué se trataba el mismo, entiende que es una condicién
gue se manifiesta en las situaciones mencionadas por ella en las que el hijo encuentra
dificultades para desarrollarse adecuadamente. Por ultimo, la Madre 4 utiliza un lenguaje
mads metafdrico y abstracto para explicar la caracteristica general de la condicion del hijo y
el objetivo terapéutico que implica. Es importante destacar que en la entrevista con la
Madre 2 sélo se encontraron referencias a una percepcion poco clara de ciertos aspectos
de la informacidn que posee, sin hallar ademas manifestaciones de una clara comprension

de la misma.

Enrelacidn a esta subcategoria de percepcién de claridad de la informacion se analiza que,
si bien en general las madres son capaces de reproducir la informacidon que poseen sobre
determinados temas como el trabajo institucional, tipos de tratamiento y la problematica del hijo,
al pedirles una explicacion mas detallada de algunos aspectos de dicha informacion se
encontraron con dificultades para responder. Lo que da cuenta de cierta falta de claridad en la

comprension de la totalidad de la informacion que poseen acerca de los temas mencionados.

Asi entonces, de esta categoria “Informacién de la problematica del hijo y del trabajo
institucional” puede afirmarse, en primer lugar, que las madres entrevistadas estan al tanto de los
procedimientos que conlleva el tratamiento de sus hijos, ya sean burocraticos y legales, como asi
lo concerniente a diagndsticos, evaluaciones clinicas, tipos de terapia, especialistas en la
problematica y funcionamiento de las instituciones a las que asisten o asistieron. No obstante, se
detecta que es Unicamente en el discurso de la Madre 2 que existe un aspecto erréneo en la

informacidn que posee acerca de uno de los tratamientos elegidos.
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De la muestra en general, en primer lugar, se analiza que las madres cuentan con una
primera base, que tiene que ver con contar con informacién certera y suficiente, para comenzar
un proceso de toma de decisiones enfocado en resolver la situacion problematica que les plantea
el diagndstico del hijo. Se percibe este hecho como un primer paso que han dado en la solucion
de la problematica que se les ha presentado respecto del hijo, y que se corresponde con el primer
paso en la resolucion de un problema seguin Haley (1990), ya que las madres han tomado contacto
con la situacion problema, (en este caso el diagndstico y tratamiento del hijo), pudiendo conocerla

y definirla para luego evaluar las posibilidades y limites de accién ante la misma.

En segundo lugar, es notable que, el total de las madres a pesar de contar con abundante
informacidn en términos cuantitativos, la apropiacion que han hecho de la misma es teniendo una
percepcidn poco clara acerca de varios aspectos de esa informacion. Sin embargo, se detectaron
indicadores de un continuo movimiento de busqueda de informacién para un mejor
esclarecimiento, aunque asi fuere a partir de fuentes de informacién informales, familiares y mas
amenas respecto de la problemdtica de los hijos, el trabajo institucional y los tratamientos,

ademas de contar con la informacion formal, cientifica y especializada.

Asi entonces, tanto contrastar como complementar los discursos médicos v cientificos
con fuentes que sean mas familiares para las madres implica que han realizado una busqueda de
apoyos y sostenes en el enfrentamiento con las situaciones problematicas que les presenta el

diagndstico del hijo.

Respecto a dicho movimiento de busqueda de apoyo, Pereyra (2004 en Oblitas, 2004) lo
referencia como una de las formas en que los padres han enfrentado la crisis que supone la
discapacidad del hijo, postulando la busqueda, especificamente de apoyo social, como uno de los
factores moduladores de estrés. De igual forma, esto puede relacionarse con uno de los aspectos
expuestos en el apartado tedrico que promueven la resiliencia ante las situaciones conflictivas, y
gue tiene que ver con la capacidad para encontrar en los intercambios subjetivos con los

diferentes grupos humanos el poyo, sostén y ayuda que se necesita (Nufiez, 2003)
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1.2 “Percepcion de los tratamientos”:

En general, en esta categoria las madres mostraron un predominio de pensamientos,
sentimientos y opiniones positivas respecto a los profesionales, las instituciones y los
tratamientos de sus hijos, por lo que puede decirse que subjetivamente la informacion
proveniente del dmbito concerniente a los tratamientos ha sido interpretada cognitiva y
emocionalmente de manera positiva. Esto puede verse en los siguientes recortes, que
ejemplifican, primeramente, las opiniones o manifestaciones acerca del sentido y/o significado

que tiene la situacion de tratamiento y los profesionales implicados:

(...) la verdad que hemos caido en uno de los mejores lugares (...); desde las
secretarias hasta todas las profesionales y la subdirectora que es una genia, son todas unas

divinas (...) (Madre 1)
(...) si la terapia Ocupacional con integracion sensorial es hermosa (...) (Madre 2)

(...) la pediatra y el neurdlogo son divinos...saben atenderlo y le dieron en la tecla
(...); la integradora que tiene es psicdloga la chica y lo re ayuda, le ha hecho re bien (...)

(Madre 3)
(...) él empezo acd con una muy buena terapeuta ocupacional (...) (Madre 4)

Se destaca en estos fragmentos un primer acercamiento a la situacion de tratamiento,
en el cual la totalidad de las madres ha manifestado tener una concepcién positiva acerca de los
profesionales y algunos tipos de terapia, percibiendo como buena y apropiada la intervencidn
de los profesionales y la modalidad del trato de éstos con sus hijos. Existiendo, en este primer

momento, escasez de opiniones negativas:

(...) el neurdlogo me explicé pero todo muy técnicamente (...); (..) hablando del tema

de las terapias...muchas horas y mucho ya me parece (...) (Madre 1)

(...) la mujer que me atendio ese dia en la parte de discapacidad no sé si ese dia se
habia levantado de mal humor o qué pero no me atendio de la manera que yo necesitaba

que me atendiera (...) (Madre 2)
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Sélo las madres 1 y 2 manifestaron que no les parecié acorde el modo en que se
comunicaron con ellas dos personas, un neurélogo en el caso de la Madre 1y una administrativa
de una institucion de tratamiento en el caso de la Madre 2, con los cuales actualmente ya no
mantienen contacto. Y sélo la Madre 1 refirié estar parcialmente de acuerdo con la frecuencia

de las terapias.

Profundizando en este contacto cognitivo-afectivo con la situacion de tratamiento, se
manifestaron en el discurso de todas las madres los sentimientos generados a partir de un
proceso de implicacidn progresiva y adentramiento en dicha situacidn. Se comienza a vislumbrar
la modalidad de contacto con el proceso de tratamiento de los hijos, los profesionales y las

instituciones que los mismos implican:

(-..) yo pensando como me va a decir esto asi...sali de ahi'y era un mar de llanto, ya
a lo dltimo ni hablaba con el neurdlogo porque me habia puesto a llorar (...); (...) Y nos dicen
que ahora vamos a empezar...me da un poco de miedo en realidad, equinoterapia (...)

(Madre 1)

(...) lamentablemente es todo mucha burocracia...te consume, yo siento que me ha

consumido viste (...) (Madre 2)

Se detectd que este contacto ha estado marcado por sentimientos de frustracion en
relacion a los procesos administrativos que conlleva el poder acceder a los tratamientos,
ejemplificado en el recorte correspondiente a la Madre 2. Asi como miedo en relacién a la
incertidumbre que generan algunos tratamientos, y angustia que han aparecido en torno a las
pautas de comunicacion con algunos profesionales, como sentimientos negativos manifestados
por la Madre 1. Es destacable que las manifestaciones de sentimientos negativos coinciden, en
ambos casos, con el hecho de que las madres han tenido malas experiencias respecto a la

comunicacion con determinados profesionales y administrativos.

Por otro lado, y en mayor medida, han aflorado sentimientos positivos que todas las

madres han podido manifestar en discursos como:
(-..) si estoy muy contenta con este lugar (...) (Madre 1)

(-..) acd me siento comoda (...) (Madre 2)
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(...) yo estoy muy conforme, con todo, la pediatra, el neurdlogo también (...) (Madre

3)
(...) acd sentis como que hablds un mismo idioma (...) (Madre 4)

De esta manera resaltan sentimientos de comodidad y pertenencia a un colectivo de
personas: en el didlogo con otros profesionales, en el cual manifestaron sentirse escuchadas e
involucradas, y en el trato con otros padres y madres que, de igual manera, llevan a sus hijos a
tratamiento a la institucion y con los cuales refieren poder hablar de los temas que les interesan

y/o preocupan.

Se entiende entonces que de este contacto cognitivo-afectivo con la situacion de
tratamiento han surgido aspectos tanto positivos como negativos, prevaleciendo en las madres

una capacidad para la reflexion y la critica constructiva en reflexiones positivas como:

(...) por ahi no es tan grave y se puede tratar, porque no es como un cdncer, ni Dios
permita (...); (...) Y yo preferiria acuaterapia porque yo conociéndolo y lo que le gusta el
agua...entonces yo pienso que el agua le va a gustar mucho mds y va a ser mds productivo para

él(...) (Madre 1)

(-..) tenia que empezar salita de 4 (...) y no sabia si mandarlo a una escuela especial o a
una escuela comun, entonces me parecio bueno probar con un jardin terapéutico...porque es

como que estd a medio camino de las dos (...) (Madre 2)

(...) Yla maestra integradora sabe un monton...se nota, aparte tiene todos los posgrados
hechos, todos los cursos que hay de autismo ella no se pierde de unoy lo re ayuda a él (...) (Madre

3)

(...) convengamos que cada vez se habla mds... antes a muchos chicos se los escondia,
se los metia en escuela especial...y ha cambiado como sociedad entonces surgen tantas cosas
que ya no te podes desentender. Te perfeccionas y te comprometes y decis bueno me lo cargo al

hombro y vemos como vamos sorteando las dificultades y aprendemos todos (...) (Madre 4)

Estos pensamientos reflejan que se ha apuntado principalmente a una ampliacién de la

percepcion hacia otros factores igualmente involucrados en la situacion de tratamiento, como
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lo son: las posibilidades del hijo a pesar del diagndstico, como se observa en el primer fragmento
de la Madre 1, asi como la buena relacién con otros profesionales en lo referido por la Madre 3,
y la propia apertura a otras alternativas terapéuticas que menciona la Madre 1 al hablar de
acuaterapia y la Madre 2 al considerar opciones a medio camino entre la educacién y la terapia
como otra posibilidad de tratamiento, sumado al papel de apoyo que ha cumplido el sentirse
parte de un colectivo de personas, instituciones y profesionales que poseen aspectos valorados,

como asi menciona el discurso de la Madre 4.

De esta manera, se analiza que ha habido una aceptacion y comprension paulatina de
la situacidn de tratamiento y las instituciones y profesionales implicados, dentro de un proceso
en el que se ha generado una ambigliedad de sentimientos, pero que han podido ir sorteando
a través de una progresiva flexibilizacion del pensamiento y la reflexion. (Martinez Martin y

Bilbao Ledn, 2008)

Lo cual lleva a postular la presencia en las madres de otro factor involucrado en la
capacidad de resiliencia, y que tiene que ver con la posibilidad de reconocer y hablar de los
sentimientos propios generados en torno a la problemadtica y, en este caso sobre todo, a la
situacion de tratamiento del hijo. Esto permite que el impacto emocional pueda ser elaborado
al reconocer los sentimientos tanto positivos como negativos y trabajar sobre su ambivalencia y

su posterior metabolizacidn, a través de la reflexion y el pensamiento. (Nuiiez, 2003)

No obstante, cabe resaltar que el punto diferencial en la generacion de sentimientos
positivos o negativos ha estado en relacion al encuentro o no de un apoyo y sostén emocional y
psiquico en las relaciones, tanto con profesionales como con grupos de padres y personal
administrativo de las instituciones. Lo que deja entrever la importancia y el valor que tiene para
estas madres el hecho de encontrar espacios y relaciones interpersonales de acompafiamiento

y comprension en las situaciones que atraviesan.

El surgimiento de este aspecto en el drea afectiva, permite pensar acerca de un tipo de
necesidad emocional especial que se produce en la relacion entre padres e hijos con autismo
(Wing, 1998) y que, entre otras caracteristicas, presenta la vivencia de incertidumbre respecto

de la convivencia con el hijo y su desarrollo (Martinez Martin y Bilbao Ledn, 2008).
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1.3 “Papel gue cumplen las madres en el tratamiento de sus hijos”:

En esta categoria, marcada principalmente por las acciones que llevan a cabo las madres
y que tienen influencia en los tratamientos, se ha mostrado en general un papel favorecedor,
colaborador y posibilitador de efectos positivos en los mismos, que puede ejempilificarse en los

siguientes recortes:

(...) Le cuesta hacer caca entonces cada vez que hace en el inodoro le festejamos
(-..); (...) Fuimos con un neurdlogo infantil derivados por la directora de la otra institucion y

le hicimos todos los estudios que él nos dijo (...) (Madre 1)

(...) cada 4 meses yo lo vuelvo a llevar a la terapista ocupacional a evaluar y que se
fije qué hay que hacer o alguna observacion y trasladdrselo a las terapeutas de acd (...); Yo

insistia en ese jardin en que me ensefiaran a trabajar con él (...) (Madre 2)

(...) yo les planteo todas mis inquietudes a las terapeutas de acd (...); ellos acd me
dicen hagamos esto y bueno yo trato de hacerlo también...trato de continuar con lo que

ellos estdn haciendo acd (...) (Madre 3)

(...) En casa estamos tratando de mantener el tema de la rutina (...) todos le estamos
poniendo justamente esa contencion que él necesita para encausarse (...) que es la parte
mds dificil y por lo que venimos todas las semanas, por lo que en Febrero estamos acd

cuando los chicos siguen de vacaciones (...) (Madre 4)

Lo que tienen en comun las acciones referidas por las madres es que se manifiesta una
tendencia al acatamiento de las reglas de los tratamientos e indicaciones de los terapeutas, a partir
de un interés por ayudar a generar efectos positivos en la conducta de los hijos. Estas acciones
tienen un caracter potencialmente positivo para influir en los tratamientos, ya que respetan las
indicaciones de los profesionales, promoviendo asi una continuidad de la intervencién
terapéutica, a la vez que tienden a establecer un permanente intercambio comunicativo con los
profesionales a partir del cual responder dudas e inquietudes que las madres tengan y/o corregir

sus conductas con fines terapéuticos.
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Por otro lado, también se manifestaron conductas cuya influencia en los tratamientos

puede llegar a ser potencialmente negativa como:

(...) Cambié 5 veces de pediatral (...) Yo les preguntaba a los pediatras las cosas que
me llamaban la atencion de él pero no me quedaba con lo que me decian (...); (...) Quise
probar con un jardin terapéutico y por eso lo saqué de este instituto...después quise volver

pero ya no tenia lugar (Madre 2)
(...) en algin momento se probé medicacion y no se le dio en la tecla (...) (Madre 4)

En la primera parte del discurso de la Madre 2 es destacable la cantidad de profesionales
a los que concurrié y descartd antes de obtener un diagndstico definitivo, ademas del cambio
injustificado de institucidn terapéutica. Por su parte, el discurso de la Madre 4 destaca que una de

las intervenciones con medicacidn no tuvo los efectos deseados.

Estas acciones pueden haber tenido consecuencias desfavorables para el tratamiento
general, y en su totalidad han resultado ser producto de una modalidad de accién que tiene que
ver con el ensayo y error. Es decir, sin una anticipaciéon y planificaciéon de los efectos y
consecuencias de dichas acciones. No obstante, es considerablemente menor el nimero de

dichas conductas en relacidn a las consideradas de influencia positiva.

Asi es que la prevalencia de acciones de influencia potencialmente favorable da cuenta
de que en general las madres han tomado en consideracion las indicaciones profesionales y la
informacién de la cual disponen para iniciar y sostener un proceso de toma de decisiones en
cuanto a los tratamientos y la interaccién cotidiana con el hijo. Lo que puede indicar que, a pesar
de haber existido, por momentos, una modalidad de accién no deliberada, ha habido una
prevalencia a actuar con un criterio acorde a la realidad, planificando y previendo posibles

consecuencias.

Se detecta a partir del andlisis de esta subcategoria, la presencia de otro de los factores
implicados en la capacidad de resiliencia, ya desarrollados en el apartado tedrico, y que tiene que
ver con una posicién activa e iniciativa propia: ya que las madres han salido a la busqueda de

soluciones movilizadas por una motivacion y energia internas, poniendo en marcha los propios
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recursos, como en éste caso la perseverancia, el didlogo constante y fluido con las instituciones y

la indagacion para salvar las propias inquietudes. (Nuiez, 2003)

Ademas, se encontrd que la puesta en marcha de las acciones destacadas da respuesta a
una serie de necesidades que se corresponden con las propuestas por la Asociacién Espafiola de
Profesionales del Autismo (como se cita en Rodriguez Torrens, 2005) a través de las cuales se
postula que las familias de personas con TEA tienen necesidades especiales y propias de las
situaciones que deben enfrentar. Entre dicha clasificacion de necesidades se observan en los

recortes referencias hacia:

A)-Necesidades utilitarias: el control de la conducta del hijo es una de estas necesidades y
se ejemplifica tanto en el caso de la Madre 1, cuando refiere el refuerzo de la conducta del hijo de
ir al bafio por si mismo; como asi también en lo expuesto por la Madre 4 en relacion a establecer
rutinas en la vida diaria para “encausar” la conducta del hijo, de la mano del hecho de haber

probado con medicacidon como uno de los tratamientos de los sintomas.

B)-Necesidades psicoldgicas: dentro de éstas se encuentra la necesidad de adquirir
informacién, conocimiento del diagndstico y procesos de evaluacion, lo que puede observarse en
los recortes de las Madre 1y 2, ya que la primera refiere haber ido por derivacion a un profesional
especializado para la realizacion de los estudios necesarios, y la segunda comenta que establece
periodos de tiempo para llevar al hijo a evaluacidn, asi como en un primer momento realizd una
busqueda continua de respuestas en relacion al diagndstico del hijo. Dentro de este tipo de
necesidades también hay referencia en el discurso de la Madre 3 a la necesidad de un lugar y
espacio de reunion para compartir ideas y sentimientos, cuando refiere que expresa todas sus

inquietudes a los terapeutas de la institucion.

Por otra parte, respecto a la subcategoria “Actitudes hacia los tratamientos”, las madres
refirieron en mayor medida valoraciones positivas, y aunque las referencias a valoraciones
negativas fueron menos, en ambos tipos de actitud hacia la situacién de tratamiento y los
profesionales e instituciones implicadas se detectdé como valioso para las madres los siguientes

aspectos:

e Laempatia que demuestren en la comunicacion los profesionales ante las situaciones que

atraviesan ellas como madres con un hijo con TEA, lo que puede ejemplificarse en:
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-Valoraciones positivas:
(...) porque acd te atienden, te apoyan, te tratan bien o sea uno qué mds quiere (...) (Madre

1)

(...) yo les puedo plantear mis inquietudes a los terapeutas de acd y ellos me dan las

herramientas (...) (Madre 3)

(-..) en algun momento de acd mismo nos sugirieron cambiar de institucion y nosotros con
mi marido hablamos (...) expusimos nuestros puntos de vista los dos por separado no viniendo
juntos y ahi no nos invitaron mds a retirarnos (...); (...) Si el acompafiamiento familiar de esta
psicologa que te digo nos sirvio muchisimo (...) ella me dijo que desde ese momento esta familia la
iba a llevar ella, como que tomé el reto viste, y cuando se nos han venido las cosas abajo, escuela,

maestros, ella va y pone la cara (...) (Madre 4)

-Valoraciones negativas:

(..) asi me lo dijo el neurdlogo como si yo te dijera qué bonitas ufitas que tenés (...) o sea
yo pensaba me estds hablando de mi hijo no de un nifio de EEUU que vive en no sé donde, tené un
poco mds de tacto. Estd bien serd frio, serd médico, serd cientifico todo lo que vos quieras pero qué

seyo (...) (Madre 1)

(...) y me decian que ya me iban a mandar en el cuadernito lo que hacian...porque a ver yo
les decia mi hijo llega a casa y me hace asi'y yo no sé por qué me hace asi'y uds no me explican...o
sea el nene vive conmigo y yo necesito saber como trabajar (...) no habia una devolucion (...)

(Madre 2)

(...) también nos paso viste que cuando el barco se empieza a hundir viste cada uno nada

para su lado por eso muchos por ahi se lavaron las manos, hubo roces, hubo peleas, hubo un

monton (...) (Madre 4)
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Tanto las actitudes positivas como negativas hacia la situacion de tratamiento, y las
instituciones y profesionales implicados hablan de un movimiento de busqueda de apoyo y
confirmacion social respecto a su papel de madres, habiendo mencionado como positivas
aquellas situaciones en las que los profesionales han respondido a sus pedidos y a las pautas de
comunicacidn que ellas esperaban, y tomando de manera negativa aquellas en las que esto no
sucedid, ya que puede haber sido percibido como un rechazo de la definicion de madres que ellas
hacen de si mismas, desde el punto de vista de la Teoria de la Comunicacion Humana,

(Watzlawick, Beavin Bavelas y Jackson, 1991)

e Como otro aspecto valorado para las madres esta el encontrar respuestas y el
sentimiento de que cuentan con herramientas concretas y que consideren acordes a las
situaciones que atraviesan cotidianamente con sus hijos con TEA, de parte de los
profesionales y las instituciones, esto puede verse en las siguientes valoraciones

positivas:
(...) lo que a mi me gusta de acd es justamente que él tiene su terapia, sale y su terapeuta
me dice lo que hicieron y que en la casa trate de fijarme de hacer tal cosa...te dan herramientas

para vos sequir y que tenga una continuidad (...) (Madre 2)

(-..) la maestra integradora le da en la tecla y me da muchas herramientas a mi'y a la

maestra del grado también (...) (Madre 3)

También se encuentra un ejemplo de este aspecto valorado justamente en una

situacion en la que se resalta no haberlo encontrado:

(...) Los pediatras no me daban una respuesta (...) (Madre 2)

Esto puede tener que ver con la busqueda de solucién a la incertidumbre que genera la

condicién del hijo y sus conductas, es decir, buscar formas de afrontar las situaciones
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problematicas que la conducta y la condicién del hijo les presentan cotidianamente en los
diferentes ambitos. (Kaufmann, 2010)

Esta busqueda tiende principalmente a encontrar apoyo social, particularmente en una
de sus funciones caracteristicas como la instrumental: en la medida en que las relaciones

sociales representan un medio para conseguir objetivos o metas. (Pereyra, 2004)

e Otro aspecto valorado por las madres son los efectos de las terapias que ellas

consideran como positivos en sus hijos, como por ejemplo:

(...) la integradora re bien, estd todo el tiempo al lado de él, le va haciendo las cosas y
ella le va ayudando, agarrando la manito y por ahi él le saca la mano y lo puede hacer solo (...);
(...) la terapia de la otra institucion lo sacé muchisimo adelante también, de ser un animalito estd
mds cerca de ser un ser humano (...); (...) le daban intensivo para sacarlo un poco adelante (...

eso le ayudo mucho a entrar ahora a salita de 4 (...) (Madre 1)

Reflejandose este aspecto como valioso también en situaciones en las que no se
encontro:

(..) de la otra institucion llegaba con los ojitos hinchados y en el cuaderno me mandaban
escrito que habia dormido una siestita...y seguro se habia dormido toda la mafiana (...) y yo me
daba cuenta si lo habian hecho trabajar o no y resulta que de los 5 dias que iba 4 se dormia la

siestita...asi que ese fue un afo perdido (...) (Madre 2)

(...) con el tema de la medicacion en un primer momento no se le daba en la tecla y
anduvo re mal, se armé un lio bdrbaro, lo querian sacar de la escuela y mandarlo a escuela

domiciliaria (...) (Madre 4)
El andlisis de estos fragmentos habla principalmente de los intentos de acortar la brecha

que existe en el psiquismo entre el hijo real y el hijo ideal de estas madres (Nufez, 2005), que

en la mayoria de los casos se presenta bajo la forma de la intencidn de inclusion del hijo en la
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escuela, el logro de su auto dependencia y autoeficacia y su adaptacion a normas sociales

convencionales.

e  Eldltimo aspecto valorado estd en relacién con el compromiso que las madres perciben
de parte de los terapeutas y las instituciones hacia el tratamiento de sus hijos, poniendo

esto en valor tanto en relatos positivos como:

(...) Yo me quedo en este lugar porque mi hijo en este ultimo tiempo y desde el principio
tenia una terapeuta ocupacional que se comprometio a full con ély lo re bancd y lo saco adelante
en un monton de aspectos (...); (...) con los terapeutas de acd tiene un nivel de afinidad, entonces
él cuando estd seguro y contenido por el terapeuta, él responde mucho mejor. Eso es un aspecto
valorado, que se lo respete como persona y con quien tenga afinidad poder trabajar y poder
sacar el potencial (...); (...) yo puse en la balanza: la psicéloga siempre se lo pone al hombro,
trabaja bien con el musicoterapueta, trabaja bien con la psicopedagoga, la fonoaudidloga la
ultima chica que le dio el alta lo llevé muy bien y también tenian un vinculo muy lindo, entonces

pusimos en la balanza todo lo que el instituto nos dio por sobre lo que queda flojo (...) (Madre 4)

(...) Lo que me gusta de acd es todo el abordaje que le dan, lo conocen, saben por donde
abordarlo...mucha paciencia, mucha mucha le tienen (...); (...) de todos los terapeutas que tiene
me encanta la paciencia, la simpatia en atenderlo en...qué se yo la buena predisposicion, como
ya conocen y saben como atenderlos (...) ellos te dedican todo el tiempo, todo el que necesites
para explicarte todo, para atenderlo a él bien, para esperar a que se le vaya el berrinche (...)

(Madre 3)

Y, por otro lado, denunciando la ausencia de este aspecto valioso en relatos negativos

como:

(-..) una vez que empezd en la otra institucion no me gusto nada (...) porque me habian

dicho en la entrevista que iba a tener terapia ocupacional, y que esta otra terapia y aquella otra
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y cuando entro no tenia nada. Tenia solo fonoaudidloga (...) de ahi en mds no trabajaron nada

(-..) (Madre 2)

En relacién a este aspecto puesto en valor se detecta un movimiento de busqueda de
apoyo social en todas las funciones que cumple el mismo: desde lo estructural, es decir, la ayuda
practica, asi como desde lo informacional, la orientacién y guia, y en lo emocional, que en estos
casos aparece como resaltado en el valor que ponen las madres en la buena relacion de sus hijos
con los terapeutas y la contencién emocional que les brindan éstos a sus hijos. (Pereyra, 2004)

Por ultimo en esta categoria analizada, aparecen las expectativas de las madres en
relacion a la situaciéon de tratamiento, lo cual habla de lo que las madres esperan obtener al
llevar a sus hijos a las diferentes terapias. En general se observé un predominio de expectativas

positivas en relatos como:

(...) yo veo que él tiene muchas posibilidades, muchas muchas aptitudes y

oportunidades de salir adelante (...) (Madre 1)
(...) yo siempre digo él va a poder hacer todo lo que se proponga (...) (Madre 2)

(...) yo sé que esto le va a hacer muy bien, ya le estd haciendo muy bien (...) (Madre

3)

(...) Yyo no lo traeria si no estuviera convencida de que esto lo va a ayudar en su
futuro, que de hecho ya lo estd ayudando (...); (...) Yo creo que lo va a ayudar en la medida
en que él va a saber vincularse mejor con su entorno, que va a encontrar la manera de
afrontar sus estudios por algun lado, porque él tiene mucha capacidad por dar pero por ahi

no tiene como encausarla (...) (Madre 4)

En estos fragmentos se detecta la presencia de un sentimiento de confianza hacia la
situacién de tratamiento actual que llevan a cabo los hijos. No obstante, se refirieron

Unicamente por la Madre 1 algunas expectativas negativas:

(...) ¢qué va a hacer el dia de mafiana? ...Dios quiera que nosotros tengamos mucha
vida al lado de él, estar 40, 50 aiios mds al lado de él (...); (...) porque él cuando sea adulto y

tal vez ya tenga incorporado el lenguaje y ya sea independiente en muchas cosas pero sus
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bloqueos de por vida van a estar. El dia de mafiana no sé él va a querer encarar una mina y
le puede decir que no como le ha pasado a todo el mundo, (...) y van a haber mujeres que lo
van a amar como es, Dios quiera encuentre quien lo ame como es...yo creo que va a tener
suertey le va a ir bien con esto...y hay gente buena todavia y mujeres también...pero alguna
le va a decir que no y él lo va a sentir como un pufal en el corazon, se va a querer quitar la
vida, suicidar no sé por tonteras...porque a él le va a doler mucho mds...y para él va a ser

como lo peor del mundo (...) (Madre 1)

Sin embargo, se analiza que dichos relatos tienen que ver con expectativas y
proyecciones a futuro que estan mas en relacion al diagndstico del hijo que a la situacién de

tratamiento actual.

Asi entonces, el andlisis de las subcategorias demuestra, en primer lugar, que las
acciones llevadas a cabo estdn motivadas por necesidades mencionadas que caracterizan a las
familias de personas con un miembro con TEA (Asociacién Espaiiola de Profesionales del
Autismo citado en Rodriguez Torrens, 2005), en segundo lugar, que los aspectos valorados por
las madres como: la empatia de los profesionales hacia ellas como madres que atraviesan una
problematica; el sentimiento de encontrar respuestas y contar con herramientas; y percibir
tanto efectos de las terapias considerados por ellas como positivos, como asi también un
compromiso de los profesionales con el tratamiento de sus hijos, ha implicado que las madres
tengan expectativas favorables de la situacion de tratamiento, y por ende den su participacion
y colaboracion hacia la misma, respetando y acatando las indicaciones propuestas por los
profesionales y mostrando un interés y compromiso para lograr efectos terapéuticos en sus
hijos.

Es decir, existe un sentimiento de confianza en las madres hacia las terapias, la
institucién y profesionales implicados en la situacion de tratamiento de los hijos, a raiz del cual
han realizado una apuesta, teniendo en cuenta, ademas, la informacién que poseeny el proceso

de elaboracion cognitivo-afectivo hacia la situacidon de tratamiento, expuesto en la categoria de

“Percepcion de los tratamientos y profesionales implicados”.

Por lo que puede decirse hasta aqui que han logrado una adecuada adherencia a los

tratamientos, a partir de: contar con suficiente informacién y un buen contacto cognitivo-afectivo
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con la situacidon de tratamiento que ayuda a encontrar y ponderar aspectos valiosos y generar
expectativas positivas, lo cual promueve en las madres acciones favorecedoras, de

acompafiamiento y apoyo de la situacion de tratamiento.

1.4 “Nuevas categorias a partir de los datos”:

Las categorias que se presentan a continuacion se hallaron a partir de los datos

arrojados por las madres en las entrevistas. Entre las mismas se pudieron aislar:

-Duelo: se detectaron indicadores de la vivencia de un proceso de elaboracién de pérdida
de larepresentacion mental del hijo ideal a partir del diagndstico de la discapacidad (Nufiez, 2005).
Se encontrd, a su vez, que los discursos relativos a esta subcategoria responden a las diferentes

fases de este proceso segln Posse y Verdeguer (1991):

a) Fase de embotamiento de la sensibilidad: las madres hicieron referencia a reacciones

que tuvieron ante las primeras comunicaciones del diagndstico efectivo de sus hijos, entre ellas se

encontraron:

-Negacion, que puede verse en los siguientes relatos en cémo las madres se niegan a
aceptar el diagndstico en un primer momento tratando de preservar al hijo y cuestionando a los

médicos:

(...) Al médico cuando me preguntd si habia escuchado sobre el autismo le dije si he

escuchado pero no creo (...) (Madre 1)

(-..) con mi marido empezd la lucha interna...y que mi hijo no tiene nada, pero que
si tiene algo, pero que nos filemos, que probemos, pero que no, que no tiene nada (...)

(Madre 4)

-Aturdimiento o incapacidad para comprender y/o aceptar la situacién, ya que la misma

parece irreal y se necesita tiempo para la asimilacion:

(...) Habian cosas que no me cerraban, pero bueno yo pensé que eran mafias, como

era el primer hijo, el primer nieto...bueno yo pensé que eran mafias. Y cuando lo llevaba al
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control el médico me pregunta si estaba todo bien y yo le decia que si, pero todavia no habla,

no camina (...) (Madre 3)

-Sorpresa o shock y sensacién de embotamiento o paralisis de las emociones, quedando

éstas suspendidas:

(...) la doctora me lo dijo y en ese momento me lo tomé como light...pero después

llegué a mi casa y me lloré todo (...) (Madre 2)

Puede verse en la expresion “en ese momento me lo tomé como light...pero
después llegué a mi casa y lloré todo” que la movilizacién de emociones llevd cierto tiempo

para esta madre desde la comunicacién del diagndstico del hijo.

b) Fase de anhelo y busqueda de lo gue se perdid: las madres refirieron que atravesaron

momentos en los que comenzaron a percibir la realidad de la pérdida, a raiz de lo cual
manifestaron incredulidad ante el diagndstico e intentos de revertir lo irreversible. Esto se

observa en manifestaciones cognitivo-afectivas relativas a pensamientos obsesivos:

(...) tenia que empezar salita de 4 y fue otro momento que no sabia para donde
ir...qué hacer, si mandarlo a una escuela especial, si mandarlo a una escuela comun, o si lo

escolarizaba o no (...) (Madre 2)

Estos pensamientos han sido acompaifiados de acciones como la busqueda de
informacidn alternativa y opciones de tratamiento poco fiables, encontrando en éstas una

promesa de cura:

(...) y con el cannabis como te digo, a mi amiga le curd el cdncer completamente, y

a veces es creer o reventar (...) (Madre 2)

Y en el caso de la Madre 1 se refirieron percepciones extraordinarias respecto al

diagndstico del hijo:

(...) él es re indigo, mds que indigo es un nifio arcoiris. Los nifios arcoiris dicen que
vienen después de la tormenta (...) o sea después de que en la familia han pasado cosas

dificiles (...) (Madrel)
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Dichas conductas dan cuenta de una modalidad de pensamiento magico e idealista en
el afrontamiento de la situacion dolorosa. No obstante, este descreimiento acerca del
diagndstico ha sido en forma parcial, ya que su graduacion y persistencia no han impedido a las

madres avanzan en las siguientes fases de la elaboracion del duelo.

c)_Fase de desorganizacion y desesperanza: con una mayor toma de conciencia respecto

a la factibilidad del diagndstico del hijo y frente al sentimiento de resignacién de busqueda de ese

estado ideal, las madres refieren sentimientos tienen que ver con: -Angustia:

(...) Es que es tu hijo...y cuando te pasa a vos es trdgico...porque digamos...te pasa
a vos, por eso es trdgico (...) saber que tu hijo tiene un futuro incierto, es trdgico saber que él
va a depender toda la vida de alguien, es trdgico que por mds independiente que sea él toda

la vida va a tener TEA porque eso es una condicion de por vida (...) (Madre 1)

(...) por ahi siento...no sé hay dias que no te querés levantar, te sentis superada. Hay
dias que lloras, muchos...y por ahi estd el consuelo del tonto ay ese chico estd peor que el
tuyo, pero igual por mds que esté peor o no es el tuyo...y eso te duele porque es tuyo. Por
mds que tu mochila esté mds liviana pero para vos estd pesadisima...porque es tu mochila
(-..); (...) Necesitaba una respuesta...Después vino como la parte dificil. Cuando llegué a la
neurdloga, lo puso con el diagndstico en estudio y el tema de buscar terapias, de golpear
puertas (...) Esa parte fue tan dificil que me dieron 2 infartos...fue un momento duro, fue
cuando me cayo el balde de agua. Cuando ya la neurdloga me dijo si presenta todas las

caracteristicas, vamos a dejarlo como un TGD en estudio (...) (Madre 2)
-Frustracion e impotencia:

(...) No es que uno no tenga una realidad pesada (...) que nos cuesta sangre, sudor,
ldgrimas, todo y que mds de una vez explotamos porque somos seres humanos (...) (Madre

4)

Y gue responden a una renuncia de la esperanza de volver la situacion atras, es

decir, a la ideal.

d)_Fase de mayor o menor grado de organizacién: en mayor medida las madres

manifestaron, respecto al estado actual de su proceso de duelo, un relativo grado de organizaciéon
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psiquica en torno a la problematica del hijo, coexistiendo un proceso de aceptacion parcial de la

realidad actual:

(...) en realidad ya a esta altura, mi hijo hace 5 afios ya que estd en terapia, no te
digo que estd superado porque no lo vamos a superar nunca, hablo en plural porque es toda
la familia que arrastramos esto, que la peleamos junto con él...pero como que ya lo tengo
asumido. Ya puedo hablar del tema sin llorar (...); (...) Claro ya no me afecta igual pero es

algo que me va a afectar toda la vida...pero se trata de ir aceptando (...) (Madre 2)
Asi como intentos de patrones de conducta y actitudinales mas adaptativos:

(...) en realidad yo te digo por ahi ya he dejado de pensar hasta en el diagndstico
sino decir bueno esto le cuesta (...); (...) todo lo que hago es porque sé que hay un entorno

que no estd preparado para como él es pero que él tiene mucho para dar (...) (Madre 4)

Lo cual da cuenta de una continua acomodacion y reconocimiento, por parte de las
madres, de las circunstancias del presente, los limites y las posibilidades del hijo, a medida que van

redefiniendo las metas y objetivos hacia donde encaminan sus esfuerzos.

-Rol parental auto percibido: esta categoria informa acerca de como se perciben a si
mismas las entrevistadas en su papel de madres de sus hijos con TEA, es decir, aquello de lo que
pueden dar cuenta acerca de su rol. Aqui radica la importancia de su evaluacion, ya que su
reconocimiento consciente implica que dichos aspectos son susceptibles de modificacién a los
fines de una mejor adaptacién. Los aspectos que las madres reconocieron de si mismas en el

ejercicio de su rol parental fueron:

-Interés e involucracién practica e intelectual en la problematica del hijo: refieren
haberse interiorizado mas en lo relativo a la naturaleza de la problematica y tratamientos
posibles, ademas de realizar constantes adaptaciones de su conducta en la cotidianeidad con el
fin de generar los cambios deseados en la conducta del hijo:

(...) Y a mi me ha empezado a interesar mucho todo lo relativo a TEA (...); (...)
nosotros viste en mi casa: que el pictograma, que la figurita, que esto, que lo otro como

haciendo terapia todo el tiempo...en un momento me miro toda cebada y digo basta mamd,
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quiero ser un poco normal...algun dia ve a mirar y me va a decir tratame normal mamd (...)

(Madre 1)

(...) yo era re insistente con los del instituto porque...de hecho te digo dejé de

trabajar para dedicarme a él, para ayudarlo (...) (Madre 2)

(...) yo contintio con lo que ellos me dicen acd, trato de aplicarlo en mi casa junto
con lo que me dice la maestra integradora es como que estd todo en conjunto, trabajamos

todos en equipo se podria decir (...) (Madre 3)

(...) Yo como mamda veo su lado sano...lo que te gusta vamos hijo, busquemos,
leamos, aprovechemos internet, buscd fotos, mird, preguntd (...); (...) entonces también el
aprender, uno aprender y decir che ya es hora de que instauremos esto (...); (...) Y cada uno
yo creo que lo que te dice la institucion sivos sos un padre con cierta formacion que entendés
las consecuencias de tus acciones y demds, vos decis bueno es hora de que empecemos a
probar implementar esto (...) ya como cambiar de actitud y yo creo que eso es fruto como

que uno viene escuchando y viendo (...) (Madre 4)

Este aspecto responde a un posicionamiento activo al momento de buscar solucién y
dar respuesta a las necesidades especiales que presentan estas madres en la relacién con sus
hijos con autismo. En el caso del interés e involucracién practica e intelectual que manifiestan,
se puede observar una busqueda de satisfaccion de tres tipos de necesidades (Asociacién
Espanola de Profesionales del Autismo citado en Rodriguez Torrens, 2005):

-Utilitarias: ya que a través de la adaptacidon de sus conductas a las indicaciones de
tratamiento del hijo implica la necesidad de controlar la conducta del hijo.

-Psicoldgicas: el interés intelectual por la problematica refleja una inclinacién a adquirir
informacidn y conocimiento acerca de la misma.

-Instrumentales: principalmente se observa una tendencia que apunta a la satisfaccion

de este tipo de necesidad a través de la busqueda de formas de favorecer el desarrollo de las
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capacidades hijo adquiriendo técnicas para ello, asi como formas de organizar el tiempo y
energia de la familia para tal propdsito.

Otro aspecto manifestado en la autopercepcion del rol parental de las madres fue:

-Discriminacién entre los propios deseos y los intereses y posibilidades reales del hijo:
las madres refirieron en sus discursos haber incrementando su atencion hacia aquello que el
hijo demuestra mayor inclinacién, con el fin de detectar posibles alternativas de interaccion con
el hijo y de éste con su entorno, en detrimento de aquellas acciones e intereses personales de
las madres que hayan tenido repercusiones negativas en la interaccién con el hijo, y de éste con

Su entorno:

(...) yo soy re ansiosa...entonces no sé para mi tendria que estar hablando con frases
completas ya y todo (...) pero es por ansiedad mia nomds (...); (...) me gustaria que hiciera
algo mds...o sea a mi me gustaria, no quiere decir que sea lo correcto y que esté bien (...)

(Madre 1)

(...) cuando era chiquito yo tendia mucho a compararlo y decia ay podria estar
haciendo lo mismo que él... entonces he aprendido a disfrutar cada dia de cada logro que él
tiene y de ir a su tiempo y no al tiempo que a mi me gustaria que él fuera (...); (...) he
aprendido a bajar un cambio por sobre todas las cosas, a acompanarlo y no imponerle cosas
que, nunca digo que él no va a lograr, pero ir a sus tiempos, acompafarlo, y facilitarle la

llegada a los objetivos (...) (Madre 2)

(...) Entodo lo que a él le guste nosotros los vamos a apoyar (...); (...) tal vez tenemos
que estar a veces un poco marcdndole las cosas pero ya de a poquito lo estamos soltando

(-..) (Madre 3)

(-..) chicas yo me volvi prdctica les digo, silas mdquinas funcionan con letra imprenta
épor qué tiene que aprender la cursiva si es una tortura para él, es una tortura para mi?, ese
tiempo que yo puedo aprovechar en él para otra cosa que le es rica y necesita aprender...no

me voy a pelear con él (...); (...) nosotros vamos apuntando a sus intereses, porque yo que
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tengo la posibilidad (...); (...) tratar de acompariarlo, en la medida que se pueda, en eso que

a élle guste (...) (Madre 4)

Este aspecto da cuenta de la circularidad de las relaciones entre las madres y sus hijos
(Selvini, Boscolo, Cecchin y Prata, 1982), siendo posible detectar que la parentalidad en el
psiquismo de estas madres, se ha ido constituyendo a partir de la interaccién con el hijo real y una
parcial tolerancia hacia la brecha que lo separa de la representacion del hijo ideal (NUfiez, 2003),
ya que las madres han ido modificando sus conductas para adecuarlas a la relacion con el hijo, de
manera que ésta sea mas llevadera para ambos, reconociendo que en dicha relacion ellas ponen
un deseo, unas expectativas propias que en ocasiones no pueden verlas concretadas en la relacion

con el hijo real.

A partir de dicho reconocimiento, las madres han dado lugar paulatinamente a una
aceptacion de la redefinicion periédica de las relaciones madres-hijos, de manera de procurar un
equilibrio dindmico en el sistema familiar (Carreras, s.f). Ademas, éste Ultimo aspecto de
conservacion de la homeostasis del sistema familiar, se corresponde con una de las tareas que
atafen al subsistema parental, del cual forman parte las madres, de tomar las decisiones que
procuren la supervivencia del sistema familia. También, en relacidn a otra de las tareas de este
subsistema, se encuentra que las madres estan comprometidas en su funcién socializadora del
hijo al brindar modelos de comunicacién y modificarlos de manera que sirvan a los hijos para

expresarse mas eficazmente (Minuchin, 1974).

El ultimo aspecto detectado en los discursos en relacién a la autopercepcion del rol

parental fue:

-Posicionamiento con caracteristicas de omnipotencia: en la mayoria de los discursos y las
situaciones referidas por las madres se detectd una modalidad de afrontamiento tendiente a
llevar un control estricto de las situaciones a las que se enfrenta el hijo, con el fin de procurar que

las mismas tengan los resultados y efectos deseados por ellas en todo momento y lugar:

(...) Bueno yo creo que tengo un papel importante, soy como el nexo entre el

tratamiento y la casa y la familia y la escuela. Soy la que traslada la informacion y la que le
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ensefia a la persona que lo vaya a recibir lo que vio en otros lados (...); (...) yo trato de estar
sana, de estar fuerte yo para sujetarlo, para sujetar la pared (...) (Madre 2)

Puede observarse en estos fragmentos que la madre concentra en si misma la totalidad
de la responsabilidad de coordinar los tratamientos del hijo con la vida cotidiana, sin dar lugar a la
reparticion con el cdnyugue y/u otras personas, de manera que ésta responsabilidad es sentida,
por momentos, como un “sostenimiento” de algo grande y pesado como lo refiere con el término

“la pared”. Por otro lado, en lo referido por la Madre 4:

(...) pero mucha intervencion también yo he tenido, como yo trabajo con maestras
codo a codo entonces yo digo ah esas tonteras no, eso no sirve, entonces yo voy a la escuela
y digo miren esto es asi (...); (...) yo soy una golpe y pelea en la escuela (...) la semana pasada
mi marido me decia vos no podeés estar en todo, y yo le digo es que yo lo que no haga por mi
hijo no lo va a hacer otra persona (...); (...) obvio que yo también me peleo con él, yo también
me amargo con él y me frustro con él pero no les voy a ir a vender esa cara de mi hijo, les
voy a vender la mejor cara (...) siempre trato de enfocarme en su potencial no en sus
debilidades porque si yo le digo al entorno si puede, si puede, si puede, lo van a terminar
creyendo y ellas se tienen que esforzar y que los compafieros lo tienen que aguantar (...)
(Madre 4)

Puede verse que la situacidon de concentracidn de la totalidad de la responsabilidad es
similar a la de la Madre 2. Esto es, que la Madre 4 encuentra dificultades al momento de delegar
tareas, responsabilidades y decisiones en personas que puedan llegar a tener un criterio diferente
del propio ante el abordaje de la problematica del hijo. Como también se agrega el caracter de
exigencia a las instituciones y personas que las conforman de aceptar la condicion del hijo y de las

propuestas que realiza ella misma para su abordaje.

Por la presencia de éste Ultimo aspecto, se detecta que la aceptacion de la condicidn del
hijo es de manera parcial en las Madre 2 y 4, sin encontrar en las Madres 1y 3 éste factor en el

ejercicio del rol parental.

-Deseo: todas las entrevistadas manifestaron verbalmente intereses propios y anhelos
respecto a la repercusion de los tratamientos en la problematica de sus hijos. En los discursos se

hallé que la referencia al deseo de las madres gira en torno a dos aspectos principales:
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-Logros de independencia y autonomia del hijo:

(...) Yo quiero que sea independiente (...); (...) porque lo que yo quiero es que él no

tenga que depender de mi toda su vida (...) (Madre 1)

(...) eso es lo que yo quiero principalmente...que él tenga una vida dentro de los
pardmetros normales, dentro de sus posibilidades, que él no tenga que depender de nadie
dentro de lo que mds se pueda (...); (...) osea no es que yo quiera que él hable, yo quiero que
él se comunique...como él pueda pero que pueda comunicarse (...); (...) yo quiero que él

tenga herramientas para poder desenvolverse (...) (Madre 2)

(...) Lo que quiero es que deje de venir acd y que se pueda desenvolver por sisolo (...)
que sea independiente, que termine de ser independiente, que pueda desenvolverse por si
sélo...ese es el deseo de nosotros (...) (Madre 3)

Puede verse en todos los recortes expuestos que las madres han manifestado como
expectativa el desenvolvimiento del hijo por sus propios medios en los diferentes ambitos sin
una supervision constante. Hecho que busca dar respuesta a una necesidad instrumental
(Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo citado en Rodriguez Torrens, 2005) de
obtener formas de organizar el tiempo y energia de la familia, asi como favorecer el desarrollo y
las capacidades del hijo, ya que para las madres supervisar, gran parte del tiempo, la conducta
del hijo relacionada a la problematica constituye un desgaste energético (Martinez Martin y
Bilbao Ledn, 2008)

Otro aspecto detectado fue:

-La adaptacién del hijo a normas y convenciones sociales: dentro de ésta adaptacion,
aparece el hecho de que el hijo lleve una vida con sentido para si mismo, es decir, que realice su
vida de acuerdo a un deseo intrinseco, adaptandose a las reglas y normas propias de los roles

gue existen socialmente en la cultura en la que estan inmersos:

(...) si bien tiene un diagndstico...bueno es autismo, justamente también yo queria

que él lo estuviera trabajando en grupo con otros nifios, con sus pares, para que él...para
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que ellos vieran las falencias que él tiene con sus pares, y entonces abordarlo desde ese lado
(...); (...) pero me gustaria que algun dia deje de venir, de asistir a las terapias viste para que
lleve una vida plena, normal como cualquier otra persona, nifio, que tenga otro tipo de

actividades no terapias (...) (Madre 3)

(..) y convertirlo en un mar del caribe a ese que todos queremos ir viste y pasar unos
dias, bueno algo asi (...); (...) Yo lo que espero es que realmente él haga lo que quiera en la
vida, que lo haga obviamente sin dafiar a nadie como una persona de bien, por sus propios
meéritos y que haga lo que le guste (...); (...) la idea es que haga algo relacionado con sus

intereses (...) (Madre 4)

Estos aspectos anhelados se encuentran en relacion al ideal de hijo que presentan las
madres, debido a que implican desear la ausencia de una de las caracteristicas principales del
autismo que tiene que ver con la dificultad en la implicacién subjetiva de la persona en las
relaciones interpersonales con su entorno.

Del andlisis de estas categorias encontradas a partir de los datos puede decirse que, si
bien existe un deseo y expectativas que albergan su relacion de madres e hijos (Solis Pontdn,
2014), por momentos se deja ver que el anhelo por acortar la brecha existente entre el hijo real
y el hijo ideal (Nufiez, 2005), sumado a la identificacion con un rol parental y con las tareas que
le atafien (Minuchin, 1974), los cuales responden a influencias e ideales culturales (Infante
Blanco y Martinez Licona, 2016), dificulta una aceptacién total de la condicién del hijo y por ende
obstaculiza la posibilidad de relacionarse de manera creativa, es decir, repensando nuevas
formas de relacién que tomen en cuenta las caracteristicas del hijo real y las variaciones de su
deseo y expectativas como madres de ese hijo.

Si bien es importante que exista un deseo de las madres respecto a sus hijos que
permita abrir un espacio psiquico en ellas que aloje la representacidn de ese hijo, mas aun, se
debe procurar que esta representacion no se aleje marcadamente del hijo real, sino que lo
incluya en sus caracteristicas y se aune a expectativas de las madres que sean adaptativas. De
esta manera las madres pueden reconocerse como madres de ese hijo y por ende adecuar su

conducta, deseo y expectativas en la relacion con el hijo real (Solis Pontdn, 2014).
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2. Discusion de resultados

Una vez analizados los resultados obtenidos en el total de entrevistas, se procede a la
discusion general de los datos. El objetivo del presente apartado, apunta a integrar el marco
tedrico que se utilizé de referencia, los datos obtenidos en el campo y el objetivo planteado al
comienzo de la investigacidn y que ha sido la guia a lo largo de todo el trabajo.

El presente estudio se propuso explorar y describir el papel que cumplen las madres en
los tratamientos de sus hijos con autismo, para lo cual se evaluaron tres variables implicadas en
el desarrollo de este papel jugado por las madres: por un lado, la informacién que poseen las
madres respecto a la problematica del hijo y el trabajo institucional, luego la percepcion que
poseen de los tratamientos y, por Ultimo, el papel que han tomado frente a los mismos. De esta
manera se evaluaron los aspectos implicados en el posicionamiento adoptado por las madres,
a través de un recorrido necesario para llegar a adoptar este papel.

Como punto de partida, resulté necesario considerar la implicancia del rol de las madres
dentro del sistema familiar, ya que son quienes, junto con los padres, llevan a cabo las tareas de
crianza y socializacion de los hijos, tomando las decisiones necesarias para la supervivencia del
sistema familiar (Minuchin, 1974). Sumado a este aspecto se encuentra el hecho de que para
desempeniar dicho rol es indispensable la conformacién de la parentalidad en el psiquismo de
las madres, de manera que el rol a desempefiar no implique meramente el cumplimiento de
tareas de reproduccion bioldgica y supervivencia de los hijos, sino que exista un espacio psiquico
gue, a través de un deseo, albergue al hijo y le brinde un contexto emocional para el desarrollo
de su subjetividad (Solis Ponton, 2014).

En el caso de este estudio, las madres entrevistadas presentan la caracteristica de
enfrentarse a la discapacidad de sus hijos, tomando esta situacién como un evento no planeado
dentro de las expectativas y proyectos de maternidad, sino por el contrario, representando un
momento critico. Esto es asi ya que esta situacion implica que las pautas de comportamiento
habituales no alcanzan para resolver la nueva situacion (Slaikeu, 2002)

A partir del advenimiento de la discapacidad de un hijo, se ha comprobado el
desencadenamiento de un proceso de duelo en estudios como el de Moro Gutiérrez, Jenaro Rio

y Solano Sanchez (2015), en el cual se buscé conocer el proceso de comunicacion del diagndstico
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y la informacidn recibida por los padres de nifios con TEA, asi como evaluar la percepcion de la
relacién con los profesionales por parte de los padres y comprender los apoyos y obstaculos
percibidos por los padres en el abordaje de la problematica. Entre los hallazgos de este estudio,
se destaca que la vida cotidiana de la familia se ve altamente alterada, precisando una
reorganizacion de sus actividades diarias y asumir que el diagndstico no es algo pasajero. Se
constatd que existen diferentes etapas por las que los padres pasan a la hora de recibir el
diagndstico.

Luego, otra investigacién como la de Martinez Martin y Bilbao Ledn (2008) sobre la
realidad familiar de personas con TEA, expone que existe un primer momento que es el de toma
de conciencia sobre que algo sucede y que se ve dificultado por tratarse de una discapacidad
gue no presenta rasgos visibles sumado a tratarse de un espectro amplio de manifestaciones
donde la sospecha familiar de algun diagndstico resulta incierta. Un segundo momento, es el
recibir el diagndstico, lo cual despierta un sentimiento ambiguo mediado por el alivio de haber
culminado la busqueda y lo que significa el comienzo de un proceso doloroso. Si bien explican
que todas las etapas que se describen tienen un tinte particular en cada familia, el diagndstico
se vive algo muy parecido a las etapas de elaboracién de duelo, y que por ello moviliza
sentimientos de pérdida, hipersensibilidad, incertidumbre, labilidad emocional, sentimientos de
culpabilidad, enojo, entre otros. Pero pasar por estos distintos momentos es lo que hace posible
la aceptacioén de la realidad.

En el caso de la presente investigacion se hallé coincidencia en este aspecto referido a
la presencia de un proceso de duelo a partir del diagndstico del hijo, a través de la identificacion
de manifestaciones como shock, sorpresa, ansiedad, anhelo, angustia, frustraciéon e impotencia,
acomodacién y aceptacion parcial de la realidad, que corresponden a las fases de duelo
propuestas por Posse y Verdeguer (1991).

Resulta necesario, entonces, tomar en cuenta la presencia de este proceso de duelo en
las madres para comprender los pasos que han seguido, las acciones llevadas a cabo y el papel
adoptado frente a los tratamientos de sus hijos como respuesta a la situacion problematica de
la discapacidad.

Asi entonces, la discapacidad del hijo se presenta como un problema a resolver, sobre

todo en el caso del diagndstico de autismo, ya gue sus manifestaciones conductuales afectan a
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las madres debido a que implican interferencias en la posibilidad de interrelacionarse con ellos
(Vaimberg Lombardo y Viloca Novellas, 2014), a la vez que las madres perciben esta misma
dificultad del hijo en relacién a su entorno, lo que las hace inquietarse respecto de las
posibilidades y limites que tendra el hijo para desenvolverse en su desarrollo, en parte por la
influencia de los valores e ideales culturales (Infante Blanco y Martinez Licona, 2016), y en parte
por los propios ideales de madre respecto a sus hijos (Solis Pontdn, 2014).

Esta caracteristica de la situacién en la que se encuentran las madres frente a la
discapacidad de un hijo coincide con resultados de estudios como el de Campbell y Figueroa
Duarte (2001) cuyo objetivo fue investigar la relacion y la medida en que el autismo afecta a la
familia, principalmente desde la asuncidon de que las madres son las mas afectadas por las
afecciones del autismo ya que son las mas involucradas en el diario cuidado de los nifios y
quienes mejor conocen la manera en que afecta el autismo en la familia. Entre los resultados
que pueden relacionarse con la presente investigacion, se encuentra el hallazgo del estrés como
factor clave frente a las dificultades en la respuesta social por parte de los nifios.

Por todo ello es que el diagndstico de la discapacidad de un hijo constituye un problema
a resolver para las madres (Haley, 1990), y una situacidn critica a atravesar en el ciclo vital de la
familia (NUfiez, 2003).

Asi entonces, como mecanismos de elaboracion de la crisis se encontraron (Nufiez,
2003): capacidad para encontrar en los intercambios subjetivos con los diferentes grupos
humanos el apoyo, sostén y ayuda que se necesita; reconocimiento y comunicacion de
sentimientos tanto positivos como negativos y una posicidn activa e iniciativa propias. Estos
factores indican una capacidad de resiliencia presente en estas madres y puesta en marcha para
la superacion de la crisis. A su vez, representan factores protectores, segun Nufez (2003), que
ayudan a lograr una salida elaborativa de las situaciones criticas y, en este caso en particular, del
duelo.

Por otro lado, a partir de los aspectos que las madres valoran de la situacién de
tratamiento, como el apoyo, sostén y confirmacién de su papel de madres por parte de los
profesionales implicados en los tratamientos de sus hijos; el compromiso de los profesionales
en el tratamiento; el sentimiento de encontrar respuestas y contar con herramientas que

consideren de utilidad para las situaciones cotidianas que atraviesan con la problematica del
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hijo; y percibir efectos positivos deseados de los tratamientos, se hace evidente un movimiento
de busqueda de apoyo social (Pereyra, 2004 en Oblitas, 2004), en todas las funciones que
cumple el mismo: funcién emocional, ya que se valora la contencién recibida y la buena relacién
y comunicacion; funcidn estructural, por la ayuda practica que se recibe; e informacional, a
través de la orientacion y guia.

A su vez, dicho movimiento de busqueda de apoyo social, responde a una busqueda de
solucion a la incertidumbre que genera la condicién del hijo y sus conductas (Kauffmann, 2014).
Esto es, los nifios con TEA no demandan a los padres ni responden a los requerimientos como
ellos esperan que lo haga, y tampoco comprenden sus intenciones (Kauffmann, 2014),
conductas que repercuten circular y reciprocamente en los padres (Watzlawick, Beavin y Jakson,
1967), teniendo un impacto psico-emocional caracterizado por la incertidumbre y el
sentimiento de soledad ante un hijo que no les responde ni los comprende (Kauffmann, 2014).

Sumado a esto, se encuentran los intentos por acortar la brecha existente en el
psiquismo de estas madres entre el hijo real y el hijo ideal (NUfiez, 2005), manifestados en las
expectativas positivas de las madres que demuestran la confianza puesta en la situacion de
tratamiento actual de su hijo, y las acciones que reconocen llevar a cabo y que tienen
principalmente un caracter de apoyo, acompainamiento, colaboracidn y predisposicién hacia los
tratamientos. Dichas expectativas y modalidad de accidn responden a un sentimiento de alivio
al encontrar respuesta a necesidades utilitarias y psicoldgicas, propias de las familias con un hijo
con TEA (Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo como se cita en Rodriguez Torrens,
2005), implicando para el psiquismo de las madres bajar los niveles de ansiedad frente a la
incertidumbre. Es decir, que existe una tendencia en las madres a buscar, apoyar y colaborar
con tratamientos que tengan sobre la conducta del hijo los efectos terapéuticos deseados y
anhelados por ellas, lo cuales incluyen la adaptacién del hijo a convenciones y normas sociales,
como asi el logro de independencia y autonomia, los cuales, a su vez, implican desear la ausencia
de una de las caracteristicas principales del autismo que tiene que ver con la dificultad en la
implicacidn subjetiva de la persona en las relaciones interpersonales con su entorno.

Por ello es que hay una apuesta hecha por las madres a la situacién de tratamiento, en
base, ademas, a la informacién con la que cuentan y un contacto cognitivo-afectivo adecuado

gue han logrado al ver concretados en la situacion de tratamiento muchos aspectos valorados
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por ellas. Por otro lado, esta apuesta constituye una de las tantas salidas de la elaboracién de
duelo, y que en el caso de estas madres implica una aceptacion parcial de la realidad.

La parcialidad de esta aceptacién queda de manifiesto, ya que por momentos las
madres oscilan entre conductas y actitudes mas adaptativas y organizadas, basadas en la
reflexion, la critica y la busqueda de informacion certera, y en otros momentos suelen volver a
experimentar sentimientos de frustracién, impotencia e incertidumbre que traen aparejadas
conductas menos flexibles y/o no deliberadas, a modo de ensayo y error, asi como también
pensamientos y busqueda de soluciones extraordinarias que prometen una cura y desaparicion
del diagndstico del hijo.

En otros estudios se ha hablado de factores protectores y promotores de resiliencia en
las madres de hijos diagnosticados con autismo, como en el de Jiménez Pina (2016), cuyo
objetivo es conocer el impacto del diagnéstico de TEA sobre la resiliencia, el papel de la
resiliencia en la adaptacién de los padres y su relacion con factores individuales, sociales y
familiares, y que concluye, entre otros aspectos, en la importancia de los factores protectores
familiares y sociales en la prediccién de la adaptacién al TEA. Asi como también se han analizado
las necesidades de los padres en la interaccidn con los tratamientos, como es el caso del estudio
realizado por Rodriguez Torrens (2005) en el que plantea una revision de la consideracion de la
familia, a partir de la descripcidn de la situacidn, caracteristicas y necesidades de las mismas y de
la explicaciéon de su funcionamiento a través de un modelo de estrés, para llegar a establecer
ciertas perspectivas en la atencion a sus necesidades, que tienen que ver con considerar a la
familia como agente indirecto, por un lado, y como agente directo de la intervencién, por otro.
Planteando, por ultimo, las respuestas a sus necesidades desde ambas perspectivas.

No obstante, existe una escasez de investigaciones que pongan de relieve la
caracteristica de ambivalencia encontrada en esta investigacion en el papel que adoptan las
madres en el tratamiento de sus hijos con autismo, a raiz de la aceptacion parcial de la condicidn
gue presenta el hijo, producto de una conjuncion de factores que, por un lado, no permiten la
aceptacion total del diagndstico, como: ideales culturales que marcan el rol de madre e ideales
de las propias madres; y por otro, aquellos factores que permiten adoptar un pensamiento y

conductas mas flexibles y deliberadas como: la percepcidon y comprension del hijo como un
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individuo discriminado de si mismas con diferentes intereses y formas de habitar la realidad y el
apoyo social obtenido de las redes de padres y de ciertos profesionales.

Por lo cual resulta de importancia continuar evaluando las caracteristicas del papel que
adoptan las madres en el tratamiento de sus hijos con autismo, ya que de éste papel dependera
la modalidad de accion y actitudes que tomaran las mismas e influird directamente en la

situacion de tratamiento, asi como en la relacién de las madres con sus hijos.
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En la actualidad se ha registrado un aumento considerable de casos de nifios
diagnosticados con Trastornos del Espectro del Autismo (TEA), y de la mano de esta situacion,
las investigaciones son innumerables en cuanto a los diferentes aspectos de la problematica,
como su etiologia, tratamiento, calidad de vida, entre otros. A su vez, se estd produciendo un
cambio de paradigma en la concepcidon de la atencién precoz, pasando de un modelo casi
exclusivamente centrado en el nifio/a con una finalidad mas rehabilitadora, a modelos
centrados en la familia como contexto del desarrollo y orientados a optimizar la interaccion, ya
que los patrones interactivos de las actividades rutinarias diarias influyen poderosamente en la
direccion que tomara el desarrollo del nifio/a (Baia Castro, 2015). Dentro de dicha linea se sitUa
ésta investigacion, con el fin de proponer una revisiéon de la concepcién de las relaciones entre
padres y sus hijos con autismo, que apunte a mejorar la comprensién del fendmeno de la
parentalidad en relacién a los hijos con autismo, abriendo la posibilidad de pensar abordajes de
las vicisitudes de este fenémeno.

En un marco de viabilidad y un alcance descriptivo que permita abrir el camino para la
reflexion posterior, el objetivo general de este estudio es explorar y describir el papel que
cumplen las madres en el tratamiento de sus hijos con TEA. El mismo pudo alcanzarse a partir
de entrevistas realizadas a madres que llevan a tratamiento a sus hijos diagnosticados con TEA
a una institucién privada, y un correspondiente analisis de las mismas y discusion de resultados,
los cuales arrojaron que las madres adoptan un papel de apoyo y colaboracidn con la situacion
de tratamiento cuando pueden ver la posibilidad de concretar a través de la misma los efectos
deseados por ellas respecto a la problematica del hijo y encontrar un camino posible para la
satisfaccion de necesidades emocionales especiales como lo es una respuesta a la
incertidumbre.

A través de los objetivos especificos, se logré el recorrido necesario de la informacion

para llegar a obtener dicho objetivo general, siendo los mismos:

Primer objetivo especifico: explorar y describir el conocimiento que tienen las madres
respecto a la modalidad de trabajo institucional a la que llevan a tratamiento a sus hijos con TEA.
Este objetivo permite dar cuenta de cdmo se encuentra en las madres la base necesaria para

comenzar un proceso de toma de decisiones ante la problematica, y que tiene que ver con
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percibir la realidad de la situacion problematica que se quiere resolver, en sus posibilidades y
limitaciones. Para ello es imprescindible que cuenten con informacidn abundante y certera
tanto respecto a la condicidn del hijo como de los tratamientos y el trabajo institucional. Asi es
que para obtener este objetivo se evalud una serie de variables que, analizadas en conjunto,
arrojaron: que las madres poseen en general un adecuado nivel de informacién proveniente de
fuentes formales, aunque la interiorizacion de la misma y su percepcidon en muchos aspectos
resulta poco clara para ellas, a partir de lo cual han realizado un movimiento de busqueda de
esclarecimiento en fuentes informales de informacion, ya que representan para ellas contextos
mas amenos y familiares, promoviendo una interiorizacion de la informacién mas eficiente
basada en un sentimiento de confianza respecto a dicha informacion, por lo cual las madres

pueden considerarla de utilidad al momento de tomar decisiones.

Segundo objetivo especifico: explorar y describir la percepcion que tienen las madres
acerca del tratamiento de su hijo que se lleva a cabo en la institucién. La evaluacién de este
objetivo permite comprender el proceso psico-afectivo que se ha generado en las madres a
partir del contacto real y concreto con la situaciéon de tratamiento, lo cual brinda informacion
respecto a factores que han influido en la posicidn ante la misma adoptada por ellas, la cual
interesa al objetivo general de la investigacidn. De la misma manera, para la obtencion de este
objetivo se llevd a cabo la evaluacidn de tres variables consideradas implicadas en el proceso
psico-afectivo, las cuales estuvieron conformadas por: la opinién sobre los tratamientos y
profesionales implicados, los sentimientos generados por los mismos, y los razonamientos o
pensamientos derivados. Los resultados arrojaron que la percepcidén que poseen las madres
acerca de la situacion de tratamiento del hijo tiende a variar de acuerdo al encuentro o no de
apoyo y sostén emocional y psiquico en las relaciones, tanto profesionales como con grupos de
padres y personal administrativo de las instituciones a las que acuden para el tratamiento del
hijo. Hecho que refleja un tipo de necesidad emocional especial producto de la relacién entre
las madres y sus hijos con autismo, que tiene como caracteristica principal la vivencia de

incertidumbre respecto al diagndstico del hijo.
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Tercer objetivo especifico: explorar y describir el lugar que las madres consideran que
tienen en el tratamiento de su hijo llevado a cabo en la institucidn. A partir de este objetivo se
buscd conocer aquel rol y funciones que las madres reconocen en si mismas y pueden dar
cuenta de manera consiente respecto de la situaciéon de tratamiento. Asi entonces el andlisis del
discurso de las madres para lograr obtener este objetivo se llevd a cabo a través de tres variables
que dan cuenta de la adopcidn de un determinado papel en la situacidon de tratamiento: las
acciones que realizan y que tienen influencia en los tratamientos, las actitudes y las expectativas
hacia los mismos. El resultado obtenido correspondiente a este objetivo revel6 que las madres
han adoptado un papel colaborador y activo de adherencia a la situacion de tratamiento,
acatando las indicaciones de los profesionales, manteniendo comunicacién constante con los
mismos, y facilitando aquello que la situacién de tratamiento requiera de su parte. Este papel se
ha constituido como una apuesta de las madres hacia la situacién de tratamiento sobre la base
de un sentimiento de confianza hacia las terapias y los profesionales implicados que condensa
en si diferentes aspectos como: contar con suficiente informacién, un buen contacto cognitivo-
afectivo, el encuentro en mayor medida con aspectos valorados de la situacion de tratamiento
y expectativas positivas generadas a partir de ello.

Por ultimo, cabe agregar al desarrollo del objetivo general una serie de caracteristicas
del papel adoptado por las madres halladas a partir de los datos de los propios discursos de las
madres, los cuales dieron lugar a la formulacion de categorias que aportaron al esclarecimiento
y enriquecimiento del objetivo general. De esta manera, se encontré la vivencia de un proceso
de duelo subyacente al posicionamiento en relacion a la situacién de tratamiento, cuya
elaboracion depende estrechamente del grado de flexibilidad de los ideales maternos de
relacion con el hijo. Esto trae aparejado que algunas madres adopten un posicionamiento con
mas caracteristicas de omnipotencia y otras puedan aceptar paulatinamente la redefinicidn
periddica de la relacién madre-hijo teniendo mas en cuenta las caracteristicas reales de ese hijo.
No obstante, es plausible afirmar que en el caso de todas las madres participantes existe una
aceptacion parcial de la condicién del hijo como resultado del proceso de duelo, lo cual ha
determinado caracteristicas de ambigiiedad del posicionamiento descrito ante la situacién de
tratamiento, ya que cuando la situacidn de tratamiento genera un sentimiento de confianza a

partir de que pueden ver concretados en la misma aspectos valorados por ellas, el papel
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adoptado tiene caracter de colaboracién, acompaiiamiento y adherencia, careciendo de estas
caracteristicas cuando la situacion de tratamiento no presenta dichos aspectos valorados
asumiendo, ademas, un caracter no deliberado de afrontamiento de la problematica. Sumado
a este hecho, lo que da cuenta de una parcialidad en la aceptacion de la condicidn del hijo tiene
gue ver con la busqueda y adherencia a tratamientos que tengan como objetivo el logro de los
efectos terapéuticos deseados por las madres en los hijos y que tienden mayormente a acortar
la brecha existente en su psiquismo entre el hijo real y el hijo ideal, ya que los deseos y anhelos
manifestados apuntan principalmente a la ausencia de una de las caracteristicas centrales del
diagndstico de autismo como lo es la dificultad en la implicacidon subjetiva en las relaciones
interpersonales con el entorno y, por ende, con ellas como madres.

Estas conclusiones sélo son validas para estas 4 madres participantes de la investigacion,

ya que se trata de una muestra no representativa.

Limitaciones:
Se encontraron dificultades en la accesibilidad a la muestra, debido a que muchas de las
instituciones contactadas para realizar el estudio no permitian el contacto de personas ajenas a

la institucidn con las madres de sus pacientes.

Sugerencias:

Se sugiere continuar con el estudio de otras particularidades relativas a la tematica muy
relevantes, como lo es el caso de un aspecto que surgid en esta investigacion a partir del andlisis
de los datos y que, por motivos operacionales, se decidié no incluir como: diferencias de género
halladas en el ejercicio del rol parental entre madres y padres. Esto es, que en un primer
momento la muestra era conformada tanto por madres como padres, mas en el analisis de los
datos se encontrd que existian diferencias de género en el ejercicio del rol parental entre madres
y padres, a raiz de lo cual se abria una posibilidad de sesgo en el desarrollo del objetivo general.
No obstante, dicho dato resulta relevante para continuar profundizando en las relaciones entre

padres y madres con sus hijos con autismo, por lo que merece un andlisis particular.
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Anexo 1

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes de la investigacidn “Papel de los padres en
el tratamiento de sus hijos con autismo”, de una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como
participantes.

La presente investigacion es conducida por Sanicovich, Florencia, alumna de la Facultad de Psicologia de la
Universidad del Aconcagua. La meta de este estudio es explorar y describir el papel que cumplen los padres dentro de las
instituciones que se dedican al tratamiento de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira que participe de una entrevista cara a cara, la cual durara
aproximadamente 60 minutos.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién que se recoja sera confidencial
Yy No se usara para ningun otro propdsito fuera de los de esta investigacion. Sus respuestas serdn anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su
participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma.
Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incbmodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador
o de no responderlas.

Al finalizar el estudio se realizara una devolucion de los resultados obtenidos durante la investigacion.
Desde ya se agradece su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida
por . He sido informado (a) de que la meta de este estudio.

Me han indicado también que tendré que participar de una entrevista cara a cara, la cual tomara aproximadamente
minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial

y no serd usada para ningun otro propdsito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo

hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto

acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puedo contactar a
al teléfono

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir informacion
sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para esto, puedo contactar a al teléfono
anteriormente mencionado.

Firma del Participante Fecha
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Anexo 2
Técnica de recoleccion de datos

Entrevista semi-estructurada

A continuacién se exponen los ejes tematicos a tratar en la entrevista. Cada uno de los
mismos posee un objetivo en cuanto a la informacién a obtener, y se sugieren preguntas

orientadoras que persiguen dichos objetivos.

Ejes temadticos y sus correspondientes preguntas orientadoras:

Eje1: Presentacion

Obijetivo: Obtener informacion relativa a la composicion de la familia, caracteristicas
de sus integrantes, grupo de convivencia, estilo de vida, rutina.

Preguntas

¢Cudl es tu nombre y cudntos anos tenés?
¢Cémo se llama tu hijo/a y cuantos afios tiene?
¢Como esta compuesta la familia?

¢A qué se dedican? ¢Les gusta lo que hacen?

Eje 2: Diagnostico de TEA

Objetivo: Obtener informacion relativa al diagndstico del hijo/a, contexto de la
comunicacién del diagndstico, informacion que poseen los padres respecto al diagndstico,
profesionales e instituciones implicados en la deteccién y comunicacidn del diagndstico.

Preguntas

¢Cudl es el diagnéstico de su hijo/a?

¢Hace cuanto que lo/la diagnosticaron?

¢Quién lo diagnosticd?

¢Qué los hizo llevarlo/a a ese profesional antes de que lo diagnosticaran?
¢Qué sabes de este diagndstico?

¢Sabés si el caso de tu hijo/a es diferente respecto a otros nifios con el mismo
diagndstico?
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¢En qué se diferencian y en qué se parecen?

Eje 3: Posturas de los padres respecto al diagndstico

Obijetivo: Obtener informacidn relativa a los sentimientos y pensamientos de los
padres respecto al diagndstico del hijo/a, asi como las acciones emprendidas a partir del
mismo.

Preguntas

¢Qué pensas del diagndstico de tu hijo/a?

¢Qué cosas has hecho a partir de que fue diagnosticado/a?
¢Qué cosas quisieras hacer respecto a ese diagndstico?

¢Qué cosas haces actualmente respecto a ese diagndstico?

Eje 4: Posturas de los padres respecto a los tratamientos

Objetivo: Obtener informacién relativa a la informacion, sentimientos, pensamientos
y acciones de los padres respecto a los tratamientos que realiza el hijo/a con el diagndstico de
TEA.

Preguntas

¢Qué sabes acerca del tipo de abordaje que realiza la/s institucion/es, a la/s que asiste
tu hijo, con los chicos con autismo?

éConoces otras instituciones que brinden tratamiento para esta problematica?
¢Por qué has elegido esta/s instituciones para llevarlo/a a tratamiento?

¢Qué pensas acerca del/los tratamiento/os que se lleva/n a cabo con tu hijo/a en
particular?

¢Qué cosas te parecen positivas, te gustan y estds de acuerdo respecto a esos/ese
tratamiento/s? ¢ Porqué?

¢Qué cosas te parecen negativas, no te gustan y no estds de acuerdo respecto a
esos/ese tratamiento/s? ¢ Por qué?

Eje 5: Autopercepcion del papel de los padres en los tratamientos del hijo/a

Objetivo: Obtener informacion relativa a los sentimientos, pensamientos, aspectos
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valorados y aspectos rechazados del rol de los padres en los tratamientos que realiza el hijo/a
con diagndstico de TEA.

Preguntas
¢Qué papel crees que cumplis en ese/esos tratamiento/s?

¢En qué aspectos te sentis comprendido/a, aceptado/a, integrado/a al/los
tratamiento/s?

¢En qué aspectos te sentis desplazado/a e ignorado/a en el/los tratamiento/s?

¢Has buscado otras alternativas ademas del/los tratamiento/s que realizan en esa/s
institucion/es?

¢Por qué?
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Anexo 3

Tabla 4: Datos correspondientes a los polos positivos y negativos de las

subcategorias en la entrevista con la Madre N°1.

1-Informacion 2-Percepcioén 3-Papel de las
madres en los

tratamientos

Influencia | A |} |8 B8 | 2A BB | 2C| 3A | 3B | 3cC

+ 6 5 5 4 5 2 2 6 5 1

Tabla 5: Datos correspondientes a los polos positivos y negativos de las

subcategorias en la entrevista con la Madre N°2.

1-Informacion 2-Percepcion 3-Papel de las
madres en los

tratamientos

Influencia | A |} | BN @8 | 2A BB | 2C| 3A | 3B | 3C
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Tabla 6: Datos correspondientes a los polos positivos y negativos de las

subcategorias en la entrevista con la Madre N°3.

1-Informacion

2-Percepcioén

3-Papel de las

madres en los

tratamientos

Influencia Bl B 2a 2€| 3A | BB | 3cC
+ 2 | 3 3 113 ] 4 |1
- - 1 - - - 1 -

Tabla 7: Datos correspondientes a los polos positivos y negativos de las

subcategorias en la entrevista con la Madre N°4.

1-Informacion

2-Percepcién

3-Papel de las

madres en los

tratamientos

Influencia B B 2a 2C€| 3A | 3B |3C
+ 7| 4 2 15| 6 |4
- - |3 - -1 | 3| -
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