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“El encuentro con el autismo no es una experiencia cualquiera.
Implica el enigma conmovedor de su distanciamiento, la mirada
que roza y abandona, que soslaya y apremia, que se arrincona,
escapa, arde y desaparece; el contacto que se niega, la angustia
que se desborda, el mutismo, la ternura, el desplante, el

desconcierto”.

Gloria Lucia Sierra Agudelo, aiio 2009
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Resumen

La presente monografia, aborda una problematica de relevancia actual. Tiene como
objetivo, revisar principalmente a través de articulos cientificos e investigaciones de los
ualtimos afios, las vivencias de familias que conviven con un nifio diagnosticado con trastorno
de espectro autista; y fundamentalmente a través de su analisis, se enfoca en reconocer las
necesidades especificas de este grupo poblacional, contribuyendo a una aproximacion
respecto de estrategias de accion. Se propone analizar, la importancia de la familia en el
desarrollo del nifio, y se especifica su influencia frente a la existencia de una situacién de

discapacidad, teniendo como objetivo fundamentar la relevancia de la atencion a la familia.

Se expone la concepcién y enfoque de discapacidad que sostiene esta elaboracion,
orientado a comprender el lugar de la familia en relacion a dichos aspectos;
complementandose con una revision historica acerca de la concepcion del TEA, y el rol de la
familia respecto de los diferentes momentos histéricos. Se aborda entonces, la concepcién
actual del TEA, sus caracteristicas y manifestaciones, a modo de poder desarrollar
posteriormente las vivencias de la familia que convive con un nifio que presenta dicho
trastorno; abarcando la deteccién de los primeros signos de alarma, el impacto del
diagndstico y en general las necesidades especificas de la familia en los primeros afos de
vida del nifio. Se utiliza como herramienta el analisis de los factores que inciden en el nivel
de estrés familiar, como acercamiento a las necesidades familiares y a proponer lineas para

el trazado de estrategias que las contemplen.

Palabras clave: Trastorno de espectro autista — discapacidad — Familia — necesidades -

estrategias



Introduccién

“A cada instante, no sélo nace una persona con
discapacidad sino que también la sociedad la

convierte en tal.” (Leo Buscaglia, 1990)

El presente trabajo monogréfico, tiene como objetivo revisar y analizar las vivencias y
necesidades de familias que conviven con un nifio diagnosticado con TEA, a partir de
informacién actualizada, sosteniéndose fundamentalmente en aportes de articulos
cientificos. En base a dicho andlisis, se busca también contribuir, esbozando lineamientos
para posibles estrategias de accion, con énfasis en lo que compete de manera directa a los

profesionales de salud mental.

La eleccidn de este tema en particular, se relaciona principalmente con la relevancia
gue han tomado los estudios sobre TEA en los Ultimos tiempos, y las multiples interrogantes
gue el trastorno propone a pesar de ello, ademas de la motivacién personal hacia un
acercamiento a dichos aspectos. Actualmente, en nuestro pais, esta presente el Sistema de
Cuidados como una politica social prioritaria, cuyo objetivo es promover la autonomia,
atencion y asistencia a personas que se encuentran en situacién de dependencia; apunta a
lograr que las familias cuenten con apoyo y servicios necesarios para desarrollar y ajustar su
vida familiar, laboral y reproductiva. Por tanto, el acercamiento que plantea el presente

trabajo, esta vinculado a un tema de gran relevancia e interés para nuestro pais.

Como aspecto primordial, en el enfoque de esta monografia, se presentan
cuestiones que es preciso sefializar y desarrollar. En primer lugar, el abordaje del tema se
relaciona directamente con la concepcion de discapacidad y el deber inherente de los
estados en referencia al grupo poblacional en cuestién. Y por otro lado, el recorte al cual
apunta la elaboracion, esta enteramente ligado a la nocién de especificidad; lo cual, se
relaciona directamente con qué, en pos de que las personas con TEA puedan ejercer sus
derechos en igualdad de condiciones, debe tenerse en cuenta el apoyo especifico que esto
requiere en concordancia con el trastorno en particular. Ademas de la cuestion de la familia,
su valor, sus funciones y como esto, configura su lugar y consideracion respecto del

abordaje de la discapacidad.

La elaboracidn, se piensa a partir de la concepcién de discapacidad determinada en
la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, del afio
2006. Alli se concibe a la situacién de discapacidad, como resultante de la interaccion entre

personas con alguna deficiencia, y las barreras que presenta el entorno, incidiendo éstas de



modo que dificultan alcanzar igualdad de condiciones y participacién plena en la sociedad

para el grupo poblacional en cuestion.

Asi como ha evolucionado el concepto de discapacidad, dependiendo del periodo
historico, también lo ha hecho la concepcion del TEA y con ello el lugar de la familia en
relacion a ambos aspectos. Actualmente, al abordar la discapacidad desde el modelo
biopsicosocial, se desprende que no se trata de una caracteristica que pueda pensarse
desde la exclusividad de la persona, aislando su contexto u omitiendo todos los factores
intervinientes. La discapacidad, desde este enfoque, deberia pensarse como conjunto de
circunstancias que involucran si lo biolégico (genético), pero también son dadas por el
entorno y lo social. Se trata de entender la discapacidad, tomando en cuenta las diversas
dimensiones y combinaciones de factores con los que se relaciona y se conforma (Vanegas
y Gil, 2007).

En términos de promover y atender la salud, contemplando lo contextual y lo social,
gqueda implicito el integrar a la familia en los procesos, contemplandola como una de las
dimensiones. La familia pensada como sostén y contexto de mayor incidencia en el
desarrollo del nifio, determina tanto el desarrollo fisico como emocional de cada uno de los
miembros que la componen. Es uno de los factores que aporta a la situacion de
discapacidad su singularidad, cada situacién de discapacidad es Unica, si se piensay se
trabaja contemplando la diversidad de factores intervinientes; la familia conforma en si
misma el contexto social primario para promover la salud y abordar la enfermedad (Vanegas
y Gil, 2007).

Contemplar la discapacidad desde un nuevo enfoque, desde una nueva concepcion
-como se desarrollé en los parrafos anteriores-, es uno de los pilares que sostiene la
eleccién respecto de la tematica a abordar en el presente trabajo. Asi como mdltiples
estudios, han demostrado el gran impacto que produce en la familia la situaciéon de
discapacidad de uno de sus miembros, también se concluye en la actualidad, que las
familias de nifios que presentan TEA resultan ser de las mas afectadas. Tanto analizar las
vivencias de las familias que conviven con un nifio con diagnéstico de TEA, como reconocer

sus necesidades, es el primer paso para atender y responder a las mismas.

En primera instancia, para el desarrollo del trabajo, se realiza una revision histoérica
de lo que conocemos actualmente como Trastorno de espectro autista, en vinculacion con el
lugar que ocupa la familia en cada periodo; partiendo desde el primer momento en que la
palabra “autismo” cobra relevancia en lo referente a salud mental, hasta alcanzar la

concepcion de TEA en la actualidad, sus caracteristicas y manifestaciones. Se abordan



diferentes concepciones de familia, desde diversos enfoques, aunando estas concepciones
para establecer la relevancia e implicancia de la misma en el desarrollo del nifio,
especificamente cuando se presenta la situacion de discapacidad. A partir de lo trabajado
hasta ese punto, se exponen y analizan las vivencias de la familia conviviendo con un nifio
gue manifiesta signos de una posible alteracién en el desarrollo. Posteriormente se aborda
el impacto del diagnostico de TEA en lo que respecta a la familia, principalmente en

referencia a la pareja parental.

Finalmente, se trabajan los efectos de las vivencias de familias que conviven y
responden a los cuidados de un hijo con diagnéstico de TEA, en sus primeros afios de vida.
Es a partir de la exposicion de las vivencias familiares, que se expresan las necesidades de
las mismas; y en base a informacién que aportan los estudios referentes a estrés de familias
gue conviven con TEA, se exponen los factores que influyen en los niveles de estrés,
promoviendo a partir de ellos, un analisis que posibilita un acercamiento a las necesidades

de la familia y las posibles estrategias de accion e intervencion.

Este tipo de elaboracién, constituye una manera de generar lineas que apunten a
pensar la situacion de discapacidad, su especificidad, y crear estrategias adecuadas que no
apunten meramente al individuo, sino a la interaccién con su contexto. Uno de los
propdsitos, es contribuir a generar bases para un cambio, tanto en las practicas
profesionales, como en los servicios existentes, promoviendo que se implementen

estrategias que den respuesta a las necesidades de las familias.

Breve revision historica. Diferentes concepciones de “autismo” a lo largo del

tiempo y su relacién con la familia.

Cobra relevancia, determinar la concepcion correcta, en primer término, acerca de lo
gue actualmente conocemos como Trastorno del espectro autista. EI camino recorrido para
establecer tal categoria diagnéstica, se relaciona intimamente con la concepcién del
Trastorno respecto de diferentes momentos histéricos y su abordaje en consecuencia. Los
estudios enfocados al mismo y su etiologia, en relacién a los diferentes momentos histéricos
gue se fueron sucediendo, han influido directamente en lo referente a los tratamientos, y
fundamentalmente en el rol que se adjudica a los padres y familia a cargo de un nifio con
dicho diagndstico (Pozo, 2010, p.11).

Transitando una breve revision historica, se torna necesario aludir al término autismo
y su origen. Dicho término, fue utilizado por primera vez por el psiquiatra Bleuler, quién lo

consideraba como una alteracion de las funciones mentales complejas, y lo describié como



un sintoma en relacion a los trastornos esquizofrénicos severos. “El autor define el sintoma
autista como una conducta de separacion de la realidad, junto a un predominio patolégico de
la vida interior” (Cuxart, Ballabriga, del Claustre, 1998, p.371).

Seran Kanner y Asperger, en 1943 y 1944, quiénes aporten un cambio trascendental
en lo que sera la concepcion del autismo a posteriori. Kanner, bajo la nominacion de
“autismo precoz infantil”’, engloba caracteristicas especificas provenientes de su observacién
de grupos de nifios; por tanto, es de especial importancia destacar, que sera €l quién podra

delimitar el autismo como una condicion clinica independiente (Ramos, 2010).

Para Kanner, el autismo precoz se definia por determinados criterios, el término
“precoz” refiere a que éstos comienzan a manifestarse en el primer ano de vida. Los
criterios, a grandes rasgos, podrian comprenderse como: poca o nula flexibilidad en el
comportamiento, alteraciones verbales que pueden ir desde mutismo hasta un tipo de
lenguaje sin intencion comunicativa y soledad o aislamiento profundo en referencia al

contacto con las personas (Artigas-Pallares y Paula, 2012; Garrabé de Lara, 2012).

Lo importante del aporte de Kanner, se deja entrever en relacion a la diferencia en la
agrupacion de estas caracteristicas, respecto de otros diagndsticos conocidos hasta ese
momento, como esquizofrenia o retraso mental. Ademas, €l traza las lineas, para el
posterior establecimiento de que estos aspectos se relacionan con un trastorno del
neurodesarrollo. Manifiesta “debemos asumir que estos nifios han llegado al mundo con una
incapacidad innata para formar el contacto afectivo normal, biolégicamente proporcionado,
con las personas; al igual que otros nacen con deficiencias intelectuales o fisicas innatas”
(Artigas-Pallares y Paula, 2012, p.573).

En la misma época en que Kanner propone una etiologia biolégica (genética) para el
autismo, se encontraba en auge la teoria psicoanalitica, que perseguia la creencia de que el
origen del trastorno, estaba vinculado a factores exclusivamente ambientales, afectivos y
relacionales. Desde el psicoanalisis, se afirmaba que los padres “poco afectivos”, eran
responsables de la realidad de los nifios que manifestaban los signos antes descritos; las
relaciones y vinculos primarios eran inadecuados, y esta era la explicacion para la aparicion
de los signos de autismo. Esta situacion, no solo producia sentimiento de culpa en los
padres, sino que orientaba a que el tratamiento consistiese, en primera instancia, en la
separacion de los nifios de sus padres, para alojarlos en instituciones (Pozo, 2010; Ramos,
2010).



Seria Bruno Bettelheim, en los afios 60’, quién se convertiria en uno de los maximos
exponentes en cuestion de defender e impulsar esta teoria. Bettelheim, afirmaba que el
autismo infantil, era consecuencia de los primeros vinculos que establecia el nifio en su
crianza. Sostenia que, al existir relaciones inadecuadas u hostiles con la figura parental, en
momentos especificos del desarrollo, se desplegaba como consecuencia un trastorno
afectivo en el nifio. Basado en su teoria, manifestaba que el tratamiento mas adecuado para
el autismo infantil, consistia en la separacion del nifio de la pareja parental, con posterior

alojamiento en instituciones (Pozo, 2010, p.23).

Esta época, en la que se catalogaba a las madres como “madres nevera”, tuvo
efectos nefastos, debido a las consecuencias claramente dadas por la separacién de los
nifios y su familia, acompafnado de la afectacién emocional de los padres, quienes eran
sefalados con la responsabilidad del padecimiento de su hijo (Pozo, 2010). Por tanto, en
esta primera etapa, basada en la hip6tesis de una etiologia exclusivamente ambiental y
social, se culpaba a la familia respecto de la aparicion del autismo, y se la excluia como
parte del “tratamiento”. “Afortunadamente la culpabilidad de los padres respecto del autismo
de sus hijos es una cuestién que carece de sustento empirico y, en esa medida, los padres
deben sentirse aliviados por ello” (Bautista, Sifuentes, Jiménez, Avelar y Miranda, 2007,

p.52).

Posteriormente, en los afos 60’ y 70, se desarrollarian investigaciones de tipo
neurobioldgicas, que brindarian mas datos acerca de la etiologia del autismo. Se desarrollan
estudios genéticos, cerebrales y otros, que presentarian cuestiones hereditarias y de

disfunciones cerebrales como aparente causa de los signos de autismo (Ramos, 2010).

En consonancia con las nuevas investigaciones, surgian también nuevos
tratamientos posibles, que apuntaban a la modificacion de conducta y reeducacién como
tratamiento eficaz. Aun hasta la actualidad, este tipo de intervencién es la que ha
demostrado mayor evidencia acerca de su efectividad (Ramos, 2010). Estos cambios de
perspectiva acerca del autismo, su origen y tratamiento, tienen efecto directo en lo que
respecta a la familia, sus vivencias y su implicacion para con el progreso de su hijo. En este
tipo de intervencion, se habilita y se requiere la participacion activa de la familia, ya que
éstos se forman y aprenden respecto del aprendizaje de su hijo. Se establece de este modo,
un vinculo mas cercano entre la familia y los profesionales, los padres asumen un rol activo

de coterapeutas (Pozo, 2010).

Afirman Bautista et al. (2007) que este rol de coterapeutas por parte de la familia, no

so6lo puede influir en la mejora de las conductas del nifio, sino también incidir propiciando un



mejor relacionamiento de los hijos con sus padres, éstos ultimos sienten satisfaccion al
poder ayudarlos. La participacidén activa por parte de los padres, se sustenta con multiples
argumentos; fundamentalmente, pensando que los nifios adquieren habilidades sociales en
primera instancia en la interaccidén con sus padres, y que con frecuencia, el hogar configura
el ambito en el cual el niflo permanece mayor cantidad de tiempo, asi como también los

padres normalmente se ubican en el rol de cuidadores primarios.

A posteriori Riviere (2000), (quién dedicara afios de su vida a la investigacion y
trabajo respecto de nifios que presentan TEA), busca explicar o analizar la naturaleza del
autismo, desde el estudio del desarrollo del nifio y sus alteraciones. Se centra en una
perspectiva evolutiva, diferenciando al menos 3 etapas en lo que refiere a la aparicién de los
signos de TEA y su deteccién segun relato de los padres, incluyendo relatos retrospectivos.

Las etapas van desde 0 — 9 meses, de 9 — 18 meses y de 18 meses en adelante. Plantea:

En algunos nifios autistas, pueden reconocerse retrospectivamente alteraciones en los
«precursores socioafectivos»... Pero en otros muchos, el nifio parece perder capacidades de
relacion intersubjetiva, expresividad facial, relacion preverbal que habia tenido antes. Y esta
observacion suscita una idea importante, sin la cual probablemente no podriamos comprender
el autismo ni otros TGD. La idea de que el desarrollo es un proceso dindmico, en que
funciones psicoldgicas importantes se incorporan a sistemas funcionales diversos a lo largo
del desarrollo, y se pierden cuando no puede realizarse esa incorporacion. La reflexion sobre
el autismo es siempre, en el fondo, una reflexion sobre el desarrollo humano, ese proceso

formidable que se ve dramaticamente alterado en el nifio pequefio con autismo. (p.21)

Esta perspectiva, ademas de evidenciar la importancia de la intervencién de los
padres y sus aportes para investigacion, permite pensar también en lo variable de la
situacién y la dindmica de la vida familiar, en relacion a las diferentes etapas del desarrollo
del nifio. La familia debe enfrentarse a cada una de ellas y su singularidad, despertando
diferentes sensaciones, vivencias, y reacomodandose, ya que las etapas del ciclo vital no
terminan alli dénde culmina el andlisis de Riviere, sino que comenzaran otras sucediéndose

alo largo de su vida.

El cambio de perspectiva, abandonando la idea de culpabilidad de la familia en la
aparicion del trastorno, habilita desprenderse de un enfoque exclusivo sobre “la influencia de
la familia en el trastorno”, para comenzar a pensar “la influencia del trastorno en la familia”
(Rodriguez, 2005). Nos encaminamos en los Ultimos afios, a abandonar la idea de la familia
desde una unica funcion “instrumental” en la intervencion del hijo que presenta TEA 'y

podemos pensar al grupo familiar como destinatario directo de intervencion.



Actualidad: ¢Qué es Trastorno del Espectro Autista?

En lo que refiere al diagnostico de trastorno de espectro autista, se puede identificar
que existe una evolucién. En este trabajo, se abordaran especificamente las variantes en el
DSM V respecto del DSM IV, de manera breve, por una cuestion de remitirse a lo méas
actual. Es de destacar, que aunque esta categoria diagndstica se ha visto sujeta a multiples
modificaciones, los criterios que se han manejado desde un comienzo aun conservan su
vigencia; el TEA, puede describirse como un trastorno del desarrollo, que a pesar de la
heterogeneidad con que se presenta, involucra tres sintomas fundamentales: alteraciones

cualitativas en interaccién social, comunicacion y flexibilidad.

En primer lugar, es importante comprender a qué refiere el término “espectro”, en lo
que concierne a su uso en la terminologia psiquiatrica. Saiz Ruiz (2008) plantea que “se ha
hecho frecuente el uso de esta palabra para designar un conjunto de entidades nosologicas,
distintas pero relacionadas, que tienen ciertos rasgos comunes, se solapan o se agrupan a

lo largo de una determinada secuencia” (p.247).

El manual de la Asociacion Americana de Psiquiatria de los Trastornos Mentales
DSM -V, evidencia una transicion de lo que conociamos como “Trastornos generalizados
del desarrollo” — en el DSM IV-, a “Trastorno del espectro autista”. Este cambio,
l6gicamente, no comprende tan so6lo una variante en la nominacion, sino que expresa un
nuevo enfoque en lo referente a los trastornos de inicio en la infancia. En el DSM IV
encontrabamos al autismo y sus trastornos asociados, dentro de lo que se conocia como
trastornos generalizados del desarrollo, actualmente en el DSM V algunos de estos
trastornos se “fusionan” dentro de la nueva categoria diagnéstica denominada “Trastornos
del Espectro Autista”, incluidos dentro de la categoria de trastornos del neurodesarrollo

(Espin, J., Cerezo y Espin, F., 2013; Vivanti y Pagetti, s.f.).

Una de las variantes fundamentales, por tanto, se evidencia en que en el manual
DSM IV la categoria “trastornos del desarrollo” comprendia 5 subtipos: Trastorno autista,
TGD no especificado, trastorno desintegrativo infantil, sindrome de Asperger y sindrome de
Rett. Actualmente el DSM V engloba estos trastornos dentro de la categoria: Trastornos del

espectro autista; excluyendo el sindrome de Rett (Vivanti y Pagetti, s.f.).

Otra variante a destacar, se vincula a los sintomas clinicos de base; si bien en el
DSM IV se explicitaban 3 sintomas de base para el autismo (alteracion cualitativa de la

interaccion social, alteracion cualitativa de la comunicacion y patrones de comportamiento,



intereses y actividades restringidos, repetitivos y estereotipados), en el DSM V existen sélo
dos sintomas clinicos de base que son:

e Déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social a lo largo de mdltiples
contextos. Involucra dificultad para iniciar o responder respecto de la interaccién social,
acercamientos sociales inusuales con dificultades para sostener conversaciones, poca
disposicién a compartir afectos, intereses o emociones, poca o nula expresividad
emocional o de comunicacion verbal y no verbal, alteraciones de comportamiento
respecto de diferentes contextos sociales, dificultades para desarrollar y mantener
relaciones (Palomo, s.f).

o Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses. Involucra, tanto
movimientos, como habla estereotipada o repetitiva, rituales o fijacién a rutinas inflexibles,
intereses restringidos u obsesivos anormales, anormalidad en lo referente a la reactividad
sensorial (Palomo, s.f).

El DSM V, propone criterios de severidad para clasificar los TEA, diferenciando entre
qguienes: “necesitan apoyo muy substancial”’, “apoyo substancial” y “necesitan apoyo”.
Ademas, establece el “Trastorno de comunicacién social” como una nueva clasificacion,
incluyendo éste a quiénes presenten déficit en comunicacién e interaccién, pero aun asi, no

muestren patrones repetitivos y restringidos de conducta (Palomo, s.f.).

Estas variantes en la categoria diagnéstica, responden a diversos factores,
vinculados intimamente a una caracteristica primordial del TEA, como lo es su
heterogeneidad. Gould (2014) sefiala que debido a que los trastornos del espectro autista,
se ajustan a un diagnostico exclusivamente clinico, por la heterogeneidad con que se
presentan sus sintomas, se dificulta encontrar limites entre las categorias diagnosticas que
han existido hasta ahora. Habitualmente en la practica, se evidencia que los nifios presentan
caracteristicas o signos que responden a diferentes subtipos respecto de lo que establece el
DSM IV. Afirma Gould “El cuadro clinico de las personas con trastornos del espectro autista
encaja mejor en el concepto de mdultiples dimensiones que en el concepto de categorias

separadas y definibles” (“Dimensiones frente a categorias”, parr.2).

En referencia a los sintomas de base, las modificaciones se relacionan con la
dificultad de separar los aspectos sociales de los de comunicacion, que se encuentran
ampliamente relacionados e implicados uno respecto a otro. Ademas el retraso en el
lenguaje ya no conforma parte del diagndstico, sino que se establece como una
especificacion (Gould, 2014).



10

La “American Psychiatric Association” (2013), expone lo beneficioso de esta nueva
clasificacion y sus variantes. La revision del diagndstico, propone una forma mas precisa y
util de diagnosticar el autismo y trastornos relacionados, sin que esto resulte un cambio
significativo respecto de la cantidad de nifios diagnosticados. El diagnéstico certero, se
traduce en mejores posibilidades de definir y planificar un tratamiento para cada paciente.
Ademas, afirma que los cambios en general alientan a un diagnostico precoz, aspecto cuyas

relevancias seran abordadas con posterioridad en el presente trabajo.
La familia.

No se presentan dudas sobre la importancia de la familia, como
institucion/organizacion de mayor influencia en el desarrollo de un individuo, lo cual esta
reconocido ampliamente. Como lo manifiesta Benites (2010), la familia se conforma como la
célula basica de nuestra sociedad y sus funciones caracteristicas en pos de promover el
desarrollo de los hijos, no tienen sustituto aun en instituciones enfocadas a dichos fines. Las
experiencias vitales que brinda la familia a lo largo del desarrollo, repercuten de manera

Unica en los aspectos morales, bioldgicos, y sociales de los hijos.

En los primeros tiempos, el contexto primordial en que interactla y se desarrolla un
individuo, esta conformado por la familia. Los cimientos sobre los que se conforma la
personalidad, se dan alli, es este contexto que sefializara, el modo en que un ser se
relacione de una manera u otra con todas las dimensiones que lo atraviesan en su vida.
Como lo expresa Baeza (2000), la familia se constituye como uno de los pilares de la
identidad de una persona, es en la cotidianeidad de la familia donde se conforman y se
viven los primeros lazos afectivos, lo corporal, el lenguaje y todas las dimensiones humanas

mas significativas.

Por su parte, Cajal y Castillo (2008) manifiestan que, se puede comprender a la
familia como sistema en referencia a su funcionamiento, como sistema abierto al cambio, en
movimiento constante y con tendencia al equilibrio. Cuando hacemos referencia a un
sistema, se puede afirmar que cualquier suceso ocurrido en uno de los miembros que lo
compone, tiene repercusiones sobre otros componentes de ese sistema. Un cambio,
promueve desequilibrio, por tanto el sistema lo elabora en la busqueda de volver a conseguir
estabilidad.

Desde el psicoandlisis, es relevante mencionar los aportes de Rojas (2007) acerca
de la familia como fundamental en la constitucion del psiquismo del nifio, a través de los

vinculos. Sera la familia, quién ofrezca al nifio una primera inclusién, una pertenencia;
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plantea que la familia: “ofrece apertura y separacién constantes, lo cual contempla los
requerimientos subjetivos en el sentido de la autonomia interdependiente” (Las familias mas
alla de la sangre, parr.9). La idea que maneja como “autonomia interdependiente”, significa

en pocas palabras que: para ser autbnomo hay que depender.
En palabras de Winnicot (1958):

Si bien la capacidad para estar solo es el fruto de diversos tipos de experiencias, sélo una de
ellas es fundamental...se trata de la experiencia, vivida en la infancia y en la nifiez, de estar
solo en presencia de la madre. Asi, pues, la capacidad para estar solo se basa en una

paradoja: estar a solas cuando otra persona se halla presente. (Citado en Rojas, 2007, p.1)

Por tanto, aunque en la constitucion del psiquismo no solo opera la familia, ésta tiene
funciones fundamentales en la primera infancia, que funcionaran como fundantes de la
subjetividad del nifio; la familia no se conforma como condicién suficiente, pero si necesaria,
para la constitucion del sujeto. Es a través de la dependencia del nifio en momentos de
indefension, que la familia constituira la posibilidad de que paulatinamente se pase a la
esfera social, habilitando que los hijos se inserten en la vida “extrafamiliar’. La familia,
diferenciada, pero pensada desde la complejidad, cambiante en relacion al ritmo de la
cultura en la que esta inmersa, de su devenir y de lo intrapsiquico de los sujetos implicados
(Rojas, 1998).

Pensar la familia desde la complejidad, como un sistema abierto, permite ahondar
también en los aportes desde el psicoanalisis acerca de un psiquismo con las mismas

caracteristicas. Naiman y Calzetta (2012) proponen que:

...al alterar el soporte intersubjetivo que ofrece el grupo familiar al nifio, se habilitara la
posibilidad de cambios intrapsiquicos. A su vez las modificaciones logradas a partir de las
transformaciones en el procesamiento psiquico del nifio van a producir novedades en los
padres. Esto redunda en la autoestima de los padres y modifica las posibilidades de

acercamiento al hijo. (p.105)

No es menor destacar, que la relaciéon del nifio con la familia no es sé6lo con
posterioridad al nacimiento. Desde el comienzo, es posible imaginar los pensamientos y
sentimientos que atraviesan a los padres que se encuentran en la espera de un hijo. Las
expectativas, fantasias y la idealizacion respecto del hijo, estan presentes frente a la espera
de este acontecimiento. Los ideales construidos, nunca se ven colmados en los primeros
tiempos de encuentro con el hijo, pero cuando hablamos del nacimiento de un nifio con una
discapacidad, el impacto es mayor y lo conflictivo aparece en primer plano. Frente al

nacimiento de un nifio con una discapacidad, pueden surgir decepciones y frustracion, entre
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otras cosas. El efecto que tenga este quiebre de las expectativas de los padres, se relaciona
intimamente con los recursos internos y externos con que cuenten (Ortega, Salguero y
Garrido, 2007).

El hecho de tomar cuenta de la presencia de una discapacidad, en un miembro de la
familia, actia como desestabilizador, altera y cambia de curso la sensacion de estabilidad y
equilibrio. Es asi, que cada miembro que compone la familia, desde su lugar, intentara
sobrellevar las nuevas etapas que se avecinan, en un intento de acercamiento hacia la

organizacion y estabilidad deseada.

Al entender la familia como sistema, con las caracteristicas que se mencionan en
parrafos anteriores, no es dificil afirmar que lo que sucede e impacta en cualquiera de sus
elementos, genera efectos en todo el sistema. Cuando en el seno de una familia, se hace
presente una discapacidad, no deberia atenderse exclusivamente al individuo (en un sentido
amplio del término), en detrimento de la atencion de la familia como unidad -quién también
sufre las afecciones-. Es pasible comprender y afirmar, que el diagnéstico de alguna
discapacidad en referencia a un nifio, repercute e impacta de diferente modo en la familia;
de la misma manera es factible deducir que, el proceder (0 no) en la atencion de la familia,
impactara directamente en el proceso de busqueda de autonomia e independencia del nifio

en cuestion.

Para profundizar en la explicacion sobre lo esbozado en el parrafo anterior, es
oportuno desarrollar el planteo de Nufiez (2005), acerca de la familia como organismo
biopsicosocial, cuyo ciclo vital se desarrolla en etapas que componen. La transicion de una
etapa a otra, siempre comprende un “potencial de crisis”, que la crisis se desencadene o no,
depende de muchos factores; en el tema que nos compete, la situacion de discapacidad,
regularmente supone un monto de estrés para la familia en la transicién de cada etapa, por
lo cual, se vuelve imprescindible que cuente con suficiente orientacién y apoyo para
sobrellevar el paso de una etapa a otra. Expresa Nufiez (2005), que las crisis que ocurren
en el ciclo vital familiar, influyen sobre cada integrante de esta familia. Asi mismo, la crisis de

un individuo, configura un momento critico para la familia de la cual forma parte.

Expresa Schorn: “La discapacidad marca. Pero marca no solamente con su marca al
nifio, sino a la familia toda”. El nifio que no recibe atencion a tiempo y adecuada, discapacita
a su familia, por lo cual es importante comprender que el lugar que ocupa la persona con
discapacidad, puede despertar sentimientos de ambivalencia, remordimiento, culpa y
resentimiento; atender estos aspectos por parte de profesionales, permite intervenir en el

reacomodo y reorganizacion de la economia psiquica de la familia, promoviendo
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modalidades vinculares mas eficientes, evitando las consecuencias patoldgicas de los

vinculos (s.f., p.12).
Se vuelve oportuno citar a Schorn (s.f.) cuando expresa:

Si nosotros los profesionales de la salud y de la educacién solamente priorizamos la
rehabilitacién, lo psicolégico o lo médico y no podemos pensar a ese sujeto como una
persona, contribuiremos nuevamente a discapacitar mas a esa familia y nos ubicaremos en el

lugar de los poseedores del saber, que es lo peor que nos puede suceder. (p.16)

No se puede fragmentar al nifio, éste y su familia componen un “todo”, y como tal
deberia abordarse y atenderse, debe ser asistido como ser bioldgico, psicolégico y social
(Schorn, 2004). La autora, afirma que la familia debe participar en los tratamientos y
sostener una mayor intervencion, manifiesta que NO se puede trabajar con un nifio que
presenta una discapacidad, si no se incluye a la familia. El lugar de los padres, debe
tomarse como un enriquecimiento para los profesionales, ellos son los que méas conocen
sobre su hijo y quienes tienen mas experiencias con él. Ademas, trabajar con ellos habilita la
orientacion que necesitan por parte del profesional. “La familia tiene que tener participacion,

intervencion y compromiso” (Schorn, 2004, p.8).

En pos del compromiso asumido respecto a la Convencion de Derechos de las
personas con Discapacidad, apoyandose en la concepcion de discapacidad desde un
modelo bio- psico- social, involucrar a la familia al momento de la elaboracién de estrategias,
se vuelve un hecho ineludible. Hasta la actualidad, la preponderancia del modelo médico
individualista, en el cual se considera al paciente (aislado), ha obstaculizado el andlisis de la
discapacidad como una integracién de todas las dimensiones que lo componen, y no
exclusivamente la biolégica. Vanegas y Gil (2007) afirman que este modelo que ha estado
vigente por muchos afos, si bien ha permitido avances en materia de salud, al enfocarse en
las causas sd6lo tomando cuenta de lo biol6gico o anatomico, ha dejado a un lado la
relevancia de otros factores que constituyen también la realidad de cada sujeto. Aspectos
familiares cobran relevancia al momento de trabajar con la salud, es un aspecto que

“interviene en la enfermedad” (p.58).

Actualmente no es discutible lo beneficioso que resulta para el nifio la participacion
de la familia en los tratamientos, pero atendiendo y promoviendo una intervencion directa
dirigida a la familia, no sélo se obtienen beneficios para el nifio que presenta TEA, sino que
configura una herramienta de prevencion para cada uno de los miembros del grupo familiar.
Si se plantea como objetivo, elaborar estrategias que se correspondan con los aspectos

trabajados hasta el momento, se vuelve necesario conocer y analizar las necesidades y
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vivencias de las familias involucradas en la crianza y cuidado de los nifios en situacion de

discapacidad.
Vivencias iniciales de la familia: primeros signos de alarma

El trastorno del espectro autista, aun en la actualidad, se presenta bajo la sombra de
multiples interrogantes. El acercamiento a la tematica, permite de alguna manera advertir el
halo de misterio que la encubre. Detras de la variedad de investigaciones existentes hasta la
fecha, se presenta hoy en dia para los expertos, una gran cantidad de cuestiones sin
comprender y sin resolver. Dicho trastorno, a pesar de haber sido abordado e investigado
desde hace mas de 60 afios, conforma una gran incertidumbre para las familias que se ven
atravesadas por él; aun hoy estamos lejos de generar respuestas, acerca de su etiologia, y
tratamientos mas adecuados, asi como también, existen numerosas dificultades para brindar

un diagnéstico fiable y certero (Canal et al., 2006).

No es dificil entonces, imaginar la avalancha de dudas que puede envolver a una
familia, cuando se encuentra por primera vez frente a posibles signos de TEA, y aun las
dudas, no conformarian el peor obstaculo, sino el enfrentarse a la ausencia de respuestas.
Si se piensa en la actualidad, la deteccion y alarma frente a posibles signos, recae y nace en
primer lugar a partir de la familia. Por esto, podria entenderse que la basqueda del
diagnostico, asi como su impacto, trae consigo caracteristicas especiales en los casos de
TEA. En primer lugar, es pertinente analizar lo que sucede en el entorno familiar, durante el
proceso anterior al “diagnéstico”, aspecto que marca claramente una especificidad en el

TEA, en comparacion a un gran grupo de discapacidades que pueden visibilizarse en nifios.

Habitualmente, el nifio presenta signos de alarma a partir del afio de edad (incluso
mas tarde aun). Por tanto, durante el periodo prenatal y el tempo posterior préximo al
nacimiento, el nifio muestra signos de un desarrollo normal — reconociendo algunas
excepciones en que las sefiales se hacen visibles muy pronto-. Es importante remarcar, que
durante ese periodo, la ausencia de marcadores biol6gicos, la no presentacién de
alteraciones de tipo somaticas, asi como la ausencia de dismorfia, impiden la sospecha de
la existencia de algun tipo de trastorno que pudiese ser identificado mediante estudios
clinicos (Cuxart, s.f.; Martinez y Bilbao, 2008).

Es claro, que la presencia de discapacidad en un hijo, produce determinados efectos
en la familia, pero en el caso del TEA, por sus caracteristicas y su especificidad, produce
efectos negativos en aspectos esenciales, como el relacionamiento, y el vinculo de la pareja

parental y el hijo; lo trascendente, es que estas consecuencias, actian aun antes de que se



15

esté bajo la sospecha de un diagndstico de TEA. Martinez y Bilbao (2008) sefialan que
desde muy pequefio, el bebé puede evidenciar un modo de interactuar con sus padres por
fuera de lo normal, a la vez que ellos, tampoco pueden establecer una relacién con el
pequefio como lo anhelan. Dichas autoras, resaltan el hecho de que “los comportamientos
cotidianos de interaccion entre un nifio y una madre, tales como el contacto ocular, la
mirada, la sonrisa, los gestos, la postura, el acercamiento, el abrazo, etc, no ocurre entre un

bebé con autismo y su madre”(p.223).

Este tipo de afeccion, respecto de las primeras interacciones con un bebé, puede
alterar los sentimientos y relaciones entre los miembros de la familia; en primer lugar a la
madre, quién a consecuencia de los imperativos sociales predominantes, puede
cuestionarse acerca de su capacidad de desempefar el “rol materno”, o apreciarse incluso

incapaz de cumplirlo (Martinez y Bilbao, 2008).

Puede pensarse entonces, que en este periodo de tiempo, el nifio atravesado por
TEA resultaria una persona dificil de comprender, fundamentalmente para sus padres.
Diversos factores, como falta de empatia y alteracion general en lo que refiere a

socializacién y comunicacién, pueden acarrear consecuencias para la familia (Cuxart, s.f.).

Con frecuencia, en el proceso anterior a la obtencion del diagndstico, debido a las
caracteristicas antes mencionadas, los padres suelen visualizar que algo no esta
funcionando bien. Como afirma Ramos (2010), habitualmente, son los padres o educadores,
quienes perciben en primera instancia signos de alerta que pueden vincularse a anomalias
en el desarrollo; con frecuencia se trata de animo variable, peculiaridades en la mirada,
movimientos repetitivos, alteracion de lenguaje y de comunicacién social. Es de destacar,
que como el TEA se presenta de manera muy variable, a veces se dificulta la apreciacion de
los primeros signos de alarma, ademas de que los signos pueden presentarse de forma

sutil, por tanto es fundamental el saber “qué mirar’ (Martinez y Bilbao, 2008).

Frente a esta apreciacion, por parte de los padres aparecen afectaciones en lo
emocional, éstos “suelen atravesar por un proceso que implica hipersensibilidad, labilidad
emocional, incertidumbre respecto a la situacion familiar, sentimiento de culpabilidad, enojo,

lo cual va a influir directamente en el trato con el hijo” (Martinez y Bilbao, 2008, p.220).

En estos términos, es factible pensar, que la concientizacion, el dar luz acerca de las
caracteristicas y signos que puede presentar el TEA en los primeros meses de vida, ya sea
a la poblacién en general (padres fundamentalmente), como a educadores y profesionales,

puede acortar el tiempo respecto de la deteccion. Brindar herramientas y medios para
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promover la deteccion precoz, puede anticipar situaciones mas favorables para la familia
gque experimenta las consecuencias de tal incertidumbre. Reconociendo y analizando este
proceso, que se vivencia previo a la posibilidad de conocer un diagndstico, puede pensarse
en la existencia de estrategias, que ayuden a transitar a las familias y el nifio por un

recorrido mas favorable y eficaz.

Uno de los principales obstaculos para la deteccién precoz, se relaciona con el
desconocimiento de los padres, profesionales de la salud y educadores, acerca de los
avances esperados en el desarrollo del nifio en relacién a su edad. EIl conocimiento, por
parte de éstos, acerca de tales aspectos, puede tener influencia en el acortamiento de los
plazos en que se observan las primeras sefiales de alerta. La difusion acerca de estos
elementos, basandose entre otras cosas en estudios retrospectivos, puede conformarse
como una estrategia mas, en pos de promover la deteccién precoz de los trastornos en el
desarrollo (Zanon, Backes y Alvez, 2014; Milla y Mulas, 2009).

Luego que la familia detecta los primeros signos de alarma en el nifio, comienzan a
surgir nuevas interrogantes, y suele iniciarse un proceso complejo y extenso en la blsqueda
de respuestas. Caracterizar este proceso con los adjetivos “complejo y extenso”, despierta la
necesidad imperiosa de tratar de analizarlo y comprender sus vicisitudes. En primera
instancia, es relevante destacar que la incertidumbre no es exclusiva de los padres; si se
profundiza, es posible comprobar que el TEA presenta multiples interrogantes aun para los
investigadores y especialistas, quienes no podran brindar a los padres las respuestas
buscadas. Este aspecto, es crucial para comenzar a desentramar la realidad en referencia a

“la busqueda de diagndstico, como una busqueda de respuestas”.

Una realidad que atraviesan las familias en este proceso de incertidumbre y

busqueda, queda reflejada en una frase de Martinez y Bilbao (2008):

Hasta llegar a oir este diagnéstico, en muchas ocasiones, los padres han pasado por un
verdadero calvario, un ir y venir de consulta en consulta, de especialista en especialista,
desplazéndose incluso de ciudad en ciudad ... La sospecha de que algo ocurre es confirmada
por diversos profesionales, pero no existe el acuerdo respecto a lo que verdaderamente esta

ocurriendo. (p.218)

Se presenta entonces el primer obstaculo a considerar, en relacién a la falta de
respuesta satisfactoria de parte de los profesionales, a partir de las anomalias en el
desarrollo que son alertadas por los padres. En una primera instancia, con mayor

frecuencia, la primer consulta es realizada con el pediatra del nifio; por tanto, en gran
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medida depende de este profesional realizar las derivaciones que entiende pertinentes para

la evaluacién del nifio, que teéricamente deberia ser multidisciplinaria.

Se desprende del parrafo anterior, la vital importancia del conocimiento, evaluacion y
juicio de los pediatras, respecto de poder alcanzar la atencion temprana. Los signos
detectados por los padres o educadores y considerados por los pediatras, pueden diferir en
cada nifio (dada la heterogeneidad en la presentacion del TEA), esta caracteristica,
determinada por la heterogeneidad, puede resultar también en diferentes derivaciones; por
tanto, establece para algunos nifios y sus familias, determinado recorrido hasta la obtencion

del diagndstico, que puede ser muy diferente para otra familia (Ramos, 2010).

Todo este proceso, puede bosquejar diferentes situaciones, derivaciones ineficaces a
diversos especialistas, peregrinacion interminable de los padres en las instituciones de
salud, e inclusive en algunos casos, los padres pueden recibir respuestas que intenten
calmar una ansiedad que pareceria no estar fundamentada. Este ultimo punto sostenido
frente a la premisa de que “cada nifio tiene sus tiempos”, y “s6lo es cuestion de calmay
espera” (Sampedro, 2012). La importancia de estos pormenores, radica exclusivamente en

su oposicion al ideal de deteccidn precoz y atencion temprana para un mejor prondstico.

Sampedro (2012), esboza las consecuencias de este periodo, caracteristico de las
familias que conviven con un nifio con TEA, entre ellas, es de destacar que se genera en la
familia una tristeza profunda y mucha ansiedad, que calan hondo en la armonia de la familia.
Por un lado, se aprecia a un nifio que parece no avanzar y no poder “sintonizarse”, y por
otro lado, los intentos por solventar la situacion y ayudarlo, parecen indtiles. El peregrinaje

entre los profesionales, parece s6lo aportar apreciaciones imprecisas por parte de ellos.

Por tanto, las vicisitudes en la busqueda de respuestas (siendo mas adecuado en
este caso el término “respuesta” al de diagndstico), se traduce en consecuencias
desfavorables respecto de varios aspectos. En primer lugar, altos costos tanto para la familia
como para el sistema de salud; pero fundamentalmente, lo mas relevante, es considerar las
consecuencias para el niflo que presenta TEA, quién a causa de estas dificultades, se ve
impedido de comenzar un tratamiento e intervencion adecuada, en el momento que podria

obtener mejoras y transformaciones mas significativas (Sampedro, 2012).

Comprender los factores que influyen directamente en la demora del diagndéstico,
abre posibilidades de actuar sobre ellos, modificando esta realidad y disminuyendo las
consecuencias que acarrea. Si bien son multiples, existen algunos que pueden considerarse

destacables. Uno de los factores principales, es claramente la heterogeneidad con que
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pueden presentarse los signos de TEA, sumado a la poca formacion de los profesionales en
el reconocimiento de los signos precoces del trastorno, ademas de la escasez de servicios

especializados (Siklos e Kerns, 2007, citado en Zanon, Backes y Alvez, 2014).

Klin, Klaiman y Jones (2015), enfatizan en otros factores de igual importancia,
vinculados también a los profesionales de la salud:

Las limitaciones de tiempo y la carencia de un instrumento de cribado o diagnéstico eficaz y
rentable para el autismo y los retrasos del desarrollo afines han sido sefaladas como
principales culpables del fracaso de los médicos de atencién primaria en la deteccién del
trastorno. Los facultativos son propensos a adoptar una postura expectante que demora el

diagnéstico hasta el momento en que los sintomas son obvios e innegables. (p.54)

Es importante destacar, que las investigaciones enfocadas a detectar de forma
temprana probleméticas en el desarrollo, son actuales. Para obtener un test o herramienta
fiable y valida para dicho fin, se vuelve necesario profundizar en estas investigaciones, asi
como también, encontrar un modo de aplicacion que sea accesible para los centros de
atencién primaria en salud. La accesibilidad no es un dato menor, sino que se convierte en
otro factor de relevancia, al momento de pensar una atencién adecuada y eficaz en la

busqueda de un diagnéstico precoz.

Los instrumentos de deteccion de TEA pueden ser suficientemente sensibles para advertir
cambios en el desarrollo, o que proporciona una ventaja para el uso de este tipo de
herramientas: su implantacion programada en un contexto asistencial o educativo estableceria
dispositivos con potencial para mejorar la capacidad del sistema en la identificacion de casos

con dificultades de desarrollo. (Canal et al., 2015, p.526)

Por tanto, considerando lo mencionado en parrafos anteriores, puede entreverse la
importancia indiscutible de la deteccion precoz y atencion temprana, y en estrecha relacion
con lo que antecede, pueden vislumbrarse las consecuencias para el nifio y la familia, de

que este “ideal”’ no se alcance eficazmente.

¢, Cudl es la importancia? ¢,Cudles las consecuencias? La importancia ha sido
demostrada por numerosos estudios, ya que ambos aspectos, influyen de manera directa en
el pronéstico del nifio. Poder trabajar con el nifio en fases tempranas, conlleva el beneficio
de incidir en el momento vital en que éste presenta mayor plasticidad neuronal, lo cual
permitiria obtener mejoras mas rapidas y oportunas. Como lo plantea Canal et al. (2006)
“diversos trabajos sugieren que si la intervencion se pone en marcha antes de los tres afios,
se logran efectos mucho mas beneficiosos que si se inicia después de los cinco afios”

(p-32). En el caso de TEA, la atencion temprana enfocada en el nifio y su familia, gana
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relevancia, especificamente si se toma en cuenta el deterioro que genera en la calidad de

vida, ademas del impacto social y familiar que promueve (Sanchez, 2015).

Ademas de las ventajas claras para el nifio, para la familia en general también son
significativos ambos aspectos. Pensando en los avances actuales, la deteccion precoz
habilita lo preventivo, posibilitando dar informacion referente a los aspectos genéticos,
enlazados a las probabilidades de riesgo de que un segundo hijo pueda presentar algun
déficit en el desarrollo. Los padres, al obtener prontas respuestas, certeras, acerca de lo que
ocurre a su hijo, pueden precozmente recibir informacion y apoyo necesario respecto del
tema. Estos puntos, acortan el periodo de incertidumbre para ellos, previniendo el
desencadenamiento de sentimientos de indefension, estrés, pérdida de confianza en el
sistema de salud, etc. La obtencién del diagnéstico de forma temprana, facilita a los padres,
el acceso oportuno a herramientas, que estimularan un enfrentamiento mas eficaz a las

dificultades que el nifio presenta (Canal et al., 2006).

Concientizacion y formacion, en los profesionales de la salud, respecto del control del
desarrollo del nifio, puede convertirse en una herramienta fundamental para hacer posible la
deteccidn precoz. Vigilar el crecimiento del nifio, en correspondencia con los aspectos que
se vinculan al desarrollo en referencia a lo social, conducta y lenguaje, puede aportar
precozmente datos acerca de la presencia de cualquier alteracién en el desarrollo (Canal et
al., 2006). El compromiso de los profesionales, y buenos programas de formacion, puede
convertir el “desconocimiento” en datos basados en la evidencia. La voluntad y participacion
de los profesionales de la salud, en sus diferentes areas respecto de estos aspectos, puede
resultar en “que las personas con autismo y sus familias pasen de la desesperanza a la

conviccién de que pueden lograr una vida mejor” (Sampedro, 2012, p.116).

No es menor destacar, que los profesionales, frente a la sospecha de la existencia de
un caso de TEA, puedan brindar la informacién correcta a los padres. Ya sea que éstos,
tengan o no la sospecha de una alteracion en el desarrollo del nifio, es muy importante
pensar, coOmo puede esta situacion impactar en la familia. Dada la heterogeneidad que
presenta el trastorno, exige una intervencién multidisciplinaria, y variable respecto de las
singularidades de cada caso; he alli la importancia de que los padres puedan manejar la
mejor informacién al respecto, facilitindoles sobrellevar la situacién, considerando la
importancia de la participacion y compromiso del grupo familiar en los diferentes momentos
de la intervencion. El diagnéstico precoz y la atencion temprana resultan fundamentales

para fortalecer y favorecer al nifio y su familia.
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Diagndstico, su impacto en la familia.

Comprendiendo la obtencién de diagnostico como “proceso”, y no como hecho unico
en referencia al momento que se da a conocer la presencia de TEA, se puede intentar
analizar dicho proceso, respecto de su impacto en la familia en diversos aspectos. Haciendo
referencia a la palabra impacto “como la resonancia, la difusion que alcanza un hecho, o la
impresion que éste deja. En el caso de las enfermedades crénicas se vuelve indispensable
para el médico conocer de qué manera éstas, afectan al paciente y a su grupo familiar”
(Campbell-Araujo y Figueroa, 2001, p.7).

Campbell y Figueroa (2001) manifiestan, por tanto, en breves palabras lo que puede
considerarse como puntapié inicial: “La confirmacion del diagndstico de esta condicion
cronica en un nifio (a), tiende a afectar los aspectos sociales, psicolégicos, fisicos y

econdémicos, no soélo del paciente sino también de la familia en su conjunto” (p.7).

El impacto que puede tener el diagnostico para las familias, es especifico para cada
una de ellas, atravesado por multiples factores que hacen de cada familia Gnica, un caso
Unico. Existen implicaciones emocionales, que tendran que ver con la situacion de cada
familia en particular, en general el proceso se dard de una manera u otra en relacion directa
a las herramientas, medios o recursos con los que cuente la familia (Nufiez, 2003). En el
presente trabajo, solamente puede realizarle un planteo respecto de generalidades, pero
resulta imprescindible hacer mencién a éstas caracteristicas que cobraran especial

relevancia para los aspectos posteriores a trabajar.

En referencia a lo manejado anteriormente, respecto de la edad de deteccion y el
tiempo transcurrido en la basqueda de respuestas, existe en este trastorno, una reacciéon
particular frente a la obtencion del diagnostico definitivo. Se sostiene durante mucho tiempo
la sospecha, por lo cual al confirmarse el diagndstico, muchas veces no supone una
“sorpresa” para la familia, pero aun asi se trata de un golpe muy duro, que desestabiliza la

dindmica familiar (Benites, 2010).

Igualmente es de destacar, que cuando se dan los procesos adecuados para una
deteccion precoz, puede presentarse la situacion de que los padres no hayan sospechado
tal diagnéstico. En este tipo de casos, en que la familia desconoce, o no ha tenido
sospechas acerca de tal diagndstico, puede volverse aun mas dificultoso aceptar la realidad.
Los padres, pueden reaccionar intentando de diferentes modos minimizar el problema al que
se enfrentan, pueden buscar otras opiniones, o tener otras reacciones que soélo conllevan a

la demora de realizar intervenciones realmente eficaces (Martinez y Bilbao, 2008). Lo
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importante en estos casos, es la existencia de capacitacion de los profesionales de la salud
para enfrentar esta situacion, dirigidos a brindar a los padres no sélo un diagnéstico, sino
asesoramiento. Es de vital importancia, otorgar a los padres, toda la informacién oportuna, y
Gtil para enfrentar la situacion, colocandolos en el lugar de implicados, para focalizarse en el
compromiso que asumiran frente al hecho (Howlin y Moore, 1997, citado en Canal et al.,
2006).

Por otra parte, al recibir el diagndstico, puede sentirse un alivio anhelado por mucho
tiempo, se puede despertar un sentimiento extrafio, pero se configura el puntapié inicial,
para que la familia comience a actuar; este alivio, surge a raiz de que finalmente pueden
comprender qué sucede con su hijo, pero suele ser un lapso breve (Martinez y Bilbao,
2008). La familia, debe asimilar una nueva realidad y para poder adaptarse a ello, en primer
lugar se vuelve imprescindible que reciban informacion clara. Diagnosticar TEA, debe
implicar el apoyo, orientado a que la familia pueda sobre todo entender y aceptar la
situacion, es un momento complejo y critico que requiere necesariamente de este apoyo.
Dar seguridad, procurar cohesion familiar, atender las demandas, mejorar las interacciones
familiares y fortalecer el entorno del nifio, son algunos de los fines por los que se promueve
el apoyo; resultando la familia como aliada para la intervencién del nifio, a la vez que ella en

si misma es objeto de intervencion (Milla y Mulas, 2009).

Varios autores, coinciden en afirmar, que la obtencién de un diagnostico de TEA, asi
como de otra discapacidad, provoca en la familia una situacién de crisis. La crisis puede ser
un estado provisorio, temporal, esperable frente a esta situacion, o puede sostenerse en el
tiempo desencadenando diversas consecuencias desfavorables. Que se visualice un camino
u otro, esta intimamente ligado a varios factores, entre ellos fundamentalmente la presencia
0 ausencia de apoyo social y familiar. La crisis a la que se ve enfrentada la familia, puede
derivar en “crecimiento” o generar un importante deterioro psicolégico. Uno u otro destino,
depende directamente de la singularidad de cada familia y sus caracteristicas (Nufiez, 2005;
Canal et al., 2006).

En palabras de Benites (2010):

El impacto que en los padres y en la familia causa el conocer que su hijo es o tiene autismo,
genera en ellos una crisis inicial, que puede ser inicialmente de sorpresa y descreimiento y
duda de diagnéstico; esta sorpresa inicial puede verse seguida por un periodo de negacién

para luego asumir una reaccion mas realista del problema para afrontarlo. (p. 9)

Cuxart y Fina (s.f), sefialan diferentes partes del proceso en la aceptacion y

recepcion del diagndstico por parte de la familia; estas partes conforman la respuesta a la
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crisis planteada en parrafos anteriores: Shock, negacion, depresién y realidad. El tiempo de
duracién de cada una de estas fases, tiene relacion con lo singular de cada familia pero
también en particular con el obrar de los profesionales, su seguimiento y la informacion que
ellos brindan al grupo familiar. La prontitud de acceso a la fase de realidad, en la cual los
padres junto a los profesionales analizan los procedimientos mas convenientes a seguir para
mejorar la situacién, esta dada por minimizar al maximo las fases anteriores que pueden

conducir a consecuencias negativas.

Las consecuencias que conlleva el impacto del diagnostico, son pasibles de
minimizarse, si desde las primeras sefales la familia recibiese apoyo y ayuda para identificar
el trastorno. Al trabajar con una familia que un integrante presenta TEA, se vislumbra la
vivencia de un proceso de duelo. Las reacciones que presenta la familia durante este
proceso, son esperables, pero es importante que el profesional las conozca y reconozca,
manejando herramientas, que habiliten a los padres a enfrentarse a una fase de realidad,
gue les permita intervenir y apoyar con los medios mas adecuados. Lamentablemente,
muchas veces no sucede, y los profesionales no pueden realizar por tanto las observaciones

pertinentes en pos de sostener a la familia (Martinez y Bilbao, 2008).

Toda crisis, configura pérdida y por tanto resulta en un proceso de duelo. Es
relevante destacar, que la confirmacion de la discapacidad de un hijo, aleja aun mas al hijo
real del hijo idealizado por los padres. Para poder lograr un vinculo favorable con este hijo
real, se debe tramitar esta diferencia, lo cual se logra mediante un proceso de duelo del hijo
idealizado, sofado. “... hay que procesar el duelo por el hijo que no naci6 para poder
conectarse y darle lugar a ese hijo real con el déficit” (Nufiez, 2005, p.5). Ademas del duelo
que cada integrante de la familia procesara, sera la familia toda, la cual transitara un

proceso de duelo.

Puede resultar muy positivo el trabajo de un especialista con la familia, mediante una
intervencion en crisis, fundamentalmente durante el proceso de confirmacion de diagnéstico,
o al momento en que la confirmacion es definitiva. Posteriormente, puede resultar oportuna
la intervencién, cuando el nifio se encuentra pasando de un ciclo vital a otro. Apoyar y
sostener a una familia que se encuentra atravesando esta situacion, debe ser labor no sélo
de los profesionales en salud mental, sino que todos los profesionales implicados (médicos,
pediatras, neuropediatras, psicomotricistas, etc), deberian contar con informacion pertinente
acerca de las familias. Informacion que involucre desde la importancia de la familia para el
desarrollo del nifio, hasta conocimiento acerca de la crisis que puede atravesar dicha familia

y su elaboracion (Nufiez, 2003).
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El conocimiento acerca del impacto del diagnéstico para la familia, ofrece a los
profesionales, informacion necesaria para proceder de manera adecuada. Quiénes pueden
desplegar esa informacién de manera directa, son los propios padres de nifios
diagnosticados con TEA. Tomar en cuenta su vision, acerca de las vivencias “que sélo ellos
conocen”, implica investigar y trabajar profundamente sobre estos aspectos, posibilitando
unir estos elementos al conocimiento de los profesionales. Conocer las vivencias de la
familia frente a la recepcién del diagndstico, permite a los profesionales actuar e interceder
en los procesos de “aceptacion de realidad”, acortando los plazos para que la familia se
adapte y se reorganice, en pos de “sacar fruto” del asesoramiento profesional y proporcionar

a su hijo el tratamiento mas adecuado (Martinez y Bilbao, 2008).
Una familia conviviendo con TEA.

Una discapacidad crénica implica un esfuerzo y una disponibilidad hacia otra persona a
largo plazo que tiene el infortunado efecto de agotar; cuanto mayor es el agotamiento
mayor es la dependencia del contexto. En este sentido, si el contexto responde
positivamente se convierte en fuente de apoyo, pero si responde negativamente es

fuente de estrés (Navarro,1999, p.17).

En la infancia temprana y la etapa preescolar de un hijo, puede darse en la familia la
aparicion de momentos de “crisis”, que se trata de periodos de transicion, y esto sucede ya
sea en familias que conviven con un miembro con discapacidad, como las que no. Con
frecuencia, la complejidad en la adaptacion para las familias que conviven con un nifio
diagnosticado con TEA, genera que sea posible la necesidad de apoyo y ayuda para
afrontar el estrés en estas etapas. La intervencion del psicélogo, puede configurar un apoyo
fundamental en lo que refiere a resolver el duelo (que se trabajo en paginas anteriores) y
también en lo respectivo a la posterior re-adaptacion familiar; puede resultar una guia,
orientando a la familia hacia “alternativas saludables de funcionamiento”, y las

intervenciones posibles pueden comprender trabajo en diversas areas (Lopez, 1999).

Es ineludible exponer, que los procesos que vivencia cada familia al enfrentarse a
una situacién de discapacidad, pueden diferir ampliamente de un grupo familiar a otro;
incluso, el proceso que atraviese un miembro de un grupo familiar, puede diferir al de un
miembro de la misma familia, tanto en tiempo como intensidad. Las diferencias
mencionadas, se relacionan intimamente con la especificidad y singularidad de cada familia,
sus vivencias y necesidades estaran condicionadas por sus caracteristicas propias. Las
diversas reacciones y mecanismos de adaptacion que pueden visualizarse en diferentes

familias, han promovido estudios en pos de conocer y comprender cuales son los factores
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generadores de realidades tan disimiles (Martinez y Bilbao, 2008, p.221). La convivencia de
la familia con la discapacidad, plantea que, para la misma, coexistan aspectos negativos y
aspectos positivos (fortalecedores); el desarrollo posterior en el presente trabajo, conforma
un acercamiento, a los factores que influyen en que se produzcan diferentes realidades de

una familia a otra.

El TEA, especificamente, tanto por su permanencia a lo largo de la vida, como por su
caracter generalizado, se vuelve un factor que plantea cuanto menos, una convivencia y
adaptacion compleja, siendo uno de los trastornos mas “limitantes” en relacién a la familia.
Caracteristicas como las estereotipias, alteraciones del lenguaje y socializacion,
problematicas conductuales que pueden involucrar autoagresividad y heteroagresividad,
acentlan la distorsion que puede presentarse en el ambiente familiar. Ademas, muchas
veces existen problemas asociados, como retraso mental, trastornos de alimentacién y del
suefio, entre otros (Ayuda, Llorente, Martos, Rodriguez y Olmo, 2012; Martinez y Bilbao,
2008).

La presencia del TEA, genera alteraciones en el clima familiar y en las relaciones
entre sus miembros, se requiere de una adaptacion por parte de todos los integrantes del
grupo familiar, ya que se vivencia una clara modificacién en la vida que han llevado
habitualmente. Las dificultades a las que se enfrentan, se vislumbran en alteraciones
respecto de lo econémico, las actividades de ocio y limitaciones del tiempo libre, la vida
social con importantes restricciones, y claramente, en las interacciones entre los miembros

de la familia y su condicidn tanto psiquica como fisica (Martinez y Bilbao, 2008).

Es claro, que frente a la situacion de discapacidad, la familia también se enfrenta a
una redistribucion de los roles que cada uno ocupaba, pudiendo derivar en la desatencién
de otros miembros de la familia, suscitando muchas veces tanto problemas en la pareja
parental, como también con los demas hijos (si los hubiese). Ademas, no es menor enfatizar
en el aspecto econdmico, que puede verse enormemente afectado, tomando en cuenta la
disponibilidad de tratamientos existente y su costo, en relacién a la situacién
socioecondmica de la familia en cuestion. La atencion (muchas veces permanente), que
requiere el nifio diagnosticado con TEA, puede esbozar una situacion compleja respecto al

desarrollo laboral de su cuidador principal, impactando también en lo econémico familiar.

Un nifio con trastorno de espectro autista, supone un desafio en cuanto a la
dedicacion y el tiempo de atencidén que requiere. La situacion, demanda més tiempo de
juego y estudio con apoyo, ademas de la exigencia de los cuidados fisicos, las revisiones

médicas y la participacion en las terapias de estimulacion (entre otros); lo cual afecta
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directamente la disponibilidad de tiempo de los padres, que normalmente, se destinaria a
otras cuestiones. Existe bibliografia que sustenta, que en este aspecto, las madres son las
mas afectadas, ya que con frecuencia, son ellas en su mayoria las que dedican este tipo de
atencion hacia el nifio, abandonando incluso posibilidades de desarrollo laboral y/o
profesional (Martinez y Bilbao, 2008). Detras de estas comprobaciones, existe la sombra de
la inequidad de género, en relacién a la concepcién acerca del rol “tradicional” que asumen
las madres respecto del cuidado del grupo familiar; este aspecto no se profundizara en este

trabajo, pero se vuelve ineludible su mencién (Goémez, 2006; Morales, 2013).

En referencia a la pareja parental particularmente, la asuncion de nuevos roles frente
al cuidado del hijo, trae nuevos desafios para la dinAmica de la pareja. Influyen de manera
directa varios factores, que se relacionan con la satisfaccion de la pareja, el apoyo que
reciban y brinden uno al otro, la percepcién y resistencia que pueda presentar cada uno de

ellos frente a la realidad del trastorno de su hijo, entre otros (Martinez y Bilbao, 2008).

Si bien algunas parejas pueden resultar fortalecidas al enfrentarse a la situacion de
discapacidad de un hijo, para otras, la situacion puede generar malestar o incluso disolver el
vinculo conyugal. El malestar, puede generarse a partir de: la existencia de dominio de las
funciones parentales que desplazan o reducen los aspectos conyugales, reproches,
recriminacion, culpabilidad, aislamiento social, poca comunicacion, conflictos existentes
anteriormente, etc. Ademas, lo planteado acerca de la distribucién de roles, puede afectar a
la pareja parental, si se piensa desde la asuncion de los roles tradicionales; frecuentemente,
la madre se posterga como mujer, esposa y madre de sus otros hijos, priorizando su rol de
cuidadora del nifio en situacion de discapacidad, a veces alcanzando incluso el extremo de
quedar atrapada en la funcién de reeducadora. A la vez que el padre, puede resultar como
Unico sostén econdmico, y ambas situaciones configuran la imposibilidad de que cumpla su

“funcién paterna” (Nufiez, 2003).

El tipo de interaccion y la calidad de relacién entre los padres, marcara también
directamente la situacién que viviran los hermanos del nifio que presenta TEA (si los
hubiese); de modo que, una relacion e interaccién sana entre los progenitores, es buen
precursor para la adaptabilidad de los hermanos (Martinez y Bilbao, 2008). El
funcionamiento de la familia, esta en intima relacion con la percepcion de los padres acerca
de las dificultades de los hijos; si la pareja parental sostiene optimismo, y una actitud
positiva hacia el hijo que presenta TEA, es posible que la relacion fraterna tenga

caracteristicas similares. Puede existir, en el caso mas 6ptimo, satisfaccion y alegrias
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compartidas por todos los miembros de la familia, en vista de los progresos del pequefio que
presenta dicha discapacidad (Gupta y Singhal, 2005, citado en Nufiez, 2013).

En relacion a los hermanos de nifios que presentan TEA, pueden configurarse
diversas situaciones, por un lado lo positivo, como la comprension hacia el hermano, dando
cuenta de una actitud responsable, amorosa y de integracion para con él (Jelinkova, s.f;
Nufiez, 2013). En palabras de Nufiez (2013) “esta experiencia genera mayor sensibilidad al
dolor humano, mas tolerancia y comprensién ante debilidades de otros (...) Aumento de la

aceptacion, paciencia y amor en la familia” (p.27).

Por otra parte, muchas veces, los hermanos pueden verse afectados de manera
negativa en lo que compete a su desarrollo. Existen elementos a considerar, si tomamos en
cuenta que, los nifios pueden no comprender las conductas de su hermano, incluso pueden
sentirse desplazados o desatendidos. Otro elemento a sefialar, es la posible sobrecarga, ya
sea por responsabilidades asumidas que no son acordes a su edad, o por disponerse en
algunas situaciones como apoyo para los padres, limitando estas cuestiones su condicion de
nifios (Jelinkova, s.f). Se vuelve importante, encontrar un equilibrio en la cooperacion y
participacion de los hermanos en las responsabilidades de la familia, evitando la posible

sobrecarga que pueda generarse como consecuencia.

Nufiez (2013), menciona otros elementos a tener en cuenta, acerca de lo que se
puede manifestar en el vinculo con los hermanos; puede existir sentimiento de culpa,
hostilidad, celos, o sentimientos ambivalentes, a raiz de percibir un trato que no es
igualitario. Sentir extrafiamiento, verglienza, a causa de un “desconocimiento” de su
hermano y de lo que sucede, ademas de frustracién por no vivir un intercambio fraterno

tipico.

Los elementos expresados anteriormente, cobran relevancia, tomando en cuenta la
importancia de la interaccién con los hermanos en los primeros tiempos del nifio, ya que
constituye cimientos para la socializacion de los nifios con sus pares (Nufiez, 2013). Se
denota la importancia entonces, del didlogo, de “poner” en palabras estos sentimientos que
puedan percibirse. Ademas de la importancia indiscutible, de que los padres expliquen a los
hermanos la situacion del nifio que presenta TEA, dando informacion certera que aclare sus
dudas, evitando asi que ellos den respuesta erronea a sus interrogantes, por medio de

fantasias, temores o0 preocupaciones que los afecten negativamente.

La entrega “total” de uno de los progenitores al cuidado del nifio, pone en riesgo la

adaptabilidad familiar, y genera con frecuencia el descuido de otros miembros de la familia,
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pudiendo exacerbar todos los aspectos mencionados, y muchos otros que no se abordan en
el presente trabajo. Se desprende de esta lectura de la situacion, la existencia de vivencias
en la relacion fraterna, que deben tenerse en cuenta si se piensa en una intervencion que
involucre a la familia. Ademas de la influencia directa del rol que asumen los padres,
respecto de que se configure una situacién u otra. La intervencion dirigida a la familia,
involucra atender las vivencias de los hermanos, y el abordaje del psicélogo puede ser el

mas adecuado para trabajar estos aspectos.

Por otra parte, para la familia en general, la situacién de discapacidad de un hijo,
puede provocar diferentes grados de aislamiento en lo que refiere a intercambios sociales.
Por un lado, las limitaciones en los tiempos libres y actividades de ocio y recreacion,
pueden influir en esta situacién, pero ademas, puede verse exacerbada por la falta de
aceptacion y apoyo que tiene/siente la familia. La falta de comprension de la poblacién en
general acerca de la discapacidad, la falta de apoyo de familiares frente a la situacioén, asi
como también las carencias de politicas sociales especificas, o instituciones que atiendan
las necesidades del nifio y la familia, pueden configurar consecuencias negativas respecto

de la adaptabilidad de la familia y la salud de sus miembros.

Con frecuencia, las consecuencias debidas a las limitaciones de tiempo libre y ocio,
asi como también a la falta de apoyo e intercambio social, se reflejan con mayor intensidad
en quién asume el rol de “cuidador primario” del nifio. Es importante, hacer hincapié y
fomentar los limites que implica asumir tal tarea, promoviendo tener tiempos de
esparcimiento y relajacion, recuperar o fortalecer los vinculos sociales, realizar actividades
intentando que las obligaciones sean compartidas con otros miembros de la familia o con

quienes brinden apoyo (Cardenas, 2014).

Si bien, habitualmente el “cuidador” principal es informal, y se trata de un integrante
de la familia, otras veces mediante un esfuerzo econémico y un voto de confianza, la familia
contrata a alguien formalmente para asumir este rol. Morales (2013) afirma que en ambas
situaciones, ya se trate de un cuidador informal o formal, las dificultades y la sobrecarga
igualmente pueden estar presentes; pero sera el cuidador informal el que evidencie en
mayor medida las consecuencias de su rol, en parte por su implicacion, y ademas, tomando
en cuenta que la profesionalizacion del cuidador formal le brinda a éste estrategias de
afrontamiento mas eficaces. Las consecuencias que experimentan los padres de los nifios
con TEA, desde su rol de cuidadores, involucran “sentimientos de fatiga, depresién, baja

autoestima e insatisfaccion personal’; es importante reiterar, que cuando se trata de un
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cuidador formal, este tipo de consecuencias también puede evidenciarse (Morales, 2013,
p.15).

Diversos estudios, han concluido, que la convivencia con un nifio que presenta TEA,
genera en los padres un nivel de estrés superior al que puede producir la convivencia con un
hijo que presenta otra discapacidad (Martinez y Bilbao, 2008; Pozo, Sarria y Méndez, 2006;
Segui, Ortiz y de Diego, 2008; Ayuda et al., 2012). Segun propone Cardenas (2014), niveles
elevados de estrés generan como consecuencia un bloqueo, que impide al individuo que lo
padece, enfrentarse de manera adecuada al estresor. Las repercusiones en estos casos, se
dan directamente en la salud del cuidador, y la gravedad puede intensificarse, ya que esta

discapacidad muchas veces proyecta una situacion de estrés cronico.

Cuén necesario puede considerarse entonces, el conocimiento de esta realidad que
atraviesa a la familia que convive con un nifio con diagndstico de TEA, asi como también la
realidad del cuidador primario (sea este informal o formal). Se evidencia en lo expuesto, la
importancia de conocer e intervenir en pos de salvaguardar la integridad del cuidador y de la
familia en general. Brindar conocimiento, apoyo constante y estrategias a la familia, acerca
de la situacioén a la que se exponen, puede marcar la diferencia en promover un entorno y

funcionamiento adecuado.

Segun lo plantean diversos estudios, el desarrollo de diferentes niveles de estrés, se
relaciona con determinadas variables; abordar estos factores, que inciden en el nivel de
estrés familiar, puede significar un camino para exponer y analizar las necesidades de la
familia. Estos factores, se pueden agrupar dentro de grandes grupos principales como: la
presencia de TEA y las caracteristicas propias del nifio, los apoyos y recursos de los
gue dispone la familia, la percepcidn que ésta tiene del problemay las estrategias de

afrontamiento (Cuxart s.f.; Martinez y Bilbao, 2008; Pozo, 2010).

Si se piensa en una intervencion orientada a la familia, profundizar en el
conocimiento y analisis de los factores que tienen incidencia en el nivel de estrés, puede
constituir la base para estrategias, que apunten a fortalecer los aspectos que favorecen un
desarrollo adecuado del nifio que presenta TEA y la familia en su conjunto; ademas de
brindar estrategias y recursos, que posibiliten atender y minimizar las variables que
incrementan el nivel de estrés. Conocer las necesidades de la familia, a través de los
factores que inciden en los niveles de estrés, habilita incidir sobre ellas; los efectos positivos
de estas cuestiones, se basan en actuar con el nifio, actuar con la familia, posibilitando el

beneficio reciproco. El rol del psic6logo en este ambito, resulta fundamental.
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En referencia a los factores que inciden en el nivel de estrés familiar.

El TEA, ademas de presentarse como un trastorno sumamente limitante, y constituir
un estresor considerable para la familia, se caracteriza por ser heterogéneo en sus
manifestaciones. Existe en un mismo diagndstico, la posibilidad de visualizar diferentes
caracteristicas de un caso a otro, ademas de evidenciarse la existencia de diversos niveles
de severidad; este no es un dato menor al referirse a las caracteristicas propias del nifio
que presenta TEA, como factor que incide en el nivel de estrés familiar. Como lo especifica
Pozo (2010), el estresor, esta asociado al nivel de demandas, necesidades y cambios que
va planteando a la familia en el transcurso del tiempo, configurando asi el “evento

estresante”.

El Trastorno, conlleva déficit en lo referente a la comunicacion y relaciones
interpersonales, asociado a problematicas importantes de conducta, lo cual deriva en que
frecuentemente la autonomia esté considerablemente disminuida. Variables como,
severidad del trastorno y los problemas de conducta que engloba, se han estudiado como
factores que inciden directamente en el nivel de estrés de los cuidadores principales. Las
conductas disruptivas, los comportamientos que comprenden auto y heteroagresiones, son
los percibidos como “mas graves”, por ende los que mayormente repercuten en el nivel de
estrés (Mufioz y Maeso, 2009 citado en Cardenas, 2014; Segui, Ortiz y de Diego, 2008).

La gravedad de los sintomas y los problemas conductuales, resultan entonces
importantes predictores del nivel de estrés en los cuidadores. Este punto se puede
considerar una fuente de informacion muy relevante, para comprender la realidad del
cuidador y a partir de alli promover estrategias enfocadas al bienestar del nifio con TEA y su

familia (Ruiz, Anton, Gonzéalez y Moya, 2012; Pozo, 2010).

Diversas acciones, pueden contribuir a la disminucién del factor de estrés
mencionado; en primera instancia, el establecimiento de un diagndstico y prondstico, en
conjunto con el asesoramiento correspondiente y una explicacion adecuada acerca de las
caracteristicas de TEA. Informar a la familia, acerca de las condicionantes del nifio, sus
potencialidades, conductas, y proponer las advertencias pertinentes, respecto del grado de
autonomia que podra desarrollar el nifio. Orientar a la familia, acerca de la intervencion y los

servicios pasibles de acceso, tanto para su hijo como para la familia en conjunto.

Cuxart, (s.f) plantea la importancia de desarrollar programas que se elaboren y se
apliquen considerando a la familia; involucra el trabajo de terapeutas en el &mbito clinico asi

como también en el hogar, brindando herramientas y técnicas adecuadas, de modo que los
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padres logren obtener mayor éxito en su labor de modificacion de conductas probleméticas
del nifio y logros en su autonomia. Ademas, se posibilita la consecuente satisfaccion al estar
implicados de manera directa en los logros del nifio. Tanto la informacion especifica
respecto del trastorno de un nifio, como el acceso a herramientas adecuadas, y convertidas
en habilidades, que influyen en la cotidianeidad, pueden incidir de manera directa en la
disminucion del estrés en los padres; también en la percepcion de control de la situacion,

como en incremento de su autoestima.

Por otro lado, ligado a las caracteristicas que presenta el nifio diagnosticado con
TEA, la variable “percepcion del problema” también constituye un factor influyente en el
nivel de estrés familiar. Algunos autores, incluso plantean que la percepcion “negativa” de la
situacion, es el predictor mas importante de estrés. La percepcion del problema, se enfoca
en el significado que la familia otorga al evento que se presenta como estresor, y ademas,
en cdmo percibe su capacidad para afrontarlo y obtener los recursos necesarios para dicho
fin (Pozo, 2010).

Si se parte desde la premisa que una definicién negativa del problema incide a la vez
negativamente en la adaptaciéon familiar, se puede del mismo modo leer este factor desde
los aspectos positivos que se constituyen como protectores frente al estrés familiar. Pozo,
Sarrid y Méndez (2006), sefialan algunos, que han sido abordados en diferentes
investigaciones, como la “fortaleza”, el “sentido de la competencia®, la “percepcién positiva” y
el “sentido de la coherencia”; siendo este ultimo un aspecto que la autora ha decidido

enfatizar.

Acerca del sentido de la coherencia (SOC), se destacan las palabras de Pozo, Sarrid 'y
Méndez (2006):

Fue elaborado por Antonovsky (1987) y definido como “una orientacidn global ante la vida, y
un sentimiento de confianza duradero, dindmico y generalizado con el que: a)los estimuloes
derivados tanto de un ambiente interno como externo en el curso de la vida, son
estructurados, predecibles y explicables; b) la persona es capaz de encontrar y manejar los
recursos que plantean las demandas del estimulo; y c) estas demandas son desafios y vale la

pena invertir el tiempo y comprometerse en ellos (p.19). (p. 343)

Los padres y madres que cuenten con alto SOC, tendrian mejor capacidad de
adaptacion y manejo de la situacién, pueden comprender mejor la situacion, acceder a los
recursos necesarios para su manejo y leer las demandas como retos y desafios que deben

afrontar. Estas caracteristicas, conllevan mejor ajuste y adaptacion al estrés, aunque se ven
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afectadas por la gravedad del trastorno y los problemas de conducta caracteristicos, cuando

estos son elevados, el SOC disminuye (Pozo, Sarrid y Méndez, 2006).

La percepcion que se tiene de la situacion de discapacidad, resulta favorable cuando
se tifie de optimismo y esperanza, cuando la presencia de la discapacidad no significa para
la familia la imposibilidad de disfrutar de todos los aspectos de la vida. Enfatizar en lo
positivo, sin caer en la negacién, predispone sobrellevar la situacion de manera airosa,

resulta un recurso fundamental para manejar dicha situacion (Nufiez, 2005).

La percepcién, depende también de los recursos familiares, como tales se plantean
las caracteristicas psicoldgicas, sociales y materiales de los individuos del grupo familiar y
de la familia en su conjunto que acttan previniendo el estrés. Rodriguez (2005), realiza una
clasificacion apropiada y concreta, sobre los diversos aspectos que facilitan la capacidad de
resistencia de una familia. Se mencionan como relevantes, los recursos individuales de los
miembros de la familia: recursos fisicos (salud), psicoldgicos (inclusive las creencias),
técnicas para resolucion de conflictos, habilidades sociales, confianza en si mismo,

optimismo, etc.

Los valores y creencias de una familia, constituyen la visién que se tiene sobre el
mundo, sobre coémo se aprecia el ambiente social y cultural y qué sitio ocupa la familia en
esos aspectos; ademas de constituir los principios sobre los cuales se posa una familia,
establece tanto sus prioridades, como sus roles y la manera en que vive su vida. Estos
aspectos, conforman en si mismos recursos que la familia posee, a la vez que configuran

otros recursos mencionados con anterioridad (Martinez y Bilbao, 2008).

Respecto a los recursos familiares, sosteniéndose en la familia como sistema,
Rodriguez (2005) menciona el afecto, cohesion familiar, valores y ademés el aspecto
socioecondmico. Lo anterior, se condice con la lectura de Turnbull y Turnbull (1986),
quienes sefialaban dos recursos familiares relevantes como la cohesion familiar y la
adaptabilidad, entendida como la capacidad/posibilidad, de los miembros de una familia,
para enfrentar la variante de roles y costumbres frente a los cambios que se presentan
(Citado en Pozo, 2010).

Potenciar los recursos positivos, y fomentar el crecimiento y adquisicion de otros
recursos carentes, constituye un camino ideal para fortalecer a la familia, abriendo la
posibilidad de generar una percepcién mas efectiva del problema; haciendo hincapié en
focalizarse en los aspectos positivos, promoviendo el optimismo, compromiso y busqueda

de nuevos recursos.
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Otro de los factores incidente en el nivel de estrés familiar, es la calidad de los
apoyos con los que cuenta la familia, y la utilidad que representan. Si bien el apoyo se
configura dentro de los recursos de la familia, merece mencién aparte por su grado de
relevancia. Resulta una relacién proporcional, si se toma en cuenta el apoyo que posee la
familia en comparacion al nivel de estrés que puede desarrollar. Se percibe que, cuando la
familia cuenta con mayor cantidad de apoyo, y ésta es capaz de apreciar su utilidad, puede
existir un nivel menor de estrés. Por tanto, se evidencia que la existencia de apoyo, tanto
para la familia para su asesoramiento, como el apoyo especifico que pueda tener el nifio
gue presenta TEA, se vuelve una necesidad fundamental para brindar mayor estabilidad y
eficacia respecto a las acciones de la familia frente a la situacién de discapacidad (Ayuda et
al., 2012).

El apoyo, referente a los servicios necesarios a los que logra acceder la familia y el
nifio, se relaciona con el asesoramiento, informacién pertinente acerca del trastorno,
posibles causas, pronostico, potencialidades del nifio y pautas de crianza. Este apoyo,
habilita una participacién activa por parte de la familia en la educacion y aprendizaje de su
hijo; promueve entonces, la satisfaccion por los logros obtenidos, optimismo, compromiso,
asi como también su consecuente repercusion positiva en aspectos de la convivencia

familiar y la resolucién de conflictos (Ayuda et al., 2012; Benites, 2010; Cardenas, 2014).

Cuxart (s.f), destaca ademas, la existencia de centros especificos que tienen como
fin el apoyo directo a la familia, se refiere a los de “respiro familiar”. Dichos centros, son
complementarios de los centros educativos a los que los nifios con TEA concurren, se
componen por profesionales, y funcionan tanto en época de vacaciones como fines de

semana.

De todos modos, ademas de la importancia del apoyo a la familia a nivel formal,
también cobra relevancia el apoyo emaocional; como enfatiza Ayuda et al. (2012), el
compartir los miedos y éxitos con otras familias en similar situacién, se configura como un
recurso que puede resultar de mucho valor. El apoyo de tipo social, que puede brindarse
mutuamente entre familias, habilita a compartir experiencias y estrategias, facilita las
relaciones sociales, y ademas, puede permitir que se experimente una “sensacién de
dominio del problema” por parte de los padres. Muchas veces, la configuracion de este tipo
de grupos, funciona a modo de sostén frente a las carencias de apoyo institucional que

puedan existir (Campbell y Figueroa, 2001, p. 13).

Dentro de lo que se enmarca como apoyo, también se destaca el apoyo familiar, de

los amigos, y demas allegados; en palabras de Cuxart (s.f), este tipo de apoyo funciona
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como proteccion “contra el estrés cronico, por su incidencia en la depresion, la cohesion
conyugal y las actitudes de rechazo del hijo afectado” (p.9). Segun lo plantean Gray y
Holden (1992), los bajos niveles de apoyo social, se correspondian como predictores de
depresién y ansiedad, en los padres que conviven con un nifio con TEA; ademas, la
percepcién de la madre respecto de la utilidad del apoyo, conforma un factor que predispone
menor nivel de estrés, con menos incidencia que la “cantidad” de apoyo (Citado en Pozo,
2010).

Sobre la importancia de la satisfaccion respecto del apoyo social, es de destacar que
se ha asociado con actitudes mas positivas hacia el hijo, y mejor interaccion. Predispone un
mejor relacionamiento con el nifio, mayor implicacion y fortalecimiento del vinculo en la

diada padre-hijo (Raif y Rimmerman, 1993, citado en Pozo, 2010).

La importancia de alcanzar apoyos que se perciban como utiles, propone
problematizar y pensar acerca de enfocarse en este aspecto. Ya que el TEA configura un
alto grado de demanda, la poca accesibilidad a los servicios puede significar un incremento
en los niveles de estrés de los cuidadores, fundamentalmente en la madre (como se expresé
con anterioridad); acompafiado de las consecuencias y repercusiones negativas para la
familia, incluido l6gicamente el nifio que presenta el trastorno. Alli radica la importancia, de
asegurar que la familia cuente con el apoyo de los servicios que requiera, y orientarla en su

obtencion.

El apoyo de tipo informal — social, ha demostrado en variados estudios, predecir los
niveles de estrés, en mayor medida que el apoyo formal, por esto quiza resulte mas
relevante enfatizar en él. La carencia de apoyo social, aumenta en gran medida el posible
alejamiento de la familia de las actividades de la comunidad; fomentar la recreacion y el
fortalecimiento de los vinculos sociales, puede conformarse como una estrategia efectiva
para facilitar la adaptabilidad y el bienestar familiar. El apoyo informal, no requiere de
organizaciones preestablecidas para su obtencion y tampoco involucra el intercambio
econdmico, por tanto, fomentar la blisqueda de este recurso, constituye una opcion
altamente viable para todas las familias. Incluso, participar y crear grupos de apoyo, puede
resultar como incentivo para actuar frente a la situacion, sentirse parte y promover la

concientizacion acerca del TEA.

Los recursos con los que cuenta la familia, pueden pensarse como recursos de
afrontamiento, ya que seran estos, los que predispongan la variabilidad de estrategias que
pueda desarrollar la familia frente a determinada situacion. Estrategias de afrontamiento,

refiere a estrategias que utilizan las personas, al momento de intentar manejar situaciones
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de su vida que son potencialmente fuente de estrés. Conforman los esfuerzos desplegados
en pos de lograr manejar demandas, que resultan desbordantes para una persona. Lazarus
y Folkman, plantean dos tipos de afrontamiento: el conductual, que apunta a cambiar el
evento estresor, y cognitivo, relacionado con la valoracion de las repercusiones que el
evento tiene sobre el bienestar. Estos esfuerzos (cognitivos y comportamentales) pueden

enfocarse de manera pasiva, activa o evitativa (Citado en Pozo, 2010, p. 33).

Si bien al consultar la bibliografia, puede divisarse que existen posturas variadas
acerca de este factor, algunas caracteristicas que se evidencian, son comunes, y pueden
abordarse en el presente trabajo. Podemos plantear una subdivisién de las estrategias, las
“centradas en la emocién” y las “centradas en el problema”; las estrategias emocionales,
centradas en la evitacion del problema, cuando son desarrolladas por los padres con rigidez,
en general, son predictoras de un mayor nivel de estrés. Ademas, segun diversos estudios,
también pueden predecir otras consecuencias altamente negativas como depresion y
elevados niveles de ansiedad. Por otro lado, el desarrollar estrategias activas, centradas en
el problema, evidencian como resultado menor nivel de estrés, promoviendo incluso
posibilidad de crecimiento en lo personal y capacidad de resiliencia (Hastings y Johnson,
2001, citado en Rey, 2013; Ruiz et al. 2012).

Lo habitual y esperable, es que las estrategias de afrontamiento no resulten fijas en
el transcurso del tiempo, frecuentemente se alternan, y a lo largo del tiempo se registra un
uso “mixto” de las diversas estrategias (Martinez y Bilbao, 2008). Es asi, que la utilizacion de
estrategias de evitacion, puede ser positiva frente a determinados eventos, siempre y
cuando se alterne con estrategias activas y productivas enfocadas en el problema. Resulta
importante destacar, que desarrollar diversas estrategias de afrontamiento, se encuentra en
relacion con los demas factores: caracteristicas del nifio, recursos/apoyos y percepcion del

problema, configurando mayormente el despliegue de algunas estrategias y no otras.

Finalmente, se debe considerar que la familia con un miembro en situacién de
discapacidad, a lo largo de su ciclo vital, atravesara momentos dificiles de transicion, ya sea
en la nifiez, adolescencia y adultez, donde puede requerir acompafiamiento y orientacién,

contemplando lo especifico de cada etapa.

“Las familias no deben ser puestas solamente en un lugar pasivo-receptivo acentuando los
apoyos Y las soluciones que otros pueden ofrecerles desde fuera, sino que es imprescindible
también adjudicarles un lugar activo y de protagonistas en la busqueda de propios recursos,

capacidades y fortalezas” (Nufiez, 2005, p.9).
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Consideraciones finales.

En primer lugar, el acercamiento hacia una revision historica del término autismo y la
concepcion actual de trastorno de espectro autista, permite entrever, que el enfoque y la
concepcién de la situacion de discapacidad, depende de multiples factores que la
atraviesan. Factores que involucran lo cultural y social, relacionados a su vez con creencias
y conocimientos alcanzados en determinados momentos histéricos; que resultan variables,
progresivos, e implican pensar acerca de la postura que actualmente manejamos y su
devenir. A la vez , resultaria eficaz, problematizar y pensar sobre lo que aun conservamos
acerca de estos enfoques que nos preceden, muchas veces trasmitido y convertido en
“mitos” que sostenemos en la actualidad; y como influyen de manera negativa en el abordaje

de la discapacidad, desde un enfoque adecuado a los conocimientos actuales.

Pensar histéricamente, en los diferentes enfoques en torno a la discapacidad, ha
permitido del mismo modo, pensar la familia, su dindmica y su rol respecto de la situaciéon de
discapacidad acorde a ellos. La familia ha variado, los modelos tradicionales respecto de
diversas culturas, se han visto reemplazados por nuevas estructuras y formas de vida
familiar; por tanto en la actualidad, al abordar la tematica de la familia, se vuelve necesario
contemplar las nuevas modalidades que han surgido, trabajar con la familia, obliga a los
profesionales a tomar cuenta de esta diversidad y atender mediante un abordaje especifico

a partir de ella.

Si bien las multiples investigaciones respecto de la etiologia del trastorno de espectro
autista, no han logrado establecer una respuesta acabada, han contribuido al abandono de
la idea de culpabilidad de la familia en la aparicion del mismo. Facilitando asi, la inclusion
familiar en el tratamiento del trastorno, en primera instancia en la década del 70, desde el rol
de coterapeutas; si bien puede entenderse este proceso como el puntapié inicial, respecto
de la consideracion e implicacién de la familia en la situacion de discapacidad, dicho rol a la
vez con el transcurso del tiempo ha sido producto de una serie de modificaciones. Aun hoy
en dia, algunas modalidades terapéuticas colocan a la familia en un rol exclusivo de

coterapeutas y educadores.

Sin embargo, en el presente trabajo, se ha remarcado absolutamente la relevancia
del entorno familiar respecto del desarrollo del nifio, asi como también se enfatiza el
comprender a la familia como sistema, donde la afeccion de uno de los miembros repercute
y transforma la totalidad. Estos puntos trabajados y analizados, permiten un acercamiento a
afirmar que la implicancia de la familia en el tratamiento y su aprendizaje acerca del rol de

coterapeuta y educador, resulta importante, pero no suficiente y exclusivo. Las funciones de
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la familia no deberian resumirse a este rol, ya que estariamos desde una postura en que la
intervencion recaeria exclusivamente en el nifio, forjando un déficit respecto de la
generalidad de las funciones de la familia, y conformando una contradiccion respecto del
enfoque de la discapacidad actual. En pos de la consecucion de progresos respecto de la
autonomia del nifio, y reconociendo los efectos que la presencia de una discapacidad tiene
en el grupo familiar, deberia implicarse la familia y su atencién, entendiendo que la
intervencion directa sobre la familia, tiene efectos de proteccion que involucran no sélo al
nifio, sino todo el sistema. Fomentando la relacion profesional — familia y un buen

funcionamiento familiar.

Por otro lado, el recorte del trabajo que refiere a la especificidad del TEA, permite el
acercamiento a una realidad compleja y singular que presenta el trastorno. La etiologia que
aun conforma un misterio, la ausencia de marcadores bioldgicos o genéticos, lo enigmatico
del surgimiento y origen del trastorno, son factores que nos convocan a problematizar
respecto de su repercusion en la familia y la intervencion efectiva de los profesionales en

este punto.

Partiendo de que la deteccién precoz y la atencién temprana, conforman objetivos
ineludibles para la obtencién de una intervencién eficaz y un mejor prondstico, se presentan
algunas cuestiones a destacar: Los nifios diagnosticados con TEA, presentan un desarrollo
en apariencia normal generalmente hasta el afio y medio de vida; con mayor frecuencia, los
signos de alarma en el desarrollo del nifio son detectados por los padres, 0 en algunos
casos por educadores. Quienes reciben el planteo de los padres, con mayor frecuencia son

los pediatras, que tienen a su cargo los controles periddicos del nifio.

Los puntos mencionados, abordados con profundidad en esta monografia, nos
acercan a comprender que, para la consecucion del ideal de deteccién y atencién temprana,
es fundamental el conocimiento pleno de lo esperable para el desarrollo normal del nifio y
los posibles signos de alerta; para las familias mediante el camino de la concientizacién
acerca del trastorno, y para los profesionales y educadores implicados, por medio de la
formacion y capacitacion. La vigilancia adecuada del desarrollo del nifio, en aspectos como
la comunicacion y socializacion (entre otros), nos aproxima a este ideal, posibilitando de ser
necesario, una atencion temprana y con ello probablemente una mejor evolucién del nifio;
significa también, acortar los tiempos de incertidumbre de los padres evitando las

consecuencias que genera.

En el desarrollo del trabajo, se caracteriza el periodo de “incertidumbre” como un

periodo de “busqueda y obtencién de respuestas”, diferenciandolo de la busqueda y
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obtencién de diagnostico. Esta determinacion no es arbitraria, y su explicacion nos posiciona
en un aspecto a considerar. El diagndstico temprano de TEA se da entre los 18 y 36 meses,
frecuentemente por referencia de los padres acerca de habilidades superiores en el nifio que
son esperables y no se han alcanzado, o aun con mayor frecuencia acerca de pérdida de
habilidades que habian sido adquiridas. Por tanto, actualmente, no nos referimos al
diagnéstico propiamente dicho antes de los 18 meses, pero si muchas veces los signos de
alarma aparecen antes de esta edad, aun sin conformar claramente todos los signos del
espectro. Inclusive, estudios que referencian informacion retrospectiva aportada por los
padres, han formulado resultados que revelan que los nifios diagnosticados con TEA, con
frecuencia, podrian mostrar signos de alteracion en el desarrollo a considerar, durante los
primeros meses de vida. Estos estudios, dejan abierta la interrogante acerca de si es posible
diagnosticar méas precozmente el TEA, y las consideraciones acerca de las consecuencias
de ello.

Lo anterior fundamentalmente, nos orienta a reafirmar que la vigilancia en los
primeros meses del desarrollo, puede resultar eficaz para detectar alteraciones que
requieran atencion, a sabiendas de lo beneficioso que resulta tanto para el nifio como su
familia (aun sin que exista un diagnostico). Facilitar la atencion temprana e intervencion
multidisciplinaria del nifio y su familia, cuando es oportuno, configura una estrategia de

prevencién por excelencia.

Las singularidades a las que se atiene la manifestacion del TEA, supone que la
familia durante los primeros meses, observe en el nifio un aparente desarrollo normal, lo
cual genera que el impacto del diagndstico tenga caracteristicas muy particulares.
Igualmente, aun si existiese la sospecha de la presencia del trastorno, la confirmacion
diagnostica produce un duro golpe que desestabiliza la dinamica familiar. Si bien, las
caracteristicas del impacto diagnostico dependeran en gran medida de la singularidad de la
familia, podemos aproximarnos a plantear una generalidad, que se trata de la aparicion de
una “situacion de crisis” con el consecuente duelo del hijo fantaseado. Que el devenir de
esta crisis, configure un deterioro o un crecimiento familiar, es pasible de ser previsto, ya
que dependera de muchos factores sobre los cuales es posible intervenir. Factores que se
relacionan con las caracteristicas y recursos con los que cuente la familia, ademas de la

calidad de la intervencién profesional.

Resulta fundamental por tanto, el conocimiento (y reconocimiento) de todos los
profesionales implicados respecto de las vivencias de la familia durante este periodo,

pudiendo asi brindar orientacion y asesoramiento adecuado. De este modo propiciar que se
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minimicen los aspectos que puedan generar consecuencias negativas, a la vez que
potenciar los recursos familiares que favorezcan el acceso rapido a una fase de realidad
activa para la familia, que conduzca hacia una intervencién oportuna. La intervencion del
psicologo en este periodo puede resultar oportuna y eficaz, aportando sobre estos
elementos, investigando y dando luz sobre los procesos que se viven en la situacién de
crisis y el duelo a atravesar; ademas generando conocimientos sobre intervencién en crisis e

interviniendo cuando resultase oportuno y necesario.

La intervencion, tanto del psicélogo como de otros profesionales implicados, se
vuelve necesaria a modo de orientacion y apoyo también a posteriori, a lo largo del ciclo vital
de la familia. La familia como tal, atraviesa diversas etapas que configuran cambios, frente a
estas transiciones, la situacion de discapacidad puede generar un monto de estrés
considerable. Ademas, una consideracién destacable que este trabajo permite extraer, es
gue en cada etapa la familia puede aportar informacion irremplazable. Es ineludible tener en
cuenta su perspectiva, su vision acerca de las vivencias familiares y toda informacién directa
gue ellos puedan proporcionar como protagonistas, articulando esto con el conocimiento de

los profesionales.

Cuando forma parte de la familia un nifio con trastorno de espectro autista, la
convivencia constara de ciertas particularidades. Las vicisitudes a las que se enfrenta la
familia, se encuentran atravesadas e incididas por multiples factores que involucran tanto las
caracteristicas especificas de dicha familia, como lo contextual y cultural. La presencia del
TEA, ha evidenciado en diversos estudios que se acomparia de alteraciones en la dinamica
familiar, en los vinculos (entre hermanos, parejay de padre e hijo), alteraciones en lo
econdmico y restricciones en lo referente a la vida social, entre otros. La importancia de
atender estos efectos, tiene que ver con la intima relacion que muestran respecto de la

condicion psiquica y fisica de cada uno de los miembros de la familia.

Segun los estudios consultados y abordados, si bien se propone atender a cada
miembro de la familia contemplando su singularidad, resulta imperioso enfatizar en quien se
posiciona en el rol de “cuidador primario”. En la actualidad, con mayor frecuencia, dicho rol
es asumido por un familiar directo del nifio; enraizado a lo tradicionalmente establecido en
nuestra cultura, la mayoria de las veces se vincula a la mujer con el rol de cuidado, por tanto
es la madre quién resulta implicada en este rol. Dichos planteos, asientan bases a la
posibilidad de problematizar y pensar, acerca de este hecho y sus vinculaciones con una

tematica de relevancia social actual como es la “inequidad de género”.
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Desde el rol del psicologo, invita a posicionarse activamente en labor de
comprension de los fendmenos que atraviesan la realidad del cuidador, y sus implicaciones
respecto de la salud psiquica y las consecuencias fisicas que puede acarrear. Asi mismo,
las consecuencias que genera en la dinamica familiar la asuncién de dicho rol por parte de
la madre, muchas veces en casos extremos condicionando fuertemente la relacién de

pareja, relacién con sus hijos y ademas su desarrollo personal, laboral, etc.

Diversas investigaciones, han concluido que la convivencia con un nifio con TEA
puede significar el desarrollo de diferentes niveles de estrés, tanto para el cuidador como
para la familia en general; resultando muchas veces considerable, afectando la salud de los
miembros del grupo familiar. En la presente monografia, se enfatiza el andlisis respecto de
esta afirmacion, desde una estrategia que se entiende adecuada, tomando como referencia
los factores incidentes en los niveles de estrés familiar. Dichos factores configuran un medio
para comprender las necesidades familiares, de modo que el analisis de los factores, pueda
traducirse en necesidades familiares. A la vez que se reconocen los aspectos a fortalecer y
minimizar, como estrategias en pos de que se logre una adaptacién familiar favorable,
resguardando la salud psiquica y fisica de cada uno de los miembros (Martinez y Bilbao,
2008; Pozo, Sarrid y Méndez, 2006; Segui, Ortiz y de Diego, 2008; Ayuda et al., 2012).

Los factores que han evidenciado incidencia en el nivel de estrés familiar se han
clasificado como: Caracteristicas del nifio que presenta TEA, percepcion de la situacion por
parte de los padres, recursos y apoyos de los que dispone la familia y estrategias de
afrontamiento. A partir del abordaje de investigaciones vinculadas a esta tematica, se puede
plantear que no existe consenso acerca de la existencia de mayor incidencia de uno de los
factores en los niveles de estrés; en particular porque estar condicionados por multiples
variables, y por el hecho de estar intimamente vinculados, e incidir uno sobre otro de
manera directa. De modo que se han desarrollado algunos trabajos en un intento de abordar
la correlacion de dichos factores y obtener nuevas evidencias (Pozo, Sarria y Méndez, 2006;
Pozo, 2010).

Fundamentalmente los problemas de conducta, se destacan como elemento que
influye de manera directa en los niveles de estrés familiar. Por tanto, desarrollar
intervenciones que apunten al manejo de estos problemas y brindar estrategias que
favorezcan la adaptabilidad, constituye una herramienta primordial para los padres que
conviven con nifilos que presentan TEA. Por otra parte, la percepcién de la situacion por
parte de los padres, y el sentido de la coherencia (SOC) en los estudios de Pozo (2010) ha

indicado ser el factor mas relevante y de mayor influencia respecto de los demas factores.
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Asimismo, los recursos con los que cuenta la familia y la percepcion de la utilidad de
los apoyos, ya se trate de informales o formales, pueden considerarse como un factor
destacable. Los recursos con los que cuenta la familia, resultan fundamentales, en
referencia a la percepcion de la situacion de discapacidad, el fortalecimiento de los recursos
positivos y la posible adquisicién de nuevos recursos posibilita el optimismo y compromiso
de la familia. La existencia de apoyos, como recurso familiar, se relaciona con disminucion
de los niveles de estrés. La importancia del apoyo formal, se evidencia de multiples maneras

en el desarrollo de este trabajo, aun antes de la obtencién de un diagnostico certero.

Por otra parte, la existencia del apoyo informal, puede configurar sostén, ya que su
busqueda por parte de la familia, surge muchas veces como respuesta a la poca
accesibilidad del apoyo formal o carencias del mismo. Dentro de lo que se enmarca como
apoyo informal, se encuentra el apoyo de familiares o allegados, asi como también el apoyo
de la comunidad, a veces conformando grupos de familias que transitan situaciones
similares. Este tipo de apoyo, incide en el nivel de estrés familiar en mayor medida incluso
gue el apoyo formal, ademas produce multiples efectos positivos, tanto para la familia como
para la comunidad en general; la conformacién de grupos de familias y organizaciones
enfocadas en la realidad del TEA ha potenciado el empoderamiento de los padres, y su

iniciativa, socialmente ha significado un gran avance respecto de la concientizacion.

Fomentar y facilitar el acceso de la familia a este tipo de apoyo, los posiciona en un
lugar donde pueden sentirse comprendidos, emocionalmente acompafados, incentivados,
comprometidos y ademas pueden abrirse camino para construir nuevos lazos; evitando el
aislamiento social y acercandolos a actividades en comunidad que muchas veces frente a la

situacion de discapacidad resultan aspectos comprometidos.

Finalmente, se sefiala que la importancia de atender a la familia que se enfrenta a
una situacién de discapacidad, parece constituir una premisa indiscutible. En particular, el
trastorno de espectro autista y los enigmas que propone su abordaje, nos sugiere continuar
problematizando desde su singularidad. Se evidencia que, un nifio que presenta TEA en el
grupo familiar, genera necesidades que son especificas y deberian estudiarse como tales; la
elaboracion de estrategias, que apunten a la satisfaccion de dichas necesidades, a modo de
mejorar la calidad de vida familiar, es altamente viable. Actualizar y generar nuevos estudios
que apunten a dicho fin, concientizar, capacitar profesionales y construir politicas sociales

eficaces, dirigidas a este grupo poblacional, demanda una ejecucioén impostergable.
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