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RESUMEN

El presente trabajo tiene como finalidad proponer un taller para padres de familia que
tienen un hijo autista debido a que existe hoy en dia una vaga informacion con respecto
a este trastorno y como tratar e interactuar cada dia con un miembro de la familia que lo
presenta, asi como poca atencién en los sentimientos que emergen en los padres al
recibir la noticia del diagndstico.

Es por ello que este documento se encuentra conformado por una revision tedérica y por
un taller en donde se propone que los padres de nifios autistas identifiquen sus
sentimientos al recibir la noticia de la enfermedad de su hijo asi como que trabajen en
sSus emociones, en su actuar al educarlos y convivir a diario con ellos.



CAPITULO 1
1. Antecedentes histéricos y aspectos fundamentales

El termino de “autista” fue empleado por primera vez en 1906 por un psiquiatra
eminente Eugen Bleuler, quien lo refirié originalmente como un trastorno basico de la
esquizofrenia que consiste en la limitacion de las relaciones con las personas y con el
mundo externo, una limitacion tan extrema que parece excluir todo lo que no sea el
propio “yo” de la persona. Se puede describir como una retirada por parte del paciente,
del mundo social para sumergirse en si mismo. De ahi las palabras autista y autismo
que provienen del término griego autos que significa “si mismo”, ademas también en
esta descripcion incluia que los pacientes huian o evadian cualquier estimulo social
(Frith, 1991).

Posteriormente los pioneros en referirse al estudio y descripcion del tema del autismo
fueron Leo Kanner y Hans Asperger que independiente uno del otro, fueron los
primeros en publicar descripciones de este trastorno. La publicacion de Kanner se
realizo en 1943, la de Asperger en 1944. Los dos contenian detalladas descripciones de
casos y presentaban los primeros esfuerzos tedricos por describir esta alteracion.
Ambos autores pensaban que desde el nacimiento se producia un trastorno
fundamental que daria lugar a problemas muy caracteristicos en la vida de las personas
(Op. cit.).

Para describir el autismo Kanner publico en 1938 su articulo, titulado “alteraciones
autisticas del contacto afectivo” en una revista ya extinguida, Nervous Child, en donde
se basaba en la observacibn minuciosa de once nifios que padecian extrafias
alteraciones no incluidas en la nosologia psiquiatrica vigente, finalmente el articulo
termina con una discusidbn breve y una seccion de comentarios (Frith,1991 y
Hobson,1993).

Kanner en 1938 refirid6 algunas de las caracteristicas mas importantes del autismo
clasico como eran:

e La extrema soledad autista; la incapacidad que tienen estos nifios desde el
comienzo de su vida para relacionarse normalmente con las personas y
situaciones, desde el principio reflejan una soledad extrema por lo que el nifio
siempre que sea posible, desatiende, ignora, excluye todo lo que viene de
afuera, tiene una buena relacidén con los objetos, le interesan y puede jugar con
ellos, pero la relacién con las personas es diferente pues una profunda soledad
domina su conducta.

e El deseo angustiosamente obsesivo de invariancia. Los sonidos y movimientos
del nifio, todas sus actividades son mondtonamente repetitivas como sus
emisiones verbales, marcada limitacion de la diversidad de sus actividades
espontaneas, la conducta se rige por un deseo ansiosamente obsesivo de
mantener la invariancia.



e Islotes de capacidad o una memoria de repeticibn excelente. Presentan
sorprendente vocabulario, excelente memoria de episodios que han sucedido
varios afios antes, la fenomenal memoria mecanica de poemas y nombres,
preciso recuerdo de patrones y secuencias complejas, todo esto indica una
buena existencia de inteligencia

e Ecolalia demorada

e Hipersensibilidad a los estimulos

Limitaciones en la variedad de la actividad espontanea

El buen potencial cognitivo

Familias de gran inteligencia (Frith, 1991y Paluszny,1987).

Por su parte la definicién del autismo para Asperger (1944) o como él la llamaba, de la
“Psicopatia autista” es mucho mas amplia que la de Kanner, pues Asperger se basaba
en descripciones detalladas, vivas y empéticas. Sus intentos de relacionar la conducta
autista con variaciones normales de la personalidad y la inteligencia representan un
enfoque Unico en la descripcion del autismo e incluia casos que mostraban serias
lesiones organicas junto con otros que bordeaban la normalidad. Y en cuanto al
“sindrome de Asperger “tiende a reservarse a los pocos autistas casi normales, que
poseen buenas capacidades intelectuales y buen desarrollo del lenguaje (Frith,1991).

Las descripciones de Asperger se basaban en fendmenos comportamentales y
expresivos, como los siguientes:

No establecen contacto ocular.

Abarcan las cosas con breves miradas periféricas.

Los gestos y expresiones faciales son pobres.

Movimientos estereotipados que no expresan significados.

El uso del lenguaje siempre parece anormal, poco natural.

Los nifios siguen sus propios impulsos con independencia de las exigencias del
medio.

Tienen areas de interés aisladas.

e Pueden tener una excelente capacidad para el pensamiento logico abstracto.

e Hay creaciones originales de palabras.

Al igual que Kanner, Asperger sugirio, de forma independiente que hay un trastorno del
contacto en algun plano profundo de los afectos y/o los instintos. Ambos acentuaron la
peculiaridad de la comunicacion y las dificultades de adaptacion social de los nifios
autistas, ambos presentaron atencion especial a los movimientos estereotipados, a
esos patrones desconcertantes, hechos como retrasos y de logros intelectuales
(Frith,1991).

La descripcion que hacen dichos investigadores supone entonces que el autismo es un
problema del desarrollo que afecta tanto el area social como la cognitiva.

Se han empleado varios nombres para describir dicho sindrome, como lo son; sindrome
de Kanner, autismo anormal primario, autismo encapsulado secundario, esquizofrenia
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de tipo autista, desarrollo atipico de la nifiez con rasgos autistas y retraso mental
asociado al autismo (Paluszny, 1987).

A pesar de que han trascurrido 50 afios desde Kanner y Asperger se interesaron en la
descripcion del autismo infantil, su diagnéstico continuo siendo completamente clinico,
porque en la actualidad no existe ningin examen biolégico que pueda validarlo a travées
de la demostracion de una disfuncion del sistema nervioso. La mayoria de las etiologias
de los desordenes tempranos de las funciones cerebrales son no selectivas, lo que
causa la aparicion de sintomas autistas en el contexto de otros signos de disfuncion
cerebral; como consecuencia para diagnosticar autismo se requiere un juicio clinico
astuto (Fejerman, 1994).

El autismo es el trastorno de desarrollo de la infancia que ha provocado mayor
controversia en virtud de que sus sintomas se consideran insélitos y estigmatizantes.
Ademas la inadecuada atencion del publico y la comunidad de investigaciébn han
provocado la carencia de agentes efectivos para mitigar algunos de los mas graves
sintomas del autismo y que existan pocas instituciones educadoras para los nifios
autistas.

La ubicacion nosolégica del autismo resulta dificil y la fisiologia de sus principales
sintomas que expresan mas en el comportamiento que en el nivel sensoriomotor. Las
definiciones y las hipétesis del autismo han cambiado radicalmente. Kanner parecio
pensar que el autismo es una entidad clinica singular dentro de un grupo de
perturbaciones emocionales severas, sin embargo, investigaciones posteriores
probaron que es un sindrome de la conducta con una amplia variedad de causas
meédicas subyacentes. Asi pues la vision durante los primeros 20 afios de estudio ha
cambiado, el autismo fue considerado una perturbacién emocional adquirida, originada
0 como consecuencia de una mala crianza por parte de padres emocionalmente
perturbados. Posteriormente se le consideré un trastorno del desarrollo. A fines de los
afios 60°s, se pensd que el problema principal era un impedimento del lenguaje
producido por un déficit cognitivo. También se sostuvo que los trastornos autistas eran
secundarios a problemas de comunicacion.

Luego en los 70°s se comenz0 a enfatizar que el autismo es un sindrome utilizando la
triada de Wing: impedimento social, del lenguaje y conductual. Sin embargo, hacia fines
de la década de los 80’s varias investigaciones demostraron que el déficit del lenguaje
por si mismo no produce autismo. Y asi finalmente hoy se piensa que el marco del
autismo esta dado por trastornos sociales y emocionales producidos por déficit
cognitivos, asi como factores bioldgicos dando finalmente el postulado de que el
autismo presenta un origen multicausal ( Fejerman, 1994 y Hobson, 1993)

1.1DEFINICION
Al intentar referirse al término del autismo y a su definicibn nos encontramos con la
dificultad que encubre este término ya que se ha visto envuelto de diferentes

definiciones que podemos decir son vagas y a la vez imprecisas por la naturaleza del
origen de este sindrome.
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Pues la palabra autismo se deriva de auto voz griega que responde a la idea de la
propia identidad o el propio ser. Los nifios que tienen este sindrome se llaman autistas
porque para el observador casual, parecen ser independientes, carecen de interés por
los seres humanos que estan a su alrededor, parecen ser inalcanzables tras su
caparazon propio, una fortaleza vacia, en palabras de Bettelheim (Hobson, 1993).

Pero existen algunas definiciones muy aproximadas para poder referirnos y comprender
este concepto como los son:

“El autismo es un trastorno del desarrollo que ejerce una influencia duradera en todos
los aspectos del desarrollo social, lingtistico y cognitivo del nifio. Es un trastorno
organico del cerebro y es probable que tenga un origen genético, ademas que existen
factores medioambientales que pueden activar una tendencia genética, bien antes del
nacimiento o durante los primeros afios, antes de que el cerebro se desarrolle por
completo” (Stanton, 2000).

Aunque la definicion que se considera mas propia, universal y mas aproximada al nivel
de este concepto es la que se formulo en 1976 por la Organizacion Mundial de la Salud
que dice:

“El autismo incluye un sindrome que se presenta desde el nacimiento o se inicia
invariablemente durante los primeros 30 meses de la vida. Las respuestas a los
estimulos auditivos y visuales son anormales y por otro lado se presentan severas
dificultades en la comprension del lenguaje hablado. Hay retardo en el desarrollo del
lenguaje, y si logra desarrollarse se caracteriza por ecolalia, inversion de pronombres,
estructura gramatical inmadura e incapacidad para usar términos abstractos. Existe
generalmente un deterioro en el empleo social del lenguaje verbal y de los gestos. Los
problemas de las relaciones sociales antes de los 5 afios son muy graves e incluyen un
defecto en el desarrollo de la mirada directa a los ojos, en las relaciones sociales y en el
juego cooperativo. Es frecuente el comportamiento ritualista y puede incluir rutinas
anormales, resistencia al cambio, apego a objetos extravagantes y patrones
estereotipados de juego. La capacidad para el pensamiento abstracto o simbdlico y
para los juegos imaginarios aparece disminuida. El indice de inteligencia va desde
severamente subnormal hasta normal o por encima. La actuacién es en general mejor
en los sectores relacionados con la memoria rutinaria o con habilidades simbolicas o
linguisticas” (Garanto,1984 ).

El autismo abarca una gama tan amplia de capacidades y discapacidades que las
diferencias son abismales ya que algunos no hablan nunca y a otros les gusta hablar
largo y tendido su tema favorito. Los hay que nunca aprenden las conductas de higiene
personal y llegan a embadurnarse con sus excrementos, mientras que otros estan
obsesionados con la higiene y la limpieza, la mayoria de ellos padece alguna dificultad
de aprendizaje bastante grave.

Todos comparten un trio de dificultades que afectan al lenguaje, la interaccion social y

la imaginacion. Con frecuencia se dice que las personas autistas no tienen emociones,
no se interesan por otras personas, no tienen imaginacion, esto conduce al estereotipo
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de que viven en su propio mundo, sin comunicarse con los demas y sin interesarse por
las necesidades ajenas. Pero es muy importante mencionar que las personas con
autismo estan abiertas a una gama de emociones, pensamientos y suefios de ser
humano. Pueden tener problemas en ciertos ambitos de la vida a causa de sus
dificultades pero no son ajenos a la condicion humana (Stanton, 2000).

La definicion de una enfermedad no solo se basa en lo especifico de los signos y
sintomas que le son caracteristicos, sino que, se explica por la causa etiologica, la
anomalia subyacente y los mecanismos patogénicos que la producen. Sin embargo, en
el autismo infantil su definicidn aun se basa solamente en los planteamientos originales
que Kanner describié en 1943, en cuanto a los rasgos patognomonicos y béasicos del
trastorno, como un sindrome conductual especifico que se manifesta, por una alteracion
caracteristica de la comunicacion, lenguaje, relaciones sociales y los procesos
cognitivos, desde el nacimiento o en las primeras etapas de la vida, donde lo importante
no es solo el retraso o el déficit de la anomalia, sino la desviacién profunda vy
generalizada del desarrollo, sin que se conozca todavia la etiologia Unicamente
dominante, la causa subyacente y los mecanismo patogénicos, aunque cada vez se
sospecha con mayor evidencia la existencia de un proceso biolégico comun vy
polivalente, que va a alterar el funcionamiento cerebral de los sujetos que lo padecen,
dando lugar a un cuadro caracteristico pero de gravedad, amplitud e intensidad
variables (op.cit.).

Se cree que el fracaso de muchos de los planteamientos de la investigacion por
encontrar la etiologia de este sindrome se debe a que, frecuentemente se ha intentado
identificar y reducir el problema a un déficit basico Unico, bien de tipo neuropsicoldgico,
neurofisiolégico o neuropatolégico, sin poder lograr el propdsito, al comprobar que el
autismo es un sindrome general que se encuentra en una gran variedad de trastornos
clinicos, sospechandose que la base organica subyacente y los mecanismo
etiopatogenicos sean tan Utiles y complejos que no resulten facil detectarlos al menos
en el momento actual de nuestros conocimientos.

Sin embargo la investigacion ha proporcionado aun resultados limitados que sugieren
que determinadas alteraciones ( procesos infecciosos, anomalias estructurales e
histopatoldgicas del cerebro, modelos especificos metabdlicos, errores genéticos, etc.)
sin capacidad etiolégica exclusiva en la mayoria de los casos pueden desencadenar la
aparicion del trastorno basico, aunque su severidad y evoluciéon puedan verse afectadas
por otras variables todavia desconocidas. Dos cuestiones que parecen mas rotundas
son; 1) el convencimiento de que el trastorno se encuentra en el cerebro de los nifios y
no en sus padres, y 2) que debe existir una heterogeneidad etiolégica que en su dia,
permitira establecer y diferenciar subgrupos caracteristicos del mismo sindrome (Canal,
Crespo, Perez, Saenz y Verdugo, 1993).

1.2 SINTOMATOLOGIA
Los sintomas del autismo se dan desde una temprana edad pues del nacimiento a los

12 meses de edad se da una falta de respuesta y/o rechazo al contacto con las
personas (por ejemplo, falta de reconocimiento diferenciado de la madre, no mover la
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cabeza cuando alguien se acerca, permanecer como un mufieco de trapo cuando se le
coge en brazos).

De los 12 meses a los 24 meses de edad se manifiesta un aislamiento y ausencia de
juego interpersonal, o presencia de patrones muy desviados con respecto al desarrollo
normal.

De los dos a los tres afos, se hacen mas presentes estos problemas y las alteraciones,
las interacciones con los iguales no son normales, el juego con actividad compartida e
imaginativa no existe, se hace mas patente la desviacion en los patrones de
comunicacion.

De los tres a los seis afios, la alteracion social es claramente manifiesta, igual que la
comunicaciéon, por ende la dificultad que tienen los nifios con autismo para poder
desarrollar estas habilidades sociales, y es quiza la caracteristica mas reconocible del
trastorno, pues estos nifios no interacttan como la mayoria de los nifios tipicos
(Powers, 1999 y Becerra, 2008).

De la adolescencia a la vida adulta se identifica que persiste la incapacidad de empatia
y la alteracién social aun en los casos de un buen nivel.

Siendo asi que los comportamientos y caracteristicas mas importantes y definitorios se
manifiestan habitualmente antes de los 30 meses, pero si bien es cierto cada nifio
autista es unico, con rasgos comportamentales y personologicos diferenciados, pero se
encuentran similitudes frecuentes en algunos rasgos conductuales primarios propios de
este sindrome y como todo también hay algunos otros comportamientos secundarios
gue no integran el sindrome.

En general las caracteristicas conductuales que diferencian a los nifios autistas de
aguellos con otros problemas de desarrollo se relacionan con la sociabilidad, el juego,
los impulsos y afectos, el lenguaje y la comunicacién y el patrén de habilidades
cognitivas. Las estereotipias motrices conductuales son tan salientes y predominantes
gue merecen estar incluidas en los principales sintomas del autismo. El autismo es un
trastorno no evolutivo del desarrollo de la funcion cerebral con un definido o presumible
origen intrauterino. Sus sintomas varian con la edad, pero ya son evidentes en la
infancia (Fejerman, 1994).

JUEGO

Como ya se menciond las caracteristicas conductuales de un nifio autista en el
preescolar se ven claramente reflejadas en el empobrecimiento de su juego. Por lo
general, manipulan los juguetes en vez de jugar con ellos; si son capaces de realizar
algun juego imaginativo, éste suele ser la repeticion de un escenario aprendido
reiteradamente y se sienten bien jugando solos, ya que tienen una notoria incapacidad
de incorporar a otro nifio al juego.



Los niflos autistas con coeficiente intelectual no verbal mayor que 80 tienen el mismo
porcentaje de juego simbdlico que el grupo de deficiencia mental no autista y son
muchos menos que los que sufren trastornos de lenguaje y que los nifios normales
(Fejerman, 1994).

SOCIABILIDAD

Una sociabilidad deficiente puede variar desde un completo desinterés por otras
personas que son ignoradas o tratadas como objetos, hasta un modo intrusivo de
repeticion de preguntas en un intento de mantener la interaccion social en movimiento.
Los nifilos pueden ser distantes y evadir las miradas o entrometerse en el espacio de
otros, acercandose demasiado, tocandolos inapropiadamente, besandolos u oliéndolos.
Es errGneo pensar que ningun nifio autista tiene la capacidad de expresar afecto;
mientras que algunos los irrita el contacto fisico y alejan a quien trata de abrazarlos,
otros se cuelgan de las personas familiares o hasta llegan a ser indiscriminadamente
afectuosos con extrafos. Por lo general prefieren a los adultos en lugar de a otros nifios
(Fejerman, 1994).

Sin embargo la incapacidad para relacionarse socialmente es la sefial de alarma mas
importante del autismo, pues Kanner (1943) establecié que no hay una Unica anomalia
social sino un conjunto de ellas, pues la falta de respuesta, atencién hacia las personas,
el tratar a las personas como objetos, falta de contacto visual y falta de saber estar, nos
llevan a que los nifios autistas muestran una falta de interés y de compresién social,
gue demuestra que se encuentran en un mundo propio y exclusivo (Baron, Cohen,
1998).

Por otro lado Wing ha definido que existen cuatro grupos que definen al espectro
autista en la interaccién social como lo son:

e El grupo aislado. Son aquellos nifios o adultos que no presentan ninguna
intencion por relacionarse con los demas. Prefieren estar aislados y jugar con lo
qgue encuentran.

e EIl grupo pasivo. Estos nifios o adultos no estdn completamente aislados de los
demas. Aceptan las aproximaciones sociales y no se alejan, pero no inician la
interaccion social.

e El grupo activo pero extrafio. Los nifios y adultos de este tipo realizan
aproximaciones activas a otras personas, pero lo hace de una forma peculiar,
unidireccional, para pedir algo o para continuar una y otra vez con las cosas que
les interesan.

e El grupo hiperformal pedante. Este patrén de conducta se observa hasta el final
de la adolescencia y en la vida adulta. Se desarrolla en el que es mas capaz y
con buen nivel de lenguaje. Son excesivamente formales y educados en su
conducta. Se cifien rigidamente a las normas de interaccion social, sin embargo
no son capaces de entenderlas y tienen dificultades para adaptarse a los
cambios repentinos. (FELAAC 1999).



AFECTO

El empobrecimiento de la experiencia afectiva puede deberse, en parte al deterioro de
sus impulsos comunicativos y a la decreciente efectividad de las penalidades y premios
gue modelan la conducta.

Las emociones que los nifios autistas muestran en sus relaciones también pueden
llegar a ser bastante inesperadas, la mayoria de ellos presentan las emociones simples
tales como la rabia, temor, alegria y la tristeza pero a veces lo hacen en situaciones en
gue las personas normales no las mostrarian (Baron, Cohen, 1998).

Algunos nifios autistas son extremadamente ansiosos y temen a objetos inofensivos
como escaleras, rociadores de agua o determinados juguetes. Con frecuencia llevan
como sostén, del cual se resisten a separarse, un palo, un pedazo de tela o un hilo. La
ansiedad puede ser tan extrema como para impedirles enfrentar lo inesperado o
cooperar en situaciones que no son amenazantes.

El afecto es frecuentemente labil, con lagrimas sin motivo aparente, risa o
interrupciones agresivas. El nifio puede parecer feliz y sonreir mientras todo sea hecho
en sus términos; solo se producen berrinches, gritos 0 comportamientos autoagresivos
si no se hacen las cosas a su manera (Fejerman, 1994).

Algunos autistas son agresivos y pueden pellizcar, morder o pegar sin provocacion
alguna. Los arrebatos de nifios de mayor edad pueden llevar a una destruccion
desenfrenada de ropa y muebles o al ataque fisico a la persona que esta tratando de
conocerlos. Estos berrinches reflejan poco juicio social, incapacidad para tolerar la
frustracion y un desarrollo inadecuado de los controles sociales inhibitorios.

El enojo y la depresion son bastante frecuentes en un autista adolescente de alto
funcionamiento, quiza como consecuencia de una mayor conciencia de sus limitaciones
y su aislamiento social.

LENGUAJE

El lenguaje de un nifio autista preescolar siempre esta deteriorado. La comprension y la
pragmatica son siempre deficientes, la deficiencia del lenguaje de los nifios autistas en
preescolar es igual a la de nifios no autistas con desordenes en el desarrollo del
lenguaje pero se encuentran afectadas tanto la comunicacion verbal como la no verbal.

Los nifios autistas en cuanto a comunicacion preverbal rara vez presentan las
conductas de atencion conjunta que los nifios normales, incluyendo sefalar para pedir
un objeto y mostrar o dar objetos a otras personas para comunicar sus intereses por el
objeto o su deseo hacia él, pues los nifios autistas rara vez sefialan o muestran y si lo
hacen se limitan a agarrar el objeto, ignorando al adulto o nifio que lo tiene (Baron,
Cohen, 1998).



En la comunicacién no verbal los nifios autistas no utilizan gestos para acompafar el
habla o expresar emociones, completandolas con los adecuados contactos visuales y
expresion facial (op.cit.).

Una minoria de nifios autistas que sufren lo que actualmente se llama sindrome de
Asperger hablan a temprana edad, fluida y claramente, con frases bien formadas, pero
solo pronuncian repeticiones lentas, palabra por palabra, de oraciones que les han
ensefado repetidamente y fragmentos de comerciales de television.

También es muy frecuente la ecolalia inmediata. La comprension de lenguaje puede
encontrarse deteriorada aunque el nifio posea un vocabulario extenso y sofisticado. El
nifo acompafa sus juegos con una catarata de discursos insistentes e irrelevantes,
emplea el lenguaje para sostener una interaccion social mas que para intercambiar
informacion.

En los nifios autistas el desarrollo del lenguaje esta severamente retrasado en una
minoria, el lenguaje progresa de forma inusualmente rapida desde palabras simples
hasta oraciones completas. Como todo nifio autista pequefio, tienen dificultades para
contestar a preguntas con final abierto como cuando, por qué y como. Estos nifios
tienen una deficiencia en el procesamiento del lenguaje, pueden tener una severa
dificultad para encontrar palabras cuando tratan de expresarse. El mas raro y severo
trastorno es la agnosia auditivo verbal o sordera de palabra. Inhabilitados para
decodificar el codigo fonoldgico (sonidos del habla) del lenguaje acustico, los nifios no
entienden nada o casi hada de lo que se les dice, y son incapaces de desarrollar una
expresion verbal. Los que aprenden a hablar no adquieren fluidez, su habla esta
distorsionada y deteriorada su inteligencia, al menos inicialmente (Fejerman, 1994).

Un trastorno mas comun del lenguaje es una forma mixta en la que la comprension,
aunque deteriorada, se encuentra en iguales o mejores condiciones que la expresion. El
lenguaje es escaso, con oraciones gramaticales cortas, la articulacion y la sintaxis son
deficientes, tienen un vocabulario pobre, con déficit del recuerdo de palabras (anomia) y
no efectdan una coherente conjugacién verbal.

Si un niflo es no verbal y no puede comprender, debemos complementar el canal
auditivo con el visual, empleando gestos, pizarrones de comunicacién, computadoras,
signos formales o letras.

COGNICION

En el autismo existe una habilidad irregular respecto de las capacidades cognitivas.
Esta irregularidad disminuye enormemente el valor informativo de los puntajes
resumidos del coeficiente intelectual. Las habilidades de los nifios autistas varian desde
una deficiencia mental profunda hasta capacidades superiores, pero incluso una
habilidad total superior esta asociada con areas de menor competencia.

El patron mas frecuente del funcionamiento cognitivo en el autismo muestra
capacidades verbales disminuidas con mejores habilidades no verbales. Un déficit
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importante en nifios autista inteligentes es la capacidad de imaginar lo que una persona
estd pensando y experimentando y como su propio comportamiento podria ser
percibido por otras personas que es frecuentemente llamado teoria de la mente. Son
significativos el déficit de la flexibilidad cognitiva, las funciones ejecutivas, el juicio y el
sentido comun y sugieren que en el autismo pueden ser deficientes las funciones del
|6bulo frontal.

MEMORIA

La mayoria de los nifios autistas tienen una memoria verbal y/o visoespacial superior.
La ecolalia retardada, la repeticion de comerciales de television y la habilidad precoz
para recitar el alfabeto y decir historias palabra por palabra, son testimonio de una
memoria verbal superior, pero no de la habilidad del nifio de comprender lo que esta
diciendo. Tienen una memoria espacial excelente que se encuentra inusual, la limitada
habilidad para retener lo que los educadores tratan de ensefarles puede reflejar sus
limitaciones cognitivas pero también manifiestan la disociabilidad de las capacidades
mnémicas especializadas (Fejerman, 1994).

ATENCION

Muchos nifios autistas sufren de trastornos de atencidbn e incluso pueden ser
extremadamente perturbables y manipulan un objeto tras otro sin jugar con ellos, pero
algunos de estos nifios pueden durante un lapso extremadamente prolongado,
mantener la atencion en sus actividades favoritas. Las marcas centrales de estos nifios
son la rigidez, la insistencia en la repeticion y una marcada dificultad para cambiar de
actividad.

Asi mismo son muy comunes los problemas del suefio. Los nifios pueden tener
dificultades para dormirse y levantarse varias veces durante la noche, asi como pueden
negarse a dormir solos o insistir en hacerlo en la cama de sus padres, con frecuencia
se atribuyen estos trastornos a la ansiedad o el temor (Fejerman, 1994).

SISTEMA MOTOR

La estereotipia es una marca de autismo casi universalmente presente en todas las
edades. Estas personas pueden mecerse en la cama mientras concilian el suefio,
aletear con las manos o tensionar los musculos cuando se excitan, patear, balancearse
de un pie a otro, aplaudir, entrecruzar los dedos, manipular una mecha de cabello o
pedazos de tela. También es frecuente que giren o corran en circulos y se cree que
estas actividades cumplen con la funcion de autoestimulacion.

Algunos nifios autistas se cree que no tienen otra caracteristica de tipo motor ademas
de las estereotipias, pues poseen buena coordinacién, caminan tempranamente, trepan
con agilidad y tienen capacidad de colocar bien las piezas de un rompecabezas. Otros
son torpes y algunos sufren apraxias tan severas que no tienen idea de como imitar
gestos, golpear sus pies, saltar o tomar un lapiz.
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SISTEMA SENSORIO-PERCEPTUAL

Los nifios autistas con frecuencia presentan anormalidades significativas en respuesta
a una variedad de estimulos sensoriales, estas anormalidades reflejan déficit
perceptuales mas que sensoriales primarios. El comportamiento autista de estos nifios
refleja disfuncion cerebral coexistente y no se tiene en cuenta su privacion sensorial
(Fejerman, 1994).

Por lo general los nifios que presentan este sindrome emplean mejor la modalidad
visual que la auditiva, algunos son extremadamente observadores y focalizan blancos
invisibles, se fascinan con ventiladores o ruedas giratorias y son capaces de aprender
lenguajes a través de la vista cuando no pueden hacerlo por medio del oido (op. cit.).

Muchos nifios responden pobremente a los estimulos auditivos por lo que puede
pensarse que existe la posibilidad de un deterioro auditivo, sin embargo estos nifios
pueden ser intolerantes a los ruidos fuertes y taparse los oidos para apaciguarlos, pero
no queda claro que estos nifios cuando se les habla no responden a este estimulo
causa del sonido en si o por la incapacidad de manejar los estimulos breves en
consecuencia rapida que codifica la fonologia (op.cit.).

Con frecuencia los nifios autistas presentan anormalidades significativas en respuesta
a una variedad de estimulos sensoriales, estas anormalidades reflejan un déficit
perceptual mas que sensorial primario. El comportamiento autista de estos nifios refleja
una disfuncion cerebral coexistente y no se tiene en cuenta su privacion sensorial.

También estos nifios presentan lo que se llama defensa tactil que es la reaccién que
consiste en arquear la espalda y empujar cuando alguien trata de abrazarlos o
acariciarlos, esta reaccion se atribuye al defecto del nifio autista para socializar, pero
también algunos otros nifios autistas adoran que les hagan cosquillas y caricias y que
los alcen de un lugar a otro y también les gustan los juegos bruscos, a veces rompen
objetos para conocer su textura.

Una anormalidad notoria en algunos nifios autistas no verbales severamente retardados
es el comportamiento autodestructivo que consiste en morderse la mano o el brazo,
aplaudir tan fuerte y rapidamente como para producir callosidades en las palmas,
sacudir la cabeza o golpearla hasta producir una hinchazén en la sien o pellizcarse
hasta hacerse sangrar. En algunas ocasiones estas conductas son manifestaciones de
frustracién o intentos de manipular a los padres o cuidadores, pero esta explicacién no
es valida para nifios en los que la conducta autodestructiva aparece en la infancia o se
produce sin provocacion alguna (Fejerman, 1994).

ACTIVIDADES ESTEREOTIPADAS

También los nifios autistas presentan en su mayoria actividades estereotipadas
repetitivas que pueden ser simples, como las formas mas sencillas de estas
actividades, estan en relacién con sensaciones repetitivas. Tocar, oler, sentir, golpear
ligeramente o arafiar diversas superficies, escuchar ruidos mecanicos, mirar fijamente a
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las luces o cosas brillantes, retorcer o girar las manos o algun objeto cerca de los 0jos,
observar cosas desde diferentes angulos, encender y apagar luces, observar las cosas
que giran, son ejemplos de conductas que se observan en personas con trastornos
autistas.

Y también presentan actividades repetitivas elaboradas. Estas rutinas se refieren a
procesos que ellos mismos inventan, como el dar golpecitos en la silla antes de
sentarse o llevar a cabo una secuencia complicada de movimientos corporales. Buscan
las mismas rutas para desplazarse a algun sitio sin existir ningin cambio. Pueden
apegarse a ciertos objetos y negarse a separarse de ellos.

A todo lo anterior se suman otros rasgos de conducta:

1. Movimientos. Incluyen: tamborilear con los dedos, aletear con los brazos y
manos, saltar de arriba abajo, girar la cabeza, balancearse de pie, caminar de
puntas como los mas importantes.

2. Respuestas a estimulos sensoriales. Incluyen: temor y/o interés a ciertos ruidos,
hiperselectividad alimenticia, interés y/o desagrado por ciertas texturas,
alteraciones del suefio, resistencia al dolor, tendencia a oler todo, como las mas
importantes.

3. Ansiedad y miedos especiales. Estos pueden ser a objetos inanimados o a
situaciones reales.

4. Atencion y motivacién. Mantienen su atencidon y concentracion por largos
periodos de tiempo a actividades que les interesan, mostrandose intolerantes a
aquellas actividades que no son de su interés.

5. Habilidades especiales. Sorprenden con destrezas motoras, cognitivas y de la
vida diaria que se presupone no puedan realizar. (caminar sobre espacios
reducidos, realizar dibujos de un solo trazo, armar rompecabezas complejos,
utilizar aparatos electrénicos con gran destreza)

6. Conducta inadecuada. Su comportamiento es dificil de predecir o de entender,
mostrando en ocasiones berrinches ante situaciones nuevas o cuando se
cambian sus rutinas, siendo dificil poderlos controlar de manera inmediata.
(FELAAC 1999).

1.3 ETIOLOGIA

El autismo a lo largo del tiempo se ha visto que no es una enfermedad ni una condicién
con una sola etiologia bien definida, sino mas bien es un sindrome de disfuncién
neuroldgica que se manifiesta en el area de la conducta (Fejerman,1994).

Por otro lado las causas del autismo no son conocidas en su totalidad pero estudios
recientes mencionan que la etiologia de dicho sindrome es multifactorial; genético,
inmunoldgico y ambiental, por lo cual se han generado multiples explicaciones cada una
con aportaciones muy relevantes (Becerra, 2008).
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Algunas explicaciones que se dan sobre las causas del autismo son:
1. Determinantes ambientales

En este modelo explicativo se habla que la causa del autismo es el ambiente
desfavorable que rodea al nifio, en donde algunos incluyen la existencia de una
predisposicidén congénita.

Kanner (1972) encontré6 como uno de los posibles agentes etiolégicos del autismo,
ciertas caracteristicas que compartian algunos padres con un hijo autista como eran;
frialdad, formalismo, lejania afectiva y aspectos obsesivos. También menciona ciertas
caracteristicas culturales comunes, como que la mayoria de los padres eran
investigadores, matematicos, médicos, etc. Pero aun asi Kanner pensaba que el factor
bioldgico era una de las principales causas de este sindrome de la nifiez, sugiriendo
que existe una interrelacion entre la herencia y el ambiente.

2. Determinantes bioldgicos

Se cree que tiene un aspecto bioldgico, por el hecho de que este sindrome aparece
desde una temprana edad, ademéas que se vincula con enfermedades que producen
desajustes que tienen que ver con el Sistema Nervioso Central, siendo algunas de
estas rubeola congénita, meningitis, encefalitis, esclerosis tuberosa o fenilcentonuria.
También se menciona que se ha encontrado relaciéon con disfuncién neuroldégica en
donde la mayoria de los nifios tienen un CI inferior al rango normal y presentan
irregularidades en estudios electroencefalograficos, ademas que también hay una
conexion con la epilepsia ya que se ha encontrado que es mas comun en nifios autistas
(Paluszny, 1987).

Desde el punto de vista de la neurologia se ha estado trabajando en la teoria del
sistema dopaminérgico por los sintomas neurolégicos que parecen estar muy
relacionados, como la forma de andar extrafia, pobre control de la voz, rostros
aparentemente inexpresivos, movimientos de aleteo con las manos, acciones
repetitivas, falta de espontaneidad, perseveracién tematica y deficiencia social. Son
caracteristicas autistas atipicas que podrian reflejar una disfuncion de las é&reas
controladas por el sistema dopaminérgico (Frith, 1991).

Algunos indicios favorables a la teoria biologica del autismo son las caracteristicas del
sindrome que aparecen mas a menudo en varones y su frecuencia aproximadamente
es igual en todas las zonas y culturas, y son la discapacidad mental, epilepsia, sintomas
neuroldgicos, anomalias congénitas menores (defectos de nacimiento), problemas
durante el embarazo y el parto y por ultimo los vinculos con otros trastornos que son
cromosémicos/genéticos, trastornos metabdlicos, infecciones viricas y sindromes de
anomalias congénita (Baron y Bolton, 1998).

También se han detectado algunos trastornos médicos capaces de dafar al sistema
nervioso que pueden causar el autismo como son:
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e Trastornos genéticos; Sindrome de X fragil, Fenilcetonuria, Esclerosis Tuberosa,
Neurofibromatosis y otras anomalidades cromosomicas.

¢ Infecciones viricas; Rubeola Congénita, Citomegalovirus Congénito y Encefalitis
Herpica.

e Trastornos metabdlicos; Anormalidades de la sintesis de purina y anormalidades
del metabolismo de carbohidratos.

e Sindromes de anomalia congénita; Los cuales son el Sindrome de Cornelia de
Lange, Noonan, Coffin Siris, William, Biedl-Bardet, Moebius y Leber.

3. Determinantes genéticos

Se ha estudiado que posiblemente exista una anormalidad cromosémica en los casos
de los niflos que presentan autismo aunque los estudios aun no han mostrado
evidencias significativas (Paluszny,1987).

No se puede asegurar que el autismo tenga un origen hereditario aunque las
investigaciones que se han hecho con gemelos han demostrado que uno puede ser
autista y el otro no forzosamente. Sin embargo no se descarta la hipétesis que pueda
ser un resultado de una alteracién genética mdultiple; por una variedad de genes o
porque sean varios genes los causantes del trastorno. En las ultimas investigaciones se
han estudiado varios genes candidatos que pueden aceleran los efectos sobre el
cerebro, de ciertos neurotransmisores, otros pueden comprometer el sistema inmune lo
suficiente para permitir infecciones virales que pueden causar el autismo, y otros
pueden influir en el desarrollo del embridn en su sistema nervioso; por la variedad de
los sintomas se cree que pueden estar involucrados dos o0 mas genes (FELAAC,1999).

En cuanto a los postulados mas mencionados que tienen que ver con las anomalias
cromosdomicas se menciona el sindrome del X fragil que suele tener como
consecuencia el retraso mental, este se encuentra mas frecuentemente en varones, los
individuos afectados presentan anormalidades en el lenguaje, muchas de las cuales
recuerdan a las que se encuentran en el autismo, entre las anomalias que se dan y que
por si solas no justifica un diagnostico de autismo, se incluyen el mutismo, el retraso en
la adquisicion del lenguaje, la ecolalia, un tono de voz extrafio y una incapacidad para
mantener conversaciones. Los otros dos sintomas frecuentes en individuos con X fragil
son una gran aversion al contacto ocular y el desagrado ante el contacto fisico con
otras personas. Una cierta porcién de las personas que presentan el sindrome de X
fragil es autista (Frith, 1991).

Aunque por otro lado también se encuentra la teoria de que el autismo puede tener una
etiologia genética o ser consecuencia de la rubeola congénita, espasmos infantiles,
esclerosis tuberosa, una malformacion cerebral o muchas otras lesiones al cerebro en
desarrollo. Un informe del proyecto colaborativo perinatal del Instituto Nacional de
Enfermedades Neurologicas indica que los problemas perinatales cumplen un papel
insignificante en la etiologia de los desordenes del desarrollo de la funcién cerebral
(Fejerman,1994).

-15-



4.- Alteraciones Bioquimicas

Existen investigaciones relacionadas con la bioquimica del autismo, las cuales giran
alrededor de los neurotransmisores, estas sustancias constituyen mediadores
bioguimicos relacionados con las contracciones musculares y la actividad nerviosa. Los
excesos 0 carencias de estos neurotransmisores pueden originar alteraciones
conductuales.

Por ejemplo, se ha encontrado que la serotonina, una sustancia que se produce en el
organismo y que es necesaria para el funcionamiento normal del cerebro, en los nifios
con autismo se presenta en niveles elevados en la sangre, por lo que se ha sugerido
gue existe un defecto en la asimilacion o el almacenamiento de esta sustancia por parte
de las plaquetas de la sangre (Frith, 2004).

De igual forma se ha observado cantidades aumentadas de acido Urico en la orina de
los nifios autistas, el cual se relaciona con el neurotransmisor llamado dopamina, que
tiene que ver con los procesos memoristicos.

Los defectos bioquimicos pueden originarse no solo por anormalidades del
metabolismo, sino por ingestion inadecuada de sustancias vitales o por una inadecuada
absorcion. Un tipo de absorcién defectuosa es la enfermedad celiaca, caracterizada por
intolerancia a las grasas y al gluten; el gluten puede dafar el epitelio intestinal y el mal
se caracteriza por heces voluminosas debido a las grasas y otras sustancias no
absorbidas, problemas de crecimiento y otros cambios fisicos (Becerra, 2008).

5.- Alteraciones estructurales

En investigaciones se ha encontrado diversidad de alteraciones en algunos nifios con
autismo, aunque no en todos, como la presencia de dafio cerebral en diferentes
estructuras, como tronco cerebral o amigdala (Becerra, 2008).

Se han realizado investigaciones donde se han comparado secciones del cerebro de
personas autistas con controles de la misma edad y sexo, en el cual el cerebro de la
persona autista no ha demostrado anomalias de la configuracibn de las
circunvoluciones o de la mielinizacion; sin embrago, si muestra una disminucion
dendritica en la densidad espinal de algunas neuronas.

Ayres (1979), sefiala que una parte del sistema limbico decide cual estimulo sensorial
se registrara y si se dara una respuesta 0 no a éste, en las personas con autismo, este
sistema no funciona correctamente por lo cual no registra los estimulos de manera
adecuada, dando como resultado un pobre proceso sensorial e incapacidad para
integrar y emplear los datos de las modalidades sensoriales de la vista, oido, tacto,
gusto, olfato, sistema vestibular y propioceptivo (Becerra, 2008).
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6.- Teoria organicista

En ella el sindrome del autismo es considerado procedente de una alteracién orgénica
en lo que se llama el “equipamiento de base” (inmadurez del SNC, vegetativo o motor)
que imposibilita a estos nifios para poder entablar una relacién estable y equilibrada con
Su entorno y consigo mismos. Alteracion que viene a ser una desorganizacion quimico-
organica no necesariamente manifestable desde un primer momento. Ademas muchos
autores coinciden en sefialar la existencia de un trastorno base que toca de lleno a la
integracion de estimulos auditivos, visuales y hasta olfatorios (Garanto, 1990).

7.-Teoria Psicoanalitica

Esta teoria refiere que el autismo se debe a influencias ambientales, pero
principalmente a una relacion problemética entre los padres y el nifio, en especifico
entre la madre y el nifio. También se habla de un distanciamiento emocional por parte
de la madre que provoca un rechazo y estrés temprano a su hijo, que es llamado
vinculo madre-hijo. Ya que se piensa que la madre es un factor determinante, pues el
autismo aparece en los primeros afios de la vida, cuando ella es el objeto primario en el
desarrollo emocional de su hijo por lo tanto un rechazo, falta de estimulacion o una
familia disfuncional pueden ocasionar un déficit en la relacion. La depresion parental al
principio de la vida del nifio ha sido considerada un factor importante en la
predisposicion del autismo (Ortiz, 2009).

Las primeras relaciones entre la madre y el hijo que facilitan determinadas experiencias
son consideradas por estas teorias como las generadoras del autismo. Estas
relaciones tienen una gran importancia en los primeros momentos de la vida hasta que
el niflo comienza a andar, que es cuando esta siguiendo el camino normal de su
desarrollo, cuando se individualiza de la madre (Betteheim citado en Garanto, 1990).

En las primeras relaciones se puede producir un fracaso en la formacién del yo, una
escision del mismo que incidiria en la desadaptacion y desintegracién de su estructura
personologica, una detencién o regresién a un estadio primario del desarrollo en el cual
se fija. El autismo aparece en un periodo normal de desarrollo como paso obligatorio y
éste es en la primera infancia y en el que el recién nacido, es vulnerable, se protege
del encuentro brutal con el mundo exterior, con los otros, es un periodo en el que el
nifilo no tiene practicamente conciencia del mundo exterior. El nifio considerado como
normal sale de este periodo por una disposicién innata para discriminar y a partir de
este momento el nifio comienza a despertar funciones como el reconocimiento, la
clarificacion, la creacion del objeto y la empatia y es a partir de estas funciones que el
nifo puede elaborar una representacion interior de la realidad y llega a tomar
conciencia de si mismo, entra en contacto con el mundo exterior y con los otros de
forma enriquecedora. Cuando estas funciones se encuentran afectadas es cuando se
puede hablar del autismo patolégico pues no se produce el esperado y necesario
contacto con la realidad (Garanto, 1990).
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En el autismo el nifio permanece o regresa a un estadio donde se encuentra dominado
por la sensacion, sin ser capaz de llegar a la percepcion y es asi como el desarrollo de
sus funciones cognitivas y afectivas se deteriora o se estanca (op. cit.).

Desde estas teorias psicoanaliticas se considera que en el autismo no se da una
relacion objetal, se mueve a nivel de preobjetos y ello para defenderse de la angustia
de separacion.

En la misma linea de explicacion Bettelheim afirma que las “malas mamas” causan el
autismo y si el nifio se frustra o se siente incapaz de hacer algo en un mundo
impredecible, puede tornarse autista, si se le impiden los esfuerzos activos para
dominar su mundo tanto fisica como intelectualmente y se le reprime toda actividad
hacia el mundo exterior, el nifio se aisla, se retrae hacia la fantasia y el autismo (Ortiz,
2009).

La psicoanalista inglesa Klein, que ha trabajado mucho por el desarrollo del nifio, fue la
primera en practicar tratamiento psicoanalitico de un nifio autista. Klein no utiliza el
término autista sino que describe, en un articulo publicado en 1930 “la importancia de la
formacion del yo”, en un nifio pequefio de 4 afios cuya sintomatologia recuerda mucho
a la de los nifios autistas. Este nifio llamado Dick casi totalmente desprovisto de afecto,
era indiferente a la presencia o ausencia de su madre o de su nifiera. A excepcion de
un interés particular (interés por los trenes) no se interesaba por nada, no jugaba ni
tenia ningln contacto con las personas de su entorno. La mayor parte del tiempo, se
contentaba con emitir sonidos desprovistos de significacion y por ruidos que repetia sin
cesar. El nifio permanecia indiferente ante la mayor parte de los objetos y los juguetes
gue le rodeaban: no captaba incluso su sentido o su funcién. Sino que se interesaba por
los trenes y por las estaciones asi como por chapas de las puertas y en las aberturas y
cierre de éstas. Klein subraya en relacién al tratamiento de este nifio, la dificultad en
este tipo de nifios, de acceder a la formacién de los simbolos (Ferrari, 2000).

1.4. TIPOS DE AUTISMO

El autismo es muy complejo y por ende se pueden encontrar extremos radicales en
cuanto a la levedad o la severidad, en donde en el punto medio se encuentra la mayoria
de los nifios con esta condicidon, pero es importante mencionar que cada sintoma que
se presenta puede ser mas leve 0 mas severo en cada nifio.

A lo largo del tiempo se ha dado una clasificacion a algunos nifios con términos como;
autismo tipico, trastorno profundo del desarrollo, trastorno profundo del desarrollo
atipico, rasgos autistas y trastorno profundo del desarrollo sin especificar, pero con ello
no se puede llegar a una clasificacién tajante pues los sintomas son muy variables.

Wing afirmé que un aspecto importante de los tipos de autismo, es el considerar que no
todos los nifios presentan el mismo grado de autismo ya que hay que recordar que
todos los diagnosticos son diferentes, pues cada nifio tiene su propio esquema de
funciones afectadas y otras que no lo estan, por eso Wing considera dentro del
diagnostico, no solo los trastornos subyacentes del nifio sino también la interaccion
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entre las diferencias primarias del entorno pues el nifio autista es especialmente
sensible a los cambios, por lo que necesita que haya un control muy riguroso y
adecuado del entorno para que logre la posibilidad de mejorar (citado en Becerra,
2008).

En la Clinica Mexicana de Autismo (CLIMA,1997) para el diagnéstico de cada nifio se
identifican tres niveles de Autismo:

“‘En el nivel alto se encuentran ciertas caracteristicas en el niilo como succionar o
chupar, siguen objetos en movimiento y buscan objetos escondidos, logran adaptarse al
medio ambiente, no hay conductas estereotipadas, sin embargo se presenta la
imitacion diferida sin modelo presente, existe la presencia de representaciones
mentales rudimentarias de objetos a un nivel basico, poseen lenguaje con ecolalia,
inversion pronominal, es expresivo y espontaneo y logran desarrollar algunas
habilidades sociales”

“En el nivel medio, el nifio presenta conductas reflejas como succionar o chupar, sigue
objetos en movimiento, sonrie y busca objetos escondidos, no existe adaptacion al
medio ambiente (sélo lo asimila), presenta conductas estereotipadas como girar objetos
repetitivamente y representaciones mentales rudimentarias, pero hay fallas al utilizarse
de manera significativa y propositiva, hay permanencia de objeto a un nivel basico”

“En el nivel bajo, el nifio no presenta conductas reflejas como succionar y chupar, sigue
objetos en movimiento, sonrie, busca objetos escondidos, hay un precario desarrollo
mental. Presenta conductas estereotipadas como girar objetos repetitivamente, siendo
ésta su Unica actividad, la imitacion es inmediata y sus representaciones elementales
son rudimentarias y fallan al utilizarse de manera significativa y propositiva; existe
permanencia de objeto a un nivel basico y no hay lenguaje” (CLIMA, 1997)

Sin embargo las potencialidades de cada nifio con autismo, son diferentes ya que el

retraso intelectual no es global, sino que se encuentra en diversas funciones
cognoscitivas (Becerra, 2008).

-19-



CAPITULO 2. ASPECTOS FUNDAMENTALES DEL AUTISMO
2.1 INCIDENCIA

De acuerdo con estadisticas del sector salud, en la Republica Mexicana se registran
seis casos de autismo por cada 10 mil personas; el primer lugar de incidencia lo ocupa
Japén con 13 afectados de 10 mil nifios; le siguen Canada y algunas naciones de
Europa con 10 de cada 10 mil, mientras que en Estados Unidos se contabilizan nueve
entre 10 mil nifos. En los niflos con esta enfermedad se registran los siguientes
sintomas: en el 78% se puede presentar discapacidad intelectual; epilepsia en el 25%, y
ceguera y sordera en la misma proporcion. A veces, los individuos autistas tienen
dificultades con la transicion en la pubertad, aproximadamente el 20% registra ataques
de epilepsia por primera vez durante la pubertad, que pueden deberse a cambios
hormonales. Sin embargo también hay que mencionar que existen adultos autistas que
se graduan en la Universidad; algunos desarrollan relaciones con otras personas y a
veces llegan a casarse. De hecho se dice que el 10% de los individuos autistas tiene
destrezas especiales. Esto se refiere a una capacidad que, segun la mayoria de los
criterios, se considera sobresaliente. Con frecuencia estas habilidades son semejantes
a quienes poseen talentos natos para la masica y el arte (ISSSTE, 2002)

La incidencia del autismo es de 3 a 4 veces mas frecuente en nifilos que en nifas.
Geschwind y Galaburda (1985) explican la impactante preponderancia de estos
desdérdenes en el varén con una ingeniosa pero aun no validada teoria referente a los
efectos de la testosterona en la maduracion del cerebro y el desarrollo intrauterino del
sistema inmunoldgico (Fejerman,1994).

En México hay 46 mil casos de autismo segun Gerardo Hidalgo Luna, especialista en
psiquiatria infantil del servicio de higiene mental del Hospital de la Raza. Sostiene que
el autismo es un trastorno del desarrollo de las funciones del cerebro que imposibilita la
convivencia y el uso adecuado del lenguaje y el pensamiento. “No hay cura, pero el
cuidado apropiado puede proveer un desarrollo relativamente normal y reducir los
comportamientos no deseables”. Datos de la Clinica Mexicana de Autismo sefialan que
35 por ciento de los nifios con este trastorno pueden lograr una interaccion escolar
regular y 5 por ciento podrian, incluso, cursar una carrera universitaria (LA JORNADA,
2008).

En la actualidad, poco menos de 40 mil nifios y un nimero no definido de adultos
padecen autismo en México; sin embargo, la Secretaria de Salud (Ssa) solo atiende a
250 menores. De acuerdo con expertos, el desconocimiento y la falta de informacion
sobre el padecimiento se convierten en una grave dificultad para que las familias
puedan atender a los menores. La Clinica Mexicana de Autismo (Clima) calcula que
existe un nifio autista por cada 150 nacimientos, lo que indica que el problema es mas
frecuente que el cancer infantil, la diabetes y el sida. Las estadisticas indican que la
incidencia del autismo se incrementa 17 por ciento cada afo, a partir de la premisa de
gue se presenta un caso por cada mil nacimientos por lo que en este momento habria
en México 37 mil niflos con autismo, ya que entre 1990 y 2005 nacieron 37.5 millones
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de mexicanos, aunque se "desconoce cuantos adultos viven con el padecimiento” (LA
JORNADA, 2008).

El autismo y sus comportamientos asociados pueden ocurrir en 1 de cada 100
individuos y no conoce las fronteras raciales, étnicas y sociales. El ingreso econoémico,
el modo de vida y los niveles educativos de la familia, no afectan la posibilidad de que
estos casos ocurran. Se estima que actualmente cerca de 1,500,000 personas en los
Estados Unidos sufren de alguna forma de autismo. Esta tasa de incidencia lo ubica
como la tercera incapacidad mas comun de desarrollo, mas comun que el Sindrome de
Down. Aun asi, la mayoria del publico, incluso muchos profesionales de las disciplinas
meédicas, educativas y vocacionales, todavia no se han enterado de como el autismo
afecta a la gente, y no saben trabajar efectivamente con individuos con autismo
(Sociedad Autismo, 2008)

Los estudios epidemiolégicos daban un predominio al autismo del orden de 2 a 4 por
10.000 nacimientos, pero esa cifra puede variar en funcion de los criterios de
diagnostico utilizados y en funcién de la concepcion restringida o ampliada de esta
afeccidn. Los estudios franceses y extranjeros se ponen de acuerdo para retener una
cifra del orden de 4 a 5 por 10.000 nacimientos. Sin embargo, hace falta sefialar que
algunos estudios japoneses encuentran una cifra claramente mas elevada de 15 por
10.000. La Agencia Nacional para la Evaluacién Médica estima que actualmente habria
en Francia de 6.200 a 8.000 nifios y de 17.400 a 23.700 adultos a quejados de autismo.
No obstante hay que sefialar que esta cifra, ademas de las formas de autismo tipico de
Kanner, incluye las formas atipicas, las psicosis deficitarias y probablemente también
algunas desarmonias psicéticas (Fejerman, 1994).

2.2 DIAGNOSTICO

Dado que el autismo es un sindrome conductual y no una enfermedad, para la
psicologia, el diagnéstico es la evaluacion inicial previa a toda intervencion, que tiene
como objetivo reunir toda la informacién acerca del nifio, con el fin de conocer las
conductas que posee, para derivar en un programa adecuado de tratamiento. El
objetivo principal del diagndstico en la psicologia no es el de poner etiquetas, sino el de
evaluar al nifio para dar el tratamiento mas adecuado. Sin embargo, hay que considerar
que la etiquetas son un mal necesario que sirve a toda la comunidad cientifica para
tener un lenguaje universal que facilite a los profesionales hablar el mismo idioma
(Cerdn, 2005)

El autismo se define y diagnostica segun signos y sintomas, mas que por una etiologia
especifica, lo cual hace muy complejo su diagnostico. Para llegar a un diagnostico
certero del autismo y de los llamados trastornos difusos del desarrollo, se requiere de
un examen neuropsicologico completo. Esta necesidad se ha vuelto mas obvia en los
altimos afos, en los que se ha observado que tanto el autismo como otros trastornos
relacionados con el mismo, se conceptualizan como sindromes conductuales
biologicamente determinados como etiologia variada. El diagnostico del autismo es
clinico y no deberia hacerse solamente con base en una escala de valoracion
(Covarrubias, 2000).
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Es de considerar que la forma méas practica y util de diagnéstico, es aquella que
combina la identificacion con la evaluacion basada en un acercamiento
interdisciplinario, este método utiliza varias disciplinas para definir las &reas que
deberian considerarse para el tratamiento (motora, sensorial, social, emocional,
intelectual) y después formular un diagnéstico con base en niveles de funcionalidad
observados.

Dado que el nifio autista tiene problemas en varias areas, es Util emplear diversas
disciplinas asi como diversos instrumentos para formular el diagnéstico y evaluar el
funcionamiento del nifio, por lo tanto se considera pertinente que profesionales como el
pediatra, audiologo, psicélogo, psiquiatra, neurdlogo, etc, en conjunto, sean los
encargados de la evaluacion interdisciplinaria del nifio (Covarrubias,2000).

La realizacion de un diagnostico adecuado es dificil para el médico practicante con
limitado entrenamiento o exposicion al autismo, ya que las caracteristicas de dicho
trastorno varian mucho. Una breve observacién en un solo medio ambiente no puede
presentar un cuadro verdadero de las habilidades y patrones de comportamiento de un
individuo. A primera vista, la persona con autismo pareciera poseer retardo mental, una
incapacidad de aprendizaje o problemas de audicion. Sin embargo, es importante
distinguir el autismo de otras condiciones, ya que un diagnéstico preciso puede
proporcionar la base para construir programas apropiados y efectivos de educacion y
tratamiento (Sociedad Autismo, 2008)

A estos nifios se les podria practicar una evaluacién auditiva, un examen de plomo en
la sangre y un examen para autismo como la Checklist for Autism in Toddlers o CHAT
(Lista de Comprobacion para Autismo en Niflos que Empiezan a Caminar) o el Autism
Screening Questionaire (Cuestionario de Deteccion de Autismo). Por lo general, es
necesario un médico con experiencia en el diagndstico y tratamiento del autismo para
un diagnostico real. Dado que no existe ninguna prueba biolégica para el diagndstico
del autismo, éste con frecuencia se basa en criterios especificos definidos en el Manual
Estadistico y Diagndstico-1V (Setebc, 2008).

Es importante recalcar la relevancia de que para este sindrome se pueda realizar un
diagndstico temprano pues ofrece la posibilidad de que el tratamiento comience antes
de que el trastorno haya situado al nifio demasiado alejado del curso normal del
desarrollo; sin embargo, esto no es siempre posible e incluso es muy raro que se
diagnostique un trastorno de autismo antes de los tres afios de edad y en muchos
casos no se lleva a cabo sino hasta que inician la etapa escolar. Hay diversas razones
para que esto sea asi. En primer lugar, antes de los tres afios de edad el patron de
conducta puede no ser lo suficientemente claro para permitir realizar un diagndstico
definitivo. En segundo lugar, cuando el nifio con autismo tiene también alguna
discapacidad mental, puede que la discapacidad mental sea la principal causa de
preocupacion y la atencion que se presta a esto puede hacer que el autismo no sea
detectado. En tercer lugar, uno de los principales problemas del autismo guarda
relacion con el lenguaje; en consecuencia el diagnostico es mucho mas facil cuando el
desarrollo ha progresado lo suficiente como para permitir una evaluacion completa del
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mismo. En cuarto lugar, en unos cuantos nifios con autismo hay un periodo inicial del
desarrollo relativamente normal, seguido del surgimiento del autismo y de una pérdida
de habilidades cerca de los dos o tres afios de edad. Por lo tanto, es evidente que en
tales circunstancias el diagnéstico resulta bastante complicado (Baron,1998)

A medida que los diversos especialistas se van familiarizando con el cuadro conductual
del nifio, se da inicio al proceso que permite decidir cuél es el trastorno que padece el
nifio y cuales son los trastornos que no padece. A este procedimiento se le denomina
diagnostico diferencial (Powers, 1999)

Hay muchos retrasos y alteraciones del desarrollo que se acompafan de sintomas
autistas, sin ser propiamente cuadros de autismo, a primera vista es posible confundir el
autismo con estos trastornos. Por ejemplo, resulta similar al mutismo selectivo o electivo
(un trastorno en el que el nifio simplemente rehdsa hablar en ciertas situaciones) o a un
desorden del apego ( en el que el nifio no logra desarrollar vinculos emocionales
estables con sus padres, a menudo resultado de los malos tratos, la privacion social u
otros problemas familiares) El autismo también puede resultar superficialmente similar a
un desorden especifico del lenguaje (en el que se produce un retraso en el lenguaje,
pero con un desarrollo social relativamente normal). Por dltimo, diversos tipos de
discapacidad mental (en los que se produce retrasos de todas las habilidades,
incluyendo las sociales) pueden parecerse a veces al autismo. También es posible
confundirlo con trastornos tales como el desorden hiperkinesico con estereotipias ( en el
que el nifio sufre de mala capacidad de concentracion, torpeza, inquietud y conducta
repetitiva) y el sindrome de Landau-Kleffner (un trastorno caracterizado por un periodo
de desarrollo normal del lenguaje, seguido por una pérdida fluctuante del habla y
epilepsia) (Baron, 1998)

Debido a estas semejanzas resulta imprescindible descartar claramente todos los
diagnésticos alternativos antes de emitir un diagnéstico del autismo.

Una ultima complicacion en el diagnostico del autismo es que puede darse un patron de
tipo autista, pero en el que faltan uno o mas de los rasgos. Esta confusion se da
regularmente con los trastornos generalizados del desarrollo, en donde también se
encuentra clasificado el autismo en el DSM-IV.

Dicha problemética ocurre por ejemplo en el trastorno generalizado del desarrollo no
especificado o también llamado autismo atipico (cuando solo uno o dos de los rasgos
autistas estan presentes y cuando estos rasgos no necesariamente aparecen antes de
los tres afios de edad). También sucede en el trastorno de Asperger (en el que la
inteligencia y el desarrollo lingliisticos son bastante normales, pero se presentan las
anormalidades sociales del autismo).

Al hacer un diagnadstico y considerar si existen trastornos del desarrollo diferentes del
autismo, es importante ser conscientes de que los trastornos del espectro autista se
pueden dar junto con cualquier otra discapacidad, fisica o psicologica. Si se presenta la
triada de deficiencias de la interaccion social, la comunicacion y la imaginacién, se debe
diagnosticar un trastorno autista, independientemente de cualquier otro estado
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coexistente. La triada no se puede explicar por ninguna otra discapacidad. La
importancia de reconocer el trastorno autista, si esta presente, es que es el factor que
determina el tipo de atencion y educacion que el nifio necesita, independientemente de
otros trastornos que pueda presentar (Wing, 1998)

El DSM-IV reconoce finalmente un ultimo tipo de trastorno del desarrollo cuya
aceptacion es, por si misma, una demostracion de que alun no se cuenta con una
definicion suficientemente precisa y rigurosa de estos trastornos. Se trata del trastorno
generalizado del desarrollo no especificado, también llamado trastorno profundo del
desarrollo no especificado o autismo atipico. Este diagnostico se da cuando falta
claridad suficiente para decidirse por uno de los cuadros a los que nos hemos referido
hasta aqui o se presentan de forma incompleta los sintomas de autismo. En esta
categoria (que debe evitarse por ser un cajon de sastre) se incluye el peculiar concepto
de “autismo atipico”

La enumeracion descriptiva de sintomas de los trastornos profundos del desarrollo deja
aln muchos problemas en el aire por tres razones principales:

1) Las fronteras entre los cuadros que hemos descrito son frecuentemente muy
imprecisas. Hay tipicamente kannerianos, aspergerianos o con trastorno desintegrativo,
pero muchos son en realidad “atipicos” o se situan en los limites difusos entre esos
trastornos.

2) Muchas desviaciones y deficiencias del desarrollo, que no se incluyen en las
descritas, se acompafian de sintomas autistas.

3) Existe una gran heterogeneidad entre las personas autistas; el autismo es muy
diferente dependiendo de factores tales como la edad, el nivel intelectual de la persona
gue lo sufre y la gravedad de su cuadro.

Esto deja claro que aun queda mucho por hacer en cuanto a la clasificaciéon de los
distintos tipos de cuadros relacionados con el autismo ya que los padres no encuentran
ninguna ayuda en estos diagnosticos. Estos nifios presentan las mismas alteraciones
de conducta y tienen las mismas necesidades que aquellos que tienen un autismo tipico
(Wing, 1998)

En el autismo los principales instrumentos que se usan actualmente en la practica
clinica, son el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-IV),
de la Asociacion Americana de Psiquiatria (1996) y la Clasificacion Internacional de
Enfermedades decima revisién (CIE-10), de la Organizacion Mundial de la Salud (1994)
gue se basan en tres alteraciones fundamentales que se reflejan bien en la triada de
Wing:

1. Alteraciones cualitativas de la interaccién social reciproca

2. Alteracion cualitativa de la comunicacion verbal, no verbal y la actividad
imaginativa.

3. Un repertorio notablemente reducido de actividades e intereses.
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El DSM-IV coincide en considerar estas caracteristicas, asi vemos que segun él las
caracteristicas esenciales del trastorno autista son la presencia de un desarrollo
marcadamente anormal o deficiente de la interaccidon social, comunicacién y un
repertorio sumamente restringido de actividades e intereses.

Cabe sefalar que en muchas ocasiones las manifestaciones del trastorno varian mucho
en funcion del nivel de desarrollo y de la edad cronoldgica del sujeto. Ademas merece
la pena destacar que no se hace un diagndéstico de autismo solo porque el nifio tenga
problemas de lenguaje, o de interaccion social o de imaginacién, sino Unicamente si
estos tres tipos de conductas ocurren juntos, implicando un claro patron de autismo
(Barén, 1998)

2.3 EVALUACION

Para poder dar lugar al proceso de evaluacién es indispensable conocer el repertorio
conductual del nifio y para conocer esto es necesario recurrir a dos herramientas muy
Gtiles que son la entrevista y la observacion.

En la entrevista se necesita recabar la mayor parte de los detalles de la conducta del
nifio que no se pueden observar tan facilmente y para ello los padres son la fuente mas
pertinente de esa informacion, para lo que se les pide que describan la conducta de su
hijo en situaciones cotidianas y se les hace una serie de preguntas enfocadas a las
areas que caracterizan el trastorno autista, como: la interaccién social, la comunicacion,
(ya sea el lenguaje hablado o la utilizacion de simbolos), el juego, la imitacion, la
motricidad gruesa y fina, la fijacion visual, la atencion, el seguimiento de instrucciones,
los movimientos estereotipados, etc., todo ello con el fin de conocer detalladamente la
historia del nifio ya que de esto depende el diagndstico. (Rico, 2002)

La evaluacion diagnéstica del autismo incluira con frecuencia un examen fisico y
neurolégico completo, asi como la utilizacion de instrumentos de evaluacion
diagnéstica, tales como:

o Autism Diagnostic Interview — Revised ( ADI-R ) (Entrevista diagndstica
para el Autismo revisada)

e Autism Diagnostic Observation Schedule (Programa de Observacion
Diagnostica del Autismo)

e Childhood Autism Rating Scale ( CARS ) (Escala de Valoracién del
Autismo en la Nifiez)

o Gilliam Autism Rating Scale (Escala de Valoracion del Autismo de Gilliam)

e Pervasive Developmental Disorders Screening Test-Stage 3 (Prueba de
Evaluacion de los Trastornos Generalizados del Desarrollo — Fase 3)

Por lo regular, se realizan pruebas genéticas (que buscan alteraciones cromosomicas) y

posiblemente también pruebas metabdlicas a los nifios de los que se sospecha
padecen autismo o ya se comprobo6 que lo sufren.
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Dado que el autismo abarca un espectro de sintomas tan amplio, una observacion
breve y Unica no puede predecir las verdaderas habilidades de un nifio. Por lo tanto,
seria ideal que un equipo de distintos especialistas evaluara al nifio. Dicho equipo
podria evaluar el lenguaje, el habla, la comunicacién, las capacidades de pensamiento,
las destrezas motoras, el rendimiento escolar y otros factores.

A veces, los padres son renuentes a que se diagnostique la enfermedad de un nifio
porque les preocupa que se lo etiqueten. Sin embargo, sin diagndéstico el nifio no
recibir el tratamiento y los servicios que necesita (Setebec, 2008).

La evaluacién del nifio autista es un informe clinico fundado sobre la anamnesis del
nifio y su examen clinico actual, que permite generalmente clasificar al nifilo en uno de
los cuatro grupos nosograficos siguientes:

1. El autismo infantil. Su diagnostico reposa sobre los criterios siguientes:

Aparicidn de trastornos antes de los tres afios;

Alteracion cualitativa de las interacciones sociales;

Alteraciones cualitativas de la comunicacion y del lenguaje;
Comportamiento, interés y actividades restringidas, estereotipadas vy
repetitivas.

2. El autismo atipico; Esta forma de autismo difiere de la anterior por su aparicién
mas tardia, después de la edad de tres afios, por su sintomatologia a menudo
incompleta y por su asociacion a veces con un retraso mental que puede ser
severo (Ferrari,2000).

Se han creado algunas escalas con la finalidad de evaluar cualitativamente, pero sobre
todo cuantitativamente, los diferentes sintomas y comportamientos de los nifios
autistas y psicoticos. Esas escalas tienen un interés evidente en el terreno de la
investigacion pero pueden ser también utilizadas en el seguimiento clinico de los nifios
como marco estandarizado de referencia y de busqueda para seguir la evolucién de un
nifio autista o psicético (Ferrari, 2000).

El interés de esas escalas no deben sobrevalorarse y sus resultados debe ser siempre
confrontados con el del examen clinico. Detras de su apariencia objetiva, la situacion
estandarizada de examenes que proponen y la comparacién de los temas que
permiten, las escalas no estan exentas de ciertas subjetividad vinculada con la situacion
de aplicacion (que no es una situacion neutra sino invertida diferentemente por el nifio,
segun los casos), vinculadas también al aplicador y a su propia subjetividad en la
apreciacion de los sintomas y de los comportamientos y esto a pesar de los
procedimientos de verificacion de la fidelidad interjueces (Ferrari,2000).
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Las cualidades y el interés de estas escalas son desiguales y se mencionaran las mas
utilizadas:

e Escala ADI-R (Autism Diagnostic Interwiew Revised, 1989 puesto a punto por
Rutter)

e Escala ADOS/PL-ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule, C Lord, 1989)

e La CARS (Children Autistic Ratting Scale, Schoppler, 1980)

e Laescala ERC-A (G. Lelord)

e La escala de Vineland (Sparrow,1986 y Ferrari,2000)

EVALUACION PSICOLOGICA

Esta evaluacion pretende apreciar el lado intelectual y las capacidades cognitivas del
nifio, pero también apreciar por otra parte las caracteristicas de la personalidad del nifio
y sobre todo poner en evidencia los diferentes mecanismos psicopatolégicos
conscientes o inconscientes que actlan en este trastorno por medio de diferentes test
proyectivos. (Ferrari, 2000)

2.4 TRATAMIENTO
TERAPIA DE INTERCAMBIO SOCIAL.

Kozloff (1973) describe al autismo como una serie de conductas a modificarse. La
conducta es un intercambio en el que participan los padres y el nifio autista y los
intercambios pueden ser iniciados o reciprocos, es decir contestadas pues la conducta
depende de la influencia de otros individuos y la interaccion social es una de las claves
de este proceso. Si la conducta es una respuesta al estimulo producido por otros,
incluidos los simbolos que ellos transmiten, el intercambio puede ser concebido como
una secuencia de relaciones estimulo-respuesta.

La conducta de una persona es el estimulo para la respuesta de otra, que a su vez,
siguiendo la secuencia, pasa a ser luego el estimulo de la respuesta siguiente de la
primera persona.

TERAPIA DE DESARROLLO

Schopler y Reichler (1971) pusieron en marcha un programa basado en muchos
principios generales mencionados como parte comun en donde los padres fungen como
terapeutas, en donde existe un periodo inicial de observacién/entrenamiento y de ahi en
adelante se vigila y controla la terapia hecha en casa, las terapias se trabajan en
sesiones de una forma estructural en donde las &reas vinculadas son; relaciones
humanas, motivacion a la aptitud, funciones cognoscitivas, funcionamiento perceptual y
motor (Paluszny, 1987).

La intervencion temprana, apropiada e intensiva mejora en gran medida el resultado
final de la mayoria de los nifios pequefios con autismo. La mayoria de programas se
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basaran en los intereses del nifio en un programa de actividades constructivas
altamente estructurado. Las ayudas visuales con frecuencia son utiles (Setebc, 2008).

El tratamiento es mas exitoso cuando apunta hacia las necesidades particulares del
nifio. El programa individualizado debe ser disefiado por un especialista 0 un equipo
con experiencia. Se dispone de varias terapias efectivas, dentro de las que se cuentan
el andlisis del comportamiento aplicado (ABA, por sus siglas en inglés), terapia del
lenguaje y del habla, medicamentos, terapia ocupacional y fisioterapia. Igualmente, la
integracion sensorial y la terapia de la visibn son comunes, pero tienen menos
investigaciones que apoyen su efectividad. EI mejor plan de tratamiento puede utilizar
una combinacion de técnicas (Setebc, 2008).

ANALISIS DEL COMPORTAMIENTO APLICADO (ABA)

Este programa es para nifios pequeiios con un trastorno del espectro autista y es
altamente efectivo en muchos casos. ABA utiliza un método de ensefianza uno a uno
que confia en la practica del refuerzo de diversas destrezas. El objetivo es acercar al
nifio a un funcionamiento de desarrollo tipico.

Los programas de ABA usualmente son conducidos dentro de la casa del nifio, bajo la
supervision de un psicologo del comportamiento. Desafortunadamente, estos
programas pueden ser muy costosos y no han sido adoptados ampliamente por los
sistemas escolares. Los padres a menudo deben buscar reunir fondos y conseguir
personal a partir de otros recursos, lo cual puede ser dificil de encontrar en muchas
comunidades.

TEACCH

Otro programa, denominado Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children — TEACCH — (Tratamiento y Educacion de los
Nifios Autistas y con Impedimentos Relacionados con la Comunicacién) y desarrollado
en todo el estado de Carolina del Norte, utiliza un programa de figuras y otras
indicaciones visuales. Esto permite al nifio trabajar en forma independiente, al igual que
organizar y estructurar sus ambientes. Aunque TEACCH trata de mejorar la adaptacién
y destrezas del nifio, también hay una aceptacion de los déficits asociados con los
trastornos del espectro autista. En comparacion con los programas ABA, los programas
de TEACCH no prevén que los nifios vayan a lograr un progreso tipico en el desarrollo
en respuesta al tratamiento.

El TEACCH ha propuesto como parte del programa un entrenamiento de seis
habilidades sociales basicas. Esta propuesta se basa en el hecho de que los nifios
autistas fracasan en el establecimiento de ciertas habilidades sociales, esta situacion ha
hecho durante mucho tiempo practicamente “ineducables” a la mayoria de los nifios con
autismo, lo cual da una idea de la importancia, que una adecuada aplicacion de este
programa tiene para el futuro de los mismos. Estas habilidades son:
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-Proximidad: definida como la capacidad del sujeto para aproximarse al lugar en que se
desarrolla la situacién social, mantenerse en el mismo en una postura adecuada y
centrar su atencion, todo ello adaptado a cual sea la situacion social en que se
encuentre (Canal, 1993).

-Respuesta social: entendida como la capacidad del sujeto para realizar la conducta
que se le ha solicitado en un momento determinado, asi como para mantenerse
realizandola hasta terminar la situacion social (Canal, 1993).

-Iniciativa social: es la capacidad del sujeto para, basado en indices naturales
observados por €l en la situacidn social, realizar la conducta o conductas socialmente
adecuadas a ese momento.

-Uso adecuado de su cuerpo u objetos: es la capacidad del sujeto para autocontrolar
sus habitos autoestimulantes durante determinadas situaciones sociales que requieren
un uso distinto del cuerpo u objeto.

-Control de las conductas disruptivas: al igual que la anterior, es la capacidad de
autocontrolar su tendencia a realizar conductas disruptivas (carreras, saltos, fugas)
completamente inadecuadas a la situacion social en que se esti. Esta habilidad se
refiere a conductas disruptivas no graves ni excesivamente frecuentes.

-Adaptacion al cambio: definida como la capacidad para aceptar cambios en el medio
ambiente sin presentar ninguna conducta de las tipicas en estos casos; aumento de
estereotipas, rabietas, conductas rituales.

La idea de este programa es lograr que el nifio autista llegue a ser capaz de presentar
estas habilidades sociales, de forma completamente independiente, en los contextos y
situaciones mas comunes de su vida: tiempo estructurado (aula), juego, comida, paseos
y reuniones. La metodologia empleada es puramente conductual, con una evaluacion
previa del Nivel de independencia que el sujeto posee para realizar la Habilidad
adecuada. Se evalla segun cinco niveles (independiente, necesitado de ayuda general,
de ayuda especifica, de ayuda fisica e inapropiado/se resiste). Una vez efectuada la
evaluacion se eligen los objetos mas adecuados para la intervencion, teniendo en
cuenta los criterios establecidos. La intervencion es incidental, es decir, sin actividades
concretas dirigidas a la mejora de las habilidades sociales, se interviene sobre ellas en
el trascurso de las actividades propias del contexto. La técnica empleada es la del
modelador por “encadenamiento hacia atras” técnica cuya eficacia ha sido ampliamente
comprobada en otros programas educativos y terapéuticos (Canal, 1993).

MEDICAMENTOS

Con frecuencia, se utilizan medicamentos para tratar problemas de comportamiento o
problemas emocionales que la gente con autismo pueda tener. Dichos problemas
abarcan: hiperactividad, impulsividad, problemas de atencion, irritabilidad, cambios
animicos, explosiones de ira o célera, rabietas, agresion, compulsiones extremas que el
nifio encuentra dificil de inhibir, dificultad para dormir y ansiedad. Actualmente, solo la
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risperidona esta aprobada para el tratamiento de nifios de edades entre 5y 16 afios
que presenten irritabilidad y agresién asociadas con el autismo.

DIETA

Algunos nifilos con autismo parecen responder a una dieta libre de gluten o caseina. El
gluten se encuentra en alimentos que contienen trigo, centeno y cebada; mientras que
la caseina se encuentra en la leche, el queso y otros productos lacteos.

Sin embargo, no todos los expertos estan de acuerdo en gque los cambios en la dieta
haran la diferencia y no todos los informes en los que se est4 estudiando este método
han mostrado resultados positivos.

Si se piensa en estos 0 en otros cambios en la dieta, es importante buscar la
orientacion tanto de un gastroenterdlogo (médico especializado en el aparato digestivo)
como de un dietista certificado, quienes pueden asegurarse de que el nifio esté alun
recibiendo las calorias adecuadas, nutrientes necesarios y una dieta balanceada.

OTROS METODOS

Se debe estar atento a la existencia de algunos programas para el tratamiento del
autismo que reciben mucha publicidad y no tienen fundamento cientifico; a menudo hay
informes de “curas milagrosas” que no cumplen con las expectativas cuando se
prueban.

Si un nifio presenta esta afeccion, puede ser de utilidad hablar con otros padres de
nifios autistas y con especialistas en el autismo, asi como seguir el progreso de las
investigaciones en el area que se esta desarrollando rapidamente.

Alguna vez, hubo mucho alboroto con relacion al uso de infusiones de secretina. Ahora,
después de haberse realizado muchos estudios en muchos laboratorios, es posible que
la secretina no sea para nada efectiva después de todo, pero las investigaciones
contintan (Setebc, 2008).

INTEGRACION SENSORIAL

Esta se fundamenta en las disfunciones sensoriales de las personas autistas, pero se
dirige a los sistemas propioceptivos, vestibular, tactil, trabaja mediante la estimulacién
sensorial y quinestesica organizada para afinar el funcionamiento de estos sistemas y
la integracion adecuada de las sefias que envian al cerebro.

MUSICOTERAPIA

La musicoterapia es el manejo de la musica y sus elementos musicales (sonido, ritmo,

melodia y armonia) realizada por un musicoterapeuta calificado con un paciente o
grupo, es un proceso creado para facilitar, promover la comunicacion, las relaciones, el
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aprendizaje, el movimiento, la expresion, la organizacion y otros objetivos terapéuticos
relevantes, para asi satisfacer las necesidades fisicas, emocionales, mentales, sociales
y cognitivas.

La musicoterapia se desarrolla profesionalmente tanto en el &mbito publico como
privado, en abordajes tanto grupales como individuales. Las metodologias de trabajo
varian de acuerdo a la poblacion y a las escuelas y constructos tedéricos que
fundamenten el quehacer del musicoterapeuta.

Tanto el ritmo como la produccion de los estados emocionales ante la musica, son
objetivos de la musicoterapia, adicionalmente provee espacios para actividades
compartidas y ludica que la persona pudiera realizar de manera independiente.

Los beneficios de la musica en el trabajo con personas con discapacidad lo ha
estudiado Vaillancourt G. pues segun este autor menciona que el nifio ademas de ser
un ser en desarrollo es un ser creativo y musical, ya que posee su propia musica que
expresa como funciona como via de acceso de los sentidos que facilita y posibilita el
aprendizaje. Ademas de resultar muy motivador y fomentar la capacidad de creacion de
la persona. La musica, puede utilizarse como material y método educativo, que ademas
de puede implementar dentro de las terapias para mejorar 0 restablecer las
capacidades fisicas y psicolégicas. Centrandonos en las personas con discapacidad, la
musica como terapia puede resultar realmente beneficiosa, tal y como veremos mas
adelante.

Siguiendo a Lacarcel Moreno J.(1995) “la aplicacidén de la musicoterapia constata que
muchos nifios han mejorado considerablemente las condiciones asociadas a su
discapacidad” En términos generales los beneficios pueden considerarse:

e Aumento de la comunicacién y expresion, favoreciendo el desarrollo emocional.

e Mejora de la percepcion y la motricidad.

e [Favorecimiento de la expresion de problemas, inquietudes, miedos, bloqueos,
actuando como alivio y disminuyendo de la ansiedad.

e Equilibrio psicofisico y emocional.

e Mejora de las respuestas psicofisiolégicas registradas en diferentes parametros:
encefalograma, reflejo psicogalvanico, ritmo cardiaco, amplitud respiratoria.

¢ Mejora del rendimiento corporal. Aumento también del riego sanguineo cerebral.

Dentro de los objetivos de la musicoterapia para el trabajo con personas con
discapacidad Lacarcel, J. (1995) menciona que existen dos objetivos principales de la
aplicacion terapéutica de la musica en las personas con discapacidad:

Mejorar la afectividad, la conducta, la perceptivo-motricidad, la personalidad y la
comunicacion.

Mejorar las funciones psicofisiologicas tales como el ritmo respiratorio y cardiaco, y el
restablecimiento de los ritmos biologicos a través de la musica.
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En cuanto a las mejoras psicofisiologicas:

e Desarrollo de las facultades perceptivomotrices que permitan un conocimiento de
las organizaciones espaciales, temporales y corporales.

e Favorecimiento del desarrollo psicomotor: coordinacion motriz y 6culo motor,
regulacion motora, equilibrio, marcha, lateralidad, tonicidad.

¢ Integracion y desarrollo del esquema corporal.

e Desarrollo sensorial y perceptivo.

e Desarrollo de la discriminacion auditiva.

e Adquisicion de destrezas y medios de expresion: corporales, instrumentales,
gréaficos, espaciales, melddicos, de color, temporales.

e Desarrollo de la locucion y de la expresion oral mediante la articulacion,
vocalizacion, acentuacion, control de la voz y expresion.

e Dotar al niflo de vivencias musicales enriqguecedoras que estimulen su actividad
psiquica, fisica y emocional.

Sobre el aspecto afectivo, emocional y de personalidad:

Sensibilizacion de valores estéticos de la masica.

Sensibilizacion afectiva y emocional.

Acercamiento al mundo sonoro, estimulando intereses.

Reforzamiento de la autoestima y personalidad mediante la autorrealizacion.
Elaboracion de pautas de conducta correctas.

Desarrollo de la atencion y observacion de la realidad.

Aumentar la confianza en si mismo y la autoestima.

Establecer o restablecer relaciones interpersonales.

Integrar socialmente a la persona.

DELFINOTERPIA

Supone que el contacto de la persona autista con las ondas emitidas por el cerebro del
delfin, normaliza la actividad del cerebro autista. Consta de varias sesiones en el
estanque, donde, dependiendo del nivel y caracteristicas del paciente, se realizan
distintas actividades (Becerra, 2008).

La delfinoterapia tiene varias acepciones o "sentidos" segun quién hable de ella.

1. Por un lado estan los proponentes extremos los cuales llegan a afirmar que la
delfinoterapia es "Un salto cuantico a la alegria cosmica universal".

En estos casos se llega a mantener que existe una conexion de los delfines con el
cosmos en los cuales estos animales tendrian poderes extrasensoriales. Una forma que
toma esta postura es la transmision de energia benefactora para la persona. La
transmision de la "energia® se produciria al parecer por unas ondas sonoras
electromagnéticas de las que se dice que estimulan el sistema nervioso central. Segun
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estas teorias, dichas ondas pondrian a trabajar el cerebro y hasta llegarian a conectar
las neuronas que al parecer tendriamos inactivas en nuestro cerebro.

Se llega a afirmar que las ondas producidas tipo alfa producirian estados de relajacion.
También se afirma que el mero tacto de un delfin produce el traspaso de las ondas
benefactoras. Esta forma de "terapia”, como suele ocurrir con las de caracter
pseudocientifico, afirman ser buenas para mdultiples problemas: paralisis cerebral,
sindrome de Down, autismo, etc.

En el caso del autismo algunos llegan a afirmar que: "estimula directamente al
hipotalamo a producir endorfinas que son las células neurotransmisoras y estimula la
produccion de la hormona ACTH, la cual produce en los pacientes, sensacion de
estabilidad (sensacion de estar en equilibrio emocional)" Cuan cierto sea que los
"autistas" tengan "desequilibrios emocionales" ya que hay diferentes puntos de vista en
las caracteristicas de esta enfermedad.

2. Por otro lado existen proposiciones mas "apegadas a la tierra" (aunque no menos
sujetas a controversia y a pseudociencia) en las cuales la interaccidén con los delfines
(con la ayuda del terapeuta), originarian una mejor calidad de vida para nifios con
discapacidades relacionadas con el SNC (sistema nervioso central) o ayudarian en
procesos de desintoxicacion de drogas, en personas con depresion, embarazadas, etc.

Entre las mejoras se habla de:

e Mas seguridad en uno mismo

e Mejora del autocontrol mental

¢ Interés por relacionarse con el entorno

¢ Mejora del tono muscular (por la natacion)

No se menciona en estos casos la "duracion” de la terapia ni si esta debe continuar,
hasta cuando duran los "efectos beneficiosos" o qué estudios cientificos demuestran
por ejemplo la mejora del autocontrol o la relacion con el entorno en otros contextos.

3. En tercer lugar, englobariamos aqui las practicas que se realizan con distintos
animales (perros, gatos, delfines) en las cuales, el animal en si no constituye una
terapia sino que son elementos que pueden ayudar a llevar verdaderas terapias para la
modificacion de conducta. En este sentido la utilizacion de los delfines seria tal valida
como otras actividades tales como nadar, montar a caballo, caminar, hacer
submarinismo, jugar con los padres o ver un teatro de nifios (siempre y cuando no
hubiera motivos de alarma en cuanto a conservacion de los delfines, tal como se sefiala
mas abajo).

En este sentido, el jugar con los delfines serian motivadores o reforzadores a utilizar

ante respuestas requeridas. A los nifios por lo general les encanta el agua calida, oir el
sonido de los animales, tocarlos, verlos nadar. Es este el sentido reforzante que
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pudieran tener. Asi pues, desde esta tercera perspectiva, no se estaria hablando de
"delfinoterapia”.

No existe documentacion cientifica revisada que apoye la mejora de los individuos que
participan en programas que utilizan la ecolocalizacion de los delfines para diagnosticar
o curar enfermedades.

Existe al menos un estudio cientifico en el que se analiza la literatura correspondiente a
la evidencia de la llamada delfinoterapia. En este estudio se llega a la conclusion de
que la interaccion con delfines no resulta mas efectiva que el uso de otros reforzadores
para mejorar el aprendizaje del nifio o el desarrollo socio-emocional.

También se indica como los diversos estudios favorables a dicha terapia carecen de
controles experimentales por lo que la mejoria de los nifios no puede ser atribuida a la
intervencion.

Por otro lado, existe evidencia anecdoética basada en reportes en los que se dice que la
delfinoterapia ayudo6 a tal o cual nifio. Este tipo de evidencia anecdética puede ser
valida para plantear hipotesis cientificas, pero no debiera ser tenida en cuenta como
evidencia de validez de la terapia.

En general los estudios existentes no pueden confirmar que la préactica de esta forma
terapéutica sea valida. La revision de los mecanismos explicativos de la delfinoterapia,
tampoco parecen tener apoyatura cientifica. Por ejemplo de la ecolocalizacion como
supuesta fuente emisora de las ondas electromagnéticas sanadoras, sefiala Pablo
Cornejo, director del Grupo Fauna de RIMA que "estudios cientificos comprueban que
las ecolocalizaciones de alta frecuencia que emite un delfin, y que supuestamente sana
a nifios deficientes, jamas las han registrado cetaceos en cautiverio”. Aun asi, y si no
tuviéramos esto en cuenta también quedaria un largo camino por explicar: ¢como la
energia pasa de los delfines a las personas?, ¢,como afecta al sistema nervioso central?
y ¢,c0Omo mejora las capacidades del nifio?
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CAPITULO 3. FAMILIA'YY EMOCIONES
3.1 FAMILIA COMO SISTEMA'Y SUS ROLES

El ser humano al nacer requiere de mayores cuidados y por un tiempo mas
prolongado. Es por eso que se dice que la familia tiene un origen natural y es
precisamente lo que requerimos al llegar a la vida, necesitamos de cuidados, ser
protegidos, amamantados, educados, acompafados y entre otras muchas funciones
son las que ejerce la familia ante su huevo miembro.

La familia es el escenario fundamental en el que las personas, desde nifios construyen

sus habitos, valores, actitudes y creencias mas intimas en relacion con la sociedad y las
normas de convivencia. Dentro de la familia el nifio lleva a cabo sus primeras
experiencias de aprendizaje del lenguaje, habilidades cognitivas y valores sociales, por
lo tanto los padres son los primeros maestros, son los que cuidan y ensefian. Nadie
conoce tan bien como los padres al propio nifio y nadie tiene tanto interés porque
aprenda como ellos (Covarrubias,2008).

De acuerdo con la definicion de Bronfenbrenner (1989) mencionada por Gonzélez
(2003), la familia es un sistema social complejo. Tiene una estructura y una red de
relaciones reciprocas que evolucionan de forma constante. Cuando un nuevo hijo se
incorpora a la familia, se modifica la estructura y las interacciones. Si el hijo presenta
algun tipo de discapacidad, el sistema familiar queda profundamente afectado.

La intensidad de las repercusiones que tiene la presencia de un hijo con necesidades
especiales en la familia, va a depender de las caracteristicas y situacion de la familia y
del momento evolutivo del nifio. Desde el momento en que los padres tienen
conocimiento del sindrome autista del hijo, la preocupacién por su presente y futuro les
va a acompainiar a lo largo de toda su vida.

3.2 LOS PADRES

Es frecuente que los padres hayan padecido un verdadero peregrinaje de un
profesional a otro, antes de recibir el diagnéstico. Pudieron decirles que el nifio es
autista, que tiene conductas autisticas o que padece un trastorno generalizado del
desarrollo. Independientemente de qué palabras sean utilizadas, suele ser un choque
devastador para los padres que ya han pasado por meses o afios de preocupacion,
desilusién y presentimientos poco descriptibles, pero claros, de que algo anda muy mal.

La madre se sefiala como el principal progenitor pues es la funcion de amamantar, la
primera fuente de nutricion, de seguridad, confort y supervivencia. Un bebé depende de
los cuidados de su madre o de quien realice esta funcion, la madre se convierte en la
principal reguladora de las emociones debido a su capacidad de intuicion y compresion
psicolégica, inherentes a su condicién femenina, ella sera la encargada de saber lo que
esta sintiendo o por lo menos se esforzara en hacerlo y tratara de hacerlo saber a los
demas miembros de la familia. Lo distintivo en la funcion de madre es el poder
comprender y hacer comprender los sentimientos y emociones de los miembros de la
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familia. La funcion de madre se da porque es ella la que cuenta con una base afectiva
eficaz para ello (Valdivia, 2007).

Frecuentemente la mujer inicia la busqueda de apoyo sola y en ocasiones lo recibe por
parte de su esposo. Esta carga excesiva se traduce en multiples actividades vy
actitudes. La madre se esmera para mantener al hijo aseado, lograr que se alimente
correctamente, vestirlo o intentar que lo haga por si mismo, encontrar el lugar adecuado
para su educacion y tratamiento, llevarlo, traerlo, acudir a consultas o entrevistas,
etc.(Covarrubias, 2008).

Si la familia no es un equipo de trabajo, el rol de la madre de un nifio con necesidades
especiales puede ser tan absorbente que no le deje tiempo ni energia para desempefiar
sus otros papeles como el ser esposa, madre de otros hijos y cuidar incluso de ella
misma. El riesgo que corre la madre es vivir con mucha ambivalencia, aceptando y
rechazando conscientemente a su hijo.

El papel que juegan los padres dentro de la familia es muy importante, ya que son los
gue van regulando las normas y dando las pautas de como sera la relacion entre sus
miembros, sin embargo, cada uno juega un rol diferente, generalmente es el padre
quién sale a buscar el sustento econdmico y la madre se hace cargo de los hijos y
guehaceres en la casa. Cuando se presenta que un hijo tenga alguna necesidad
especial en el nucleo familiar ésta impacta de diferente manera, en el caso de la madre,
cuando el desarrollo de uno de sus hijos se desvia de las pautas de maduracién
‘normal”, puede sentirse confusa. Surgen muchas interrogantes que la deprimen o
angustian, paralizan o movilizan acciones llenas de incertidumbre.

Ademas de las tareas concretas, surgen preocupaciones y cuestionamientos por
ejemplo ¢Qué tanto exigirle, qué limites imponerle?, ¢Como entusiasmarlo, cémo
disciplinarlo, hasta donde tolerar, cOmo corregir, qué tanto necesita?, etc. (Gonzalez,
2003).

La funcion del padre por su parte proporciona su mayor capacidad de pensamiento
l6gico llevandolo a ejercer con mas firmeza el principio de autoridad, sirve de funcion de
desimbiotizacion (simbiosis madre- hijo), tal intervencion ayuda al rescate de la esposa
de su adhesién emocional con el hijo. Finalmente es su funcién servir como modelo
masculino adulto para sus hijos varones, que se identificaran con él, a la vez que para
sus hijas es dar una imagen viril, caracteristicas que ellas buscaran luego en sus
compaiieros (Valdivia,2007).

Por otro lado la paternidad no es instintiva y espontanea, es el resultado de un proceso
gue avanza y educa al hombre para que se convierta en padre, por la presencia e
interaccién con sus hijos y la relacion con su mujer como madre. Se considera que el
padre es la figura central en cuanto a la implantacion de normas y disciplina, impone
limites y ayuda a sus hijos a controlar sus impulsos; de esa manera facilita a la madre la
tarea de orientar y educar al hijo. El provee la seguridad y el sustento, interviene en la
relacion madre-hijo en un momento dado del desarrollo, rompe lazos de dependencia
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que el hijo tiene que superar para ganar identidad personal diferenciandose de la
madre, y abriéndose a otras relaciones emocionales y sociales. (Covarrubias,2008).

Los sentimientos de confusion e impotencia también invaden al padre y llega a creer
que el hijo con discapacidad requiere mas de los cuidados de la madre y que €l no tiene
mucho que hacer, asume que él se tiene que ocupar del sustento familiar, y con mayor
razon por los gastos que implican multiples estudios y tratamientos de un hijo con
necesidades especiales.

Tomando en cuenta esta situacion, se explica, pero no se justifica, el abandono y
distanciamiento de su paternidad y apoyo a su esposa en la dificil tarea de criar a un
hijo que, posiblemente, necesite en forma permanente, la fuerza y vinculacién de un
padre cercano, que lo acepte y sobre todo afectuoso.

Al excluirse el padre de esta relacion madre-hijo, se paraliza la familia y se provocan
vidas paralelas: el padre de los hijos sanos; la madre del nifio con discapacidad. No es
extrafio ni tampoco comun un alejamiento de la pareja que muchas veces resulta en
separacion o divorcio. El abandono de la paternidad obedece, en parte, a una
necesidad emocional de conservarse fuera del &mbito de los sentimientos de
impotencia que se suscitan en relacibn a no poder hacer mas por su hijo
(Covarrubias,2008).

Hubo una época en que se creia que el autismo era el resultado de una mala crianza.
El niflo estaba traumatizado por unos padres distantes, en donde se mencionaba a la
teoria de la madre gélida pero fue rechazada. Ahora se admite que si los padres son
distantes o raros en algun otro sentido, probablemente es porque comparten
predisposicidbn genética a la conducta y no es infrecuente que un padre sea
diagnosticado a consecuencia de un trastorno del espectro autista en uno de sus hijos.
Pero aun asi existe la costumbre que hace que los padres se sientan responsables de
la conducta de sus hijos y el tener a un hijo con autismo hace que se afirmen estas
costumbres. (Stanton, 2000)

La familia del nifio autista es bastante dominada por los deseos de éste, quien
determina las acciones de vida cotidiana de los integrantes como lo es qué comer, en
gué momento, dénde va a dormir y que programa se va a mirar por television
(Fejerman, 1994).

Lo ideal es que ambos padres busquen los medios para ayudar a su hijo con
necesidades especiales, ya que ellos, en la mayoria de los casos, se enfrentan a
situaciones dificiles, tales como: encontrar un lugar adecuado para su educacion,
buscar tratamientos, tener el apoyo de profesionales; entre otras, todo esto de acuerdo
a las necesidades que demande el hijo. (Covarrubias,2008).

3.3 HACER FRENTE A LOS SENTIMIENTOS

La experiencia de tratar en cercania un nifio con necesidades de educacion especial es
muy dificil, pues mientras mas se resistan a admitirlo, es probable que los asalten
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sentimientos que van desde la ira y el resentimiento hasta la culpa, la impotencia y el
dolor.

Cuando una pareja piensa en tener familia, nunca piensa en que uno de sus hijos
pueda tener alguna necesidad especial, puesto que es algo que nadie desea, todos o la
gran mayoria de los padres, generan ciertas expectativas alrededor del nifio antes de
que nazca. Sin embargo, cuando se identifica que un bebé es portador de algun tipo de
trastorno del desarrollo, y mas aun que tendran que vivir el resto de sus vidas con ella,
se rompe el equilibrio emocional de la familia y mas de los padres, quienes sufren una
fuerte conmocién gue les hace reaccionar con tristeza y negacion. Aunque cada familia
es diferente, hay estudios que comprueban que la mayoria de los padres presentan
reacciones similares ante el nacimiento de un hijo con un trastorno. Las fases por las
gue pasan los padres desde que tienen conocimiento del trastorno de su hijo hasta la
aceptacion son tres, las cuales se describiran a continuacion. (Gonzalez, 2003).

1.- Fase de shock. La reaccidn inicial de los padres al conocer la noticia de que su hijo
tiene un trastorno es la de sorpresa, negacién e incredulidad. La crisis de lo inesperado
supone un cambio sustancial importante para la familia. El shock inicial puede durar
desde unas horas hasta varios dias. Esta fase no tiene la misma intensidad en todos los
padres. Algunos lo aceptan resignadamente, como en los casos en que la familia lo
sospechaba seriamente, y otros reaccionan culpandose a si mismos y culpando a otros.

Un elemento determinante del impacto inicial son las circunstancias en que se recibe la
noticia de que su hijo tiene un trastorno del desarrollo. En los casos de Sindrome de
Down que se diagnostican en el nacimiento o poco después, las reacciones de los
padres son muy severas si no tenian la idea de que algo de esto les pudiera pasar. En
los deméas casos que el diagndstico viene mucho después, los padres empiezan a
sospechar que algo anda mal, porque su hijo no habla al mismo tiempo que los deméas
nifios o porque presenta un desarrollo motor méas lento. El proceso gradual de
descubrimiento suele tener un efecto emocional menor.

Otro elemento que influye en el impacto inicial, es el modo de comunicar la noticia a los
padres. Una queja frecuente de los padres es la poca sensibilidad que tienen los
profesionales que les informaron del trastorno de su hijo.

2.- Fase de reaccion. Una vez que los padres se reponen de ese primer impacto,
empiezan a sentir una serie de emociones y sentimientos. En esta fase se dan muchas
reacciones que aunque aparentemente son desajustadas son los primeros pasos para
la adaptacion. Los sentimientos mas frecuentes que se van presentando en esta fase
son:

» Célera. En uno u otro momento los padres reaccionan con rabia, agresividad o
enfado hacia los profesionales que les informan de la discapacidad de su hijo
(médicos, profesores, etc.) o hacia las personas que consideran responsables.
Este tipo de emociones no son ataques personales, sino el reflejo del sufrimiento
de lo que estan padeciendo.
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* Culpa. Es la reaccion emocional mas frecuente. El sentimiento de culpa y el
sentimiento de vergiienza que lo acompafia son bastante irracionales ya que
excepto en muy raros casos los padres no han hecho nada mal para tener un
hijo con un trastorno. Algunos padres se atormentan buscando posibles causas a
errores que han podido cometer en el embarazo, en los cuidados o en la
educacion del hijo. En muchos casos los padres se sienten culpables no por
tener un hijo con un trastorno, sino por las reacciones que sienten hacia €él. Un
sintoma claro de vergiienza y culpa es que rara vez los padres hablan del
trastorno del hijo entre ellos o con los familiares y vecinos.

Todas las mujeres embarazadas tienen en algin momento el temor, a veces
oculto y otras manifiesto, de que su bebé no sea "normal" o "sano". En las
madres de los nifios autistas, esta pesadilla se convierte en realidad y surge la
idea de que algo hicieron mal antes o durante el embarazo: la aspirina que
tomaron, las clases de gimnasia, no haber dejado de fumar antes, algun
problema hereditario, o cualquier otra razon, puede ser suficiente para explicar
por qué el nifio esta mal, y quién es la (o el) culpable No importa qué tan intensa
sea la culpa, la informacion y el sentido comun ayudan a sobreponerse. Nada en
la conducta de ninguno de los padres pudo haber causado el autismo de su hijo.
Aln cuando pudiera encontrarse una causa genética, es claro que fue
transmitida involuntariamente y que, de haberse conocido, se hubiera evitado
(FELAAC, 1999).

» Depresion o pena. Casi todos los padres que tienen un hijo con trastorno grave
padecen una pena cronica durante toda la vida. La depresion, pena o dolor es
una reacciéon natural, aunque muchos padres procuran ocultarla en publico. Un
cierto nivel de depresiéon esta ajustado al problema, pero el estancamiento en
esta fase suele conducir a un resultado negativo en interaccion con el hijo.

* Rechazo y sobreprotecciéon. En esta fase se dan reacciones de ambivalencia que
son sefales de una adaptacion deficiente. Asi un patrén de conducta frecuente
es la sobreproteccién. Algunos padres suelen compensar el sentimiento de
rechazo dedicando todo su tiempo a su hijo con un trastorno de desarrollo, hasta
olvidarse totalmente de lo demas. Con frecuencia tratan al hijo como si tuviera
una discapacidad mayor de la que presenta. Estos padres renuncian a su vida
social para dedicarse por completo al cuidado de su hijo.

3.- Fase de adaptacion y orientaciéon. La mayoria de los padres logran resolver de forma
eficiente su crisis y aceptan a su hijo con el trastorno como es. La aceptacion supone el
equilibrio entre reconocer el trastorno de su hijo y poner los medios para contrarrestarla
en lo posible, sin dejar que el trastorno domine por completo las interacciones
familiares. El proceso de aceptacion incluye algunas caracteristicas como las
siguientes: los padres aceptan al hijo de forma consciente percibiendo sus deficiencias,
los padres afrontan en forma realista el trastorno, lo que ya no les impide hablar
libremente de su hijo, los padres buscan los mejores recursos y atenciones, sin
obsesionarse con una cura milagrosa y aceptan que no deben dedicar tanto tiempo y
atencion de modo que descuiden al resto de la familia.
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Cabe aclarar que estas fases y las reacciones que se han descrito no se dan en todas
las familias con la misma intensidad, incluso puede haber familias que no lleguen a la
fase de adaptacion. Es dificil predecir de qué modo la familia se adaptara al nacimiento
de un nifio con un trastorno. Una variable que parece importante es el nivel
socioecondmico y cultural de los padres. Los padres de clase media reaccionan de
manera diferente a los padres con bajos recursos. La diferencia radica en que las
familias de bajos ingresos estan mas preocupadas por el presente, por los problemas
de la vida diaria, mientras que las familias de clase media, al estar mas capacitadas
para hacer frente a los problemas diarios, se preocupan mas por el futuro de su hijo.
Otro determinante claramente relacionado es el conocimiento que tienen los padres
sobre la naturaleza del trastorno. Los padres que tienen mayor informacion sobre las
posibles causas del trastorno de su hijo no suelen presentar sentimiento de culpa ni de
verguenza. De aqui la importancia de asesorar a los padres proporcionandoles
informacion sobre los trastornos del desarrollo.

Aunque quiza el determinante individual mas importante de la reaccion de los padres
ante el nacimiento de un hijo con un trastorno, sea el nivel de adaptacion de los propios
padres. Los matrimonios estables tienen menos dificultades para aceptar al hijo. Parece
ser que la presencia de un hijo con un trastorno no genera nuevos problemas sino que
agrava los problemas ya existentes (Gonzéalez, 2003).

OTROS SENTIMIENTOS
Negacion

Un elemento distintivo del autismo, es el que facilita en la familia y en los padres en
particular, la negacion del problema. Debido a que en la mayoria de los casos el
individuo autista parece fisicamente "normal"; aunado al hecho de que es poco
frecuente que los médicos detecten problemas fisioldgicos que expliquen el
comportamiento del autista, es comun que los miembros de la familia se planteen
individual o colectivamente la idea de que "no es tan grave, puesto que no se ve", o
bien que "como no se ve, no existe una causa justificada, y por lo tanto el nifio debe ser
normal”.

Como vemos, las caracteristicas propias del autismo favorecen en la familia la negacion
del problema, que puede ir desde el pretender que todo estd bien y pasard con el
tiempo, hasta formas de negacion mas sofisticadas, donde encontramos padres que
acuden a servicios especiales para autistas y participan entusiastas, pero conservan en
el fondo la idea de que todo esto se hace "mientras se compone"”. El efecto mas grave
de esta negacion es que la familia posterga una serie de metas y actividades, para
cuando el autista "se componga". (FELAAC, 1999).

Impotencia
Es comun que los padres se sientan incapaces, derrotados y paralizados, aun antes de
comenzar. Tener un hijo autista puede ser un duro golpe a la autoestima y la confianza

en si mismos, por varias razones:
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Primero, porque no saben como se es padre de un nifio autista. Se enfrentan a
conductas extrafias e inexplicables, reacciones impredecibles y necesidades para las
que ningun padre estd preparado. No hay reglas establecidas, ni modelos, ni
experiencias previas que ayuden a saber qué se debe hacer.

Segundo, la necesidad de ayuda especializada en el cuidado y educacién del hijo,
puede hacerlos sentir poco aptos como padres.

Tercero, la falta de informacidén respecto al autismo, el miedo a lo desconocido: no
saber qué esperar ni si se podra hacer frente a lo que se presente en el futuro.

Todo esto puede llegar a una profunda depresion, una sensacion devastadora de
desesperanza en que la Unica certeza es que "no hay nada que yo pueda hacer".
(FELAAC, 1999).

Enojo

El enojo es una resultante natural de la culpa: jalguien tiene que ser el culpable de lo
gue sucede al hijo! El enojo va contra todo: con los doctores, por no encontrar cura; con
los educadores, por no lograr que aprenda; con el esposo(a), porque no es capaz de
aliviar el dolor; contra otros padres, porque no aprecian la normalidad de sus propios
hijos; contra su hijo enfermo, por ser autista.

En esos momentos, los padres sienten que nadie puede comprender lo que les pasa y
alguien tiene que "pagar" por esta situacion tan injusta. El enojo sirve sobre todo, para
ocultar el dolor y la tristeza. Con frecuencia los padres se sienten menos vulnerables
estando enojados, que estando tristes.

Duelo

En la base de todas las otras emociones, se encuentra un profundo sentido de pérdida.
Se perdi6é el nifio ideal y perfecto que alguna vez se crey6 tener, y con él, muchas
esperanzas y suefios que rodeaban su futuro. La familia perfecta que alguna vez se
imagino esta en ruinas y los padres no saben dénde empezar a recoger los pedazos.

Cada persona tiene una forma distinta de manejar este sentido de pérdida: algunos
lloran y preguntan incesantemente "¢;Por qué a mi?", estableciendo un circulo de
autocompasion y deseando que todo el mundo se dé cuenta de lo mucho que estan
sufriendo; otros manejan este duelo mas controlada y calladamente: permanecen en
silencio, pensativos y sombrios. En ocasiones sienten tal tristeza, que llegan a pensar
que hubiera sido mejor que el nifio enfermo no hubiera nacido. Por duro que parezca,
estas emociones son normales y constituyen una forma de tratar de evadir la realidad
de un hijo con autismo. Con el tiempo, también estas emociones son mas tolerables, y
reconocerlas sin temor a sentirse "malo", permitira a los padres aceptar mas facilmente
la realidad y estar alertas ante sus propias reacciones y conductas frente al problema.
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Negacion, impotencia, culpa, enojo y duelo son reacciones normales ante el autismo.
Aun cuando suelen ser mas intensas al momento de recibir el diagnostico, se presentan
muchas veces, inclusive cuando los padres piensan que ya han aceptado la condicion
de su hijo. Estos padres estaran siempre sujetos a mayor tension que otros padres, y
deberan constantemente hacer frente a intensas y contradictorias emociones. Tal vez lo
mA&s importante sea reconocer que esto es normal, que si es posible manejarlas v,
como otros padres lo han hecho antes, sobrevivir y tener una vida disfrutable (FELAAC,
1999).

3.4 FACTORES QUE INFLUYEN EN LA ACEPTACION DEL HIJO AUTISTA

Algunos aspectos que influyen en la aceptacion de un hijo con un trastorno de
desarrollo son;

Factor cultural

A pesar de que la vision sobre las personas con algun trastorno se ha ido
transformando, aun en la actualidad han sido identificadas injustamente con
limitaciones intelectuales o disfunciones psicoldgicas. Quiza por ello, se ha derivado un
uso de terminologia estigmatizadora y discriminadora para identificarlas. A ello se
afiade la imagen negativa del trastorno, a la que contribuyen significativamente los
medios de comunicacion social presentando aspectos negativos 0 compasivos sobre
estas personas que siempre presuponen su infelicidad o inadaptacion social. Una parte
importante de las representaciones o concepciones del deterioro en nuestra tradicion
cultural parecen producidas por espejos que reflejan imagenes negativas y deformadas
de las personas.

Moscovici en 1984 concibe las representaciones sociales como creadas y recreadas
por los individuos en interaccion los unos con los otros. Define a las representaciones
sociales como un “conjunto de conceptos, afirmaciones y explicaciones que tienen su
origen en las comunicaciones interindividuales de la vida cotidiana. Son los
equivalentes en nuestra sociedad de los mitos y sistemas de creencias de las
sociedades tradicionales” (Covarrubias, 2008).

Retomando la idea de Moscovici, como se menciona los conceptos e ideas que tienen
las personas, tienen su origen en la comunicacién con otros individuos y se forman a
través de los mitos y creencias que se tienen. En el caso de los mitos acerca de las
personas con algun trastorno, van a seguir presentes en la sociedad hasta que no
tengan un acercamiento y una convivencia con estas personas, pues es a través de la
convivencia que los estigmas que se tienen se transforman, se reconstruye la vision
sobre estas personas, sin embargo puede haber quién prefiera quedarse con las ideas
negativas que ha ido construyendo a través de comentarios o imagenes que le han
presentado sobre personas con un trastorno.

Para la familia va a implicar una lucha entre sus creencias, sus ideas sobre el trastorno
y la realidad que estan enfrentando. Una familia abierta podra aceptar con mas facilidad
al miembro con un trastorno que una familia cerrada, pues a ésta ultima le es dificil
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transformar sus creencias y adoptar una nueva vision, debido a su estructura, por otro
lado una familia abierta quiza4 empiece a buscar ayuda para aclarar sus dudas y ver la
manera de apoyar a su hijo.

Se pueden analizar los estigmas culturales a los que se enfrentan los padres del hijo
con un trastorno, incluso en la misma institucion educativa. Este es un ejemplo real
citado en Puigdellivol (2005), donde Blackstone (1981) un investigador y a su vez un
padre de un nifio con necesidades especiales, escribe sobre los modos como pueden
ser juzgados los padres de nifilos con necesidades especiales: Si el padre de un nifio
“‘normal” olvida las reuniones mensuales de padres, su conducta es justificada. En
cambio, si el padre de un nifio con un trastorno las olvida, se dice que es indiferente,
inaccesible. Si una pareja con nifios “normales” se divorcia, se dice que los padres eran
incompatibles. Si una pareja con un hijo con un trastorno se divorcia, se dice que éste
arruino el matrimonio. A los padres de un nifio “normal” se les dice que, como su hijo
tiene dificultades para leer, seria “agradable” que trabajaran con €l en casa. A los
padres de un nifio con un trastorno se les dice que si no trabajan con el nifio, jnunca va
a aprender!.

Este ejemplo se puede relacionar con lo que menciona lbafiez (citado en Lambarri,
2001), que la realidad siempre actia a través de su interpretacion por los seres
sociales. No hay mas realidad que la realidad tal y como la desciframos. Son los
significados que le atribuimos los que van a constituirla como la Unica realidad que para
nosotros existe efectivamente (Covarrubias, 2008).

Si se concibe al nifio con un trastorno como un problema, esa va a ser la realidad para
nosotros y todo lo que surja a su alrededor va a ser culpa de él, porque él es el que
causa los problemas, siendo asi la interpretacion que se le da, quiza por las ideas que
hemos adquirido y por las caracteristicas del nifio, por ejemplo: porque no aprende al
mismo ritmo de los demas, puede ser que en un grupo desde ahi empiece la
estigmatizacion hacia el nifio y hacia los padres.

Religion

La religion juega un papel muy importante para la familia, puede haber familias que se
apoyen en su creencias religiosas para sobrellevar la situacion que estan teniendo, que
los miembros de su religion les brinden el apoyo, asi la familia no se sentira sola, pero
por otro lado, puede haber quién crea en Dios y tenga ideas que se tenian en épocas
pasadas, “que es un castigo por parte de Dios”. Si la persona no ha seguido las reglas
estipuladas en su religion, entonces puede ver la llegada de un hijo con un trastorno de
desarrollo como un castigo por no obedecer. Incluso la persona puede llegar a decir “si
me lo merezco” 0 “eso me pasa por no obedecer’, cuando en realidad hay multiples
factores por los que puede nacer un nifilo con un trastorno. Quiza otra familia o vea
como un privilegio, ya que fueron elegidos por Dios para cuidar a un angelito, que sélo
ellos le pueden brindar el amor que necesita, este tipo de familia va a caer en la
sobreproteccion del hijo con trastorno de desarrollo.
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Este factor va a influir en cada familia de acuerdo a las ideas que hayan construido adn
antes de nacer el hijo un trastorno, aunque al nacer éste, tendran que reacomodar sus
creencias en relacion a lo que estén viviendo en ese momento.

Nivel socioeconémico

Este factor impacta a las familias de manera diferente, de acuerdo al nivel
socioeconémico. Gonzalez (1993) realizé un trabajo destinado a estudiar el influjo que
posee la existencia de un hijo con un trastorno en el clima social familiar. Este estudio lo
llevo a cabo con 30 familias de niveles socioecondmicos medio-bajo y bajo, aplicando la
escala de clima social de Moos, la cual se basa en el supuesto acuerdo entre los
individuos, al mismo tiempo que caracteriza el entorno, constituye una medida del clima
ambiental y, a su vez, ese clima ejerce una influencia directa sobre la familia. Al analizar
los datos estadisticamente, los resultados mas relevantes son éstos:

La comunicacion y la libre expresion entre los miembros de una familia con un nivel
medio-bajo, es poca. No hay un fuerte sentimiento de unién y sus miembros tienen
dificultades para expresar sus sentimientos y ser comprendidos y apoyados por los
otros, acentuandose ese deterioro del clima social a medida que el trastorno de los hijos
es mas marcado y grave.

Asimismo, estas familias suelen dar escasa autonomia a sus hijos, lo cual motiva que
éstos sean poco autosuficientes y carezcan de vida privada o independiente. El papel
del padre se centra exclusivamente en aportar los medios econdémicos, mientras que a
la madre se le asigna la responsabilidad de la educacion de los hijos v,
fundamentalmente, del hijo con un trastorno. En muchos casos es una hermana mayor
la que asume ese papel en ausencia de la madre, lo cual crea serias dificultades para
esa hija ya que tiene que reorganizar sus funciones futuras. Aunque en la mayor parte
de las familias existen unas reglas rigidas, a medida que el grado de deficiencia de los
hijos es mayor, los estereotipos son mayores y menor la participacion de los hijos en las
decisiones de los padres.

El trabajo, la familia y la escuela son tres esferas institucionales percibidas como
independientes entre si, asignandole a la escuela la responsabilidad directa de la
rehabilitacion de los hijos con el trastorno. Consecuentemente con dicha actitud, su
participacion en las actividades escolares es muy baja o nula. Igualmente ocurre con la
participacion en actividades sociales, donde incluso no permiten la participacion de los
hijos deficientes por temor a que puedan reirse de ellos (Covarrubias, 2008).

Como se puede observar este factor juega un papel importante en la manera de como
influye en la relacion familiar. Se podria suponer que una familia con mayor estabilidad
econdémica, generara mayores alternativas de desarrollo para el miembro con un
trastorno, invirtiendo los recursos necesarios, lo que puede ocasionar que los padres
deslinden su responsabilidad a terceras personas, como la escuela o una persona
pagada que se haga cargo de su hijo; sin embargo esto va a estar determinado por la
educacioén, la informacién y los valores de dicha familia, de igual manera si esta misma
situacion se presentara en una familia con escasos recursos economicos, las

-44 -



alternativas serian mas limitadas o nulas para la persona con un trastorno de desarrollo,
y de igual manera, los padres, pueden descargar su responsabilidad en terceras
personas, lo cual no seria una escuela o una nifiera porque no tienen los recursos
necesarios para pagar, por lo tanto quienes asumen esa responsabilidad suelen ser los
hijos mayores de dicha familia, o familiares cercanos como podrian ser los abuelos o
tios, ya que los padres tienen que salir a buscar el sustento, pero esto de igual manera
va a estar determinado por la educacion, la informacion, los valores, etc. de dicha
familia.

Nivel educativo de los padres

El nivel educativo de los padres, es un factor que influye en la manera de relacionarse
con su hijo con un trastorno. Quiza el tener un nivel educativo més alto, le permita a la
persona tener una perspectiva mas amplia frente a una situacién como lo es el tener un
hijo con un trastorno; siempre y cuando esté abierta a la informacion que se le pueda
brindar. Por otro lado una familia con un nivel educativo mas bajo, quiza no tenga la
misma vision para encontrar alternativas de solucién, ya que se ve mas limitada para
buscar los recursos que le faciliten las herramientas para un mejor desarrollo de su hijo.

Se supondria que la diferencia de los padres con nivel educativo alto en relacién con los
padres con un nivel educativo mas bajo radica en que invertirian mas tiempo porque no
tienen las habilidades o vision, que se requieren para la busqueda de apoyo o de los
recursos que le faciliten dicho proceso de mejores condiciones para su hijo con un
trastorno.

Nivel de informacién sobre el trastorno de desarrollo

Probablemente un factor individual mas importante que contribuye a la aceptacion de
los padres de un hijo con un trastorno, es el conocimiento que tengan acerca del
trastorno de desarrollo. Debido a esto, una funciébn muy importante de muchas
organizaciones de padres de familia es la difusion de informacion, ya que se considera
de gran importancia dar a conocer diferentes aspectos sobre los trastornos de
desarrollo. Al dar a conocer a los padres sobre centros que les pueden proporcionar
informacion suelen acudir, quiza no logren encontrar soluciéon a sus sentimientos pero
pueden obtener conocimientos practicos para el manejo de su hijo, e informacion (til
sobre coémo afrontar el problema, lo que les ayudara a bajar su ansiedad y los llevara a
tener una mejor relacion con su hijo que tiene el trastorno.

La transformacion cultural de una sociedad por medio de las ciencias humanas se hace
necesaria porque se requieren nuevas visiones y vocabularios, asi como posibilidades y
practicas que sirvan como cursos alternativos para entender la realidad social y asi,
llevar a cabo otro tipo de practicas sociales. La transformacion cultural puede provenir
de las ciencias humanas desde varios aspectos, uno de ellos tiene que ver con los
conceptos de conductas, pues si existen nuevas formas que hagan mas amplia la gama
de lenguajes de comprension, entonces habra una mayor gama de posibilidades de
accion disponibles para la poblacion.
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Tomando en cuenta lo anterior, podemos entonces considerar que el brindarle
informacion adecuada a las familias con un miembro con un trastorno de desarrollo les
dara nuevas posibilidades para abordar la problematica que estén viviendo.

Impacto del diagndstico

Este factor puede ser determinante en como los padres asimilaran el trastorno de su
hijo y aqui el papel del lenguaje utilizado por parte del médico o la persona que les
proporcione esta noticia va a hacer muy importante.

El impacto que se genera en los padres al recibir la noticia de que su hijo tiene algun
trastorno va a depender de quién les dé la noticia, y la manera en que se los diga, si
quiza la primer persona que les habl6 de un posible trastorno en su hijo, fue la maestra
de grupo, puede haber una negacion por parte de los padres y no hacer caso, incluso
pueden llegar a cambiar al nifio de escuela; sin embargo, les puede quedar la duday al
ver que los problemas persisten los puede llevar a buscar ayuda. Sin embargo, si es un
médico quién les informe sobre el trastorno, puede ser mas creible para ellos, aunque
quizd recurran a otros lugares para corroborar el diagnostico. De ahi que
independientemente de quién les de esta informacién, la manera en como lo haga y que
lenguaje o palabras utilice, pueden ser determinantes en cuanto a las actitudes y
perspectivas que los padres adopten frente a su hijo con un trastorno, por ejemplo: si
quién proporciona el diagnostico, les dice que su hijo va a tener muchos problemas
para ser independiente, que no va a poder aprender en la escuela, que son personas
qgue ni siquiera pueden aprender un oficio para valerse por ellas mismas, que va a ser
un problema en la familia. Esta informacion puede llevar a los padres a generar un
sentimiento mayor de culpa, tristeza, veran a su hijo como una carga y quiza ni siquiera
se esfuercen en buscar los medios para apoyar que su hijo se desarrolle de la mejor
manera posible, no lo estimularan a que desarrolle ciertas habilidades que pueda tener.
Por otro lado si se les dice que su hijo si tiene un trastorno, pero que hoy en dia hay
centros que pueden orientarles y brindarles informacién sobre como apoyar a su hijo,
que si se le estimula, puede lograr ser independiente en muchos aspectos, que incluso
puede aprender a desempefiarse en algo. Esta informacion puede aligerar la carga de
los padres, incluso puede darles cierto consuelo, y por lo tanto se veran motivados a
buscar el apoyo y los recursos necesarios para apoyar a su hijo y por lo tanto puede
haber una mayor aceptacion.

En este sentido, el lenguaje juega un papel muy importante, al igual que cada una de
las ideas que los padres hayan construido antes del nacimiento de su hijo con un
trastorno, y las que tendran que reacomodar o reconstruir a partir de este hecho
(Covarrubias,2008).

A lo largo de la exposicion de los tres capitulos hemos visto que el autismo es un
trastorno de desarrollo que como tal no tiene una sola causa ya que el marco del
autismo esta dado por trastornos sociales y emocionales producidos por déficit
cognitivos, asi como factores bioldégicos dando finalmente el postulado de que el
autismo presenta un origen multicausal. Sin embargo aun cuando ya se ha avanzado
mucho en la identificacion del trastorno, en nuestro pais se conoce poco del autismo o
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se estigmatiza demasiado, incluso en el pasado se manejaba como un castigo de dios o
incluso obra del demonio o se pensaba que dependia de la mala crianza que
realizaban los padres, haciendo que las familias se aislaran negandoles un tratamiento
para tener una mejor calidad de vida, e incluso los padres presentaban y en la
actualidad siguen dandose sentimientos de culpa o ansiedad o muchos otros
sentimientos los cuales no pueden externar, o que ocasiona cierta desunion de la
familia y malestar emocional para ellos. Es por ello que se realiza esta propuesta de
taller enfocada a los padres ya que la mayoria de la informacion se basa solamente en
dar definiciones, sintomas, caracteristicas, tratamientos y técnicas de autocuidado para
los nifios que lo padecen pero no se enfocan en prestar atencion en las emociones de
los padres de estos nifios, por las que atravesaron al recibir la noticia y los
sentimientos que los dominan al desconocer como tratar a su hijo que tiene autismo,
como expresar e identificar sus emociones, como demostrarles afecto y como entender
su comportamiento. Todo esto es un tema muy importante para poder apoyar a su hijo
pues se necesita que los padres entiendan sus sentimientos encontrados ya sea de
culpa, ansiedad, enojo, etc., ya que lejos de poder apoyar a su hijo, realizaran tareas o
acciones que lo llevaran a promover un nifio sobreprotegido, ademas de que no podran
ser empéticos con los miembros de la familia e incluso con el nifio, ni podran ver
objetivamente las necesidades, emociones y el bienestar de todos los miembros de la
familia.

-47 -



CAPITULO 4.- PROPUESTA: TALLER DE MANEJO DE EMOCIONES PARA PADRES
CON UN HIJO AUTISTA

4 .1 OBJETIVO GENERAL

Que los padres de familia identifiguen y comprendan las emociones que se generan al
tener un integrante con autismo y obtengan herramientas para poder entender el
comportamiento de su hijo y para que puedan dar una mejor calidad de vida sin llegar a
la sobreproteccion.

4.2 POBLACION:

Dirigido a 20 padres de un hijo(a) que padece autismo.

No importa el nivel econdmico y socio-cultural

4.3 ESCENARIO:

El taller debe llevarse a cabo en un lugar amplio, iluminado, ventilado y limpio.

4.4 PROCEDIMIENTO:

El presente taller se propone en sesiones dindmicas durante una semana en donde
diariamente se imparte una sesion de 2 horas con un total de 10 horas.

4.5 DESARROLLO DE LAS DINAMICAS.

A continuacion se explicara el desarrollo de cada una de las dinamicas que se utilizaran
en cada sesion para la imparticion del taller.

SESION 1

Se les da la cordial bienvenida por participar en el taller de manejo de emociones para
padres con un hijo autista, en donde se espera se lleven informacion para poder
identificar y comprender las emociones que se generan al tener un integrante con
autismo y obtengan herramientas para poder entender el comportamiento de su hijo y
para que puedan dar una mejor calidad de vida sin llegar a la sobreproteccion.

A continuacion se comienza con la dinamica de integracion:

A) Nombre de la dindmica: El aviso clasificado

Material: Salon amplio, sillas, hojas blancas, lapices.

Duracion: Aproximadamente 40 min.
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Desarrollo: Se les pide a los participantes que confeccionen un aviso clasificado, en
donde mencionen su nombre, edad, una caracteristica que los identifique y objetivos
durante la sesion, posteriormente se lanza una pelota a un integrante del grupo para
que lea su aviso y asi sucesivamente hasta cubrir a todos los participantes del grupo.

Esta dinamica nos sirve para romper el hielo y que todos los integrantes se conozcan y
se vuelvan un poco mas extrovertidos y se integren mejor al grupo desarrollando su
creatividad.

B) Nombre de la dinamica; ¢ Qué busco encontrar en el taller?
Duracion; 30 min.
Material; Hojas de rotafolio, plumones.

Desarrollo; El facilitador realiza una lluvia de ideas de los objetivos que desean alcanzar
con la imparticion del taller a cada integrante del grupo y lo plasma en las hojas de
papel bond para que al finalizar el taller se realice una reflexion de si se alcanzaron
estos.

Posteriormente se exponen las reglas para participar en el taller en donde se clarifica
que se requiere: Asistencia, Puntualidad, Respeto, Participacién, Comprension y
empatia con los integrantes y facilitador.

C) Nombre de la dindmica; ¢ Para mi qué es el autismo?
Duracién; 40 min.
Material; Hojas de papel bond, plumones, revistas, pegamento, tijeras.

Desarrollo: El facilitador menciona que la sesion se dividird en dos partes primero
enumera a los participantes del 1 al 5 para formar equipos, estos tendran veinte
minutos para poder formar un collage del concepto de autismo con sus caracteristicas
ayudandose de su experiencia personal.

En los siguientes veinte minutos cada equipo explica su collage con el concepto y
caracteristicas que consideran lo definen y al finalizar el facilitador forma con la ayuda
de los participantes un concepto general.

CIERRE DE SESION; En los 10 minutos faltantes se da la despedida y se les comenta
gue se les espera para la proxima sesion con la tarea de traer en una hoja las
caracteristicas o conductas que presenta su hijo autista por lo que tendran que
observarlo.
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SESION 2

A) Nombre de la dinAmica: Conceptos basicos de autismo

Duracién; 30 min.

Material; Pizarrén, Cafion, laptop y presentacion del concepto de autismo.

Desarrollo; El facilitador escribe en el pizarrén el concepto de autismo al que llegaron la
sesion anterior y les pide a los participantes que con la tarea que se dejo la sesion
anterior vayan palomeando o subrayando las caracteristicas que puedan detectar con la
platica de la informacién de este trastorno, posteriormente se comienza a presentar
mediante diapositivas los conceptos basicos y caracteristicas sobre el autismo (Anexo
1) al finalizar con ayuda del grupo se modifica el concepto que se habia realizado para
tener una definicidn precisa y entendible.

B) Nombre de la dindmica: ¢ Cémo recibimos el diagnostico de mi hijo?
Duracion; 40 min.
Material; salén amplio y sillas en medio circulo.

Desarrollo; El facilitador comenta con el grupo que cada uno al recibir la noticia del
diagnéstico de sus hijos reaccion6é de manera diferente y atraveso por una serie de
emociones: a veces por la desesperacion, depresion estas junto con una fuerte
ansiedad por el futuro de su hijo, en otras ocasiones se ven envueltos por culpabilidad,
verglenza, enojo, ira, resentimiento, impotencia y dolor, todas estas reacciones
comprensibles a las tensiones y desazones que producen los problemas del desarrollo
de un hijo.

Posteriormente el facilitador invita a los participantes mediante una lluvia de ideas a
mencionar las emociones que vivieron cada uno en su caso (monitorear que
aproximadamente cada participante no sobre pase de 2 minutos) y se anotan en el
pizarron en forma de listado todas las emociones que fueron dominando en ese
momento.

El facilitador concluye que todas las emociones que se atraviesan ante el diagndstico
suelen ser normales y que tenemos que ser capaces de expresarlas y poder
manejarlas.

C) Nombre de la dinAmica: Emociones ante el diagndstico

Duracién; 40 min.

Material; Cafdn, laptop, sillas en medio circulo, salon amplio y presentacion de

emociones.

-50 -



Desarrollo; En esta actividad el facilitador expone mediante una presentacion, las
emociones de como suelen reaccionar los padres ante el diagnostico de un hijo con
autismo y sus caracteristicas. (Anexo 2)

Al finalizar se pide que en su casa realicen una tarea en donde cada integrante
reflexione cuales son las emociones que vivieron al recibir la noticia y cuales son las
que aun predominan y las anoten para comentarlas.

CIERRE DE SESION; En los ultimos 10 minutos se procederd a comentar lo visto en la
sesion y se invita a que lo apliqguen en casa.

SESION 3
A) Nombre de la dindmica: ¢ Cémo identificar, expresar y reconocer las emociones?
Duracién; 40 min.

Material; Tarjetas de estados de &nimo, formato de respuestas, sillas en medio circulo,
salén amplio.

Desarrollo; En esta actividad el facilitador les comenta a los participantes que cada
persona es diferente y Unica por tal motivo a algunos les cuesta mas que a otros
expresar sus emociones e identificarlas pero es indispensable que se pueda llegar a
saber como se sienten e identificar como los que nos rodean se sienten, para ello se
llevara a cabo la dinamica en donde el grupo se dividird en 4 equipos de cinco personas
y se les proporcionara 10 tarjetas con ilustraciones de emociones (enojo, culpa, dolor,
depresion, vergienza, rechazo, negacién, indiferencia, impotencia, decepcion (Anexo 3)
y un formato de respuestas por equipo, cada miembro del equipo tendra con acciones y
gestos representar la emocién y los demas integrantes tendran que identificarla y
anotarla en el formato de acuerdo al consenso del equipo, tendran 30 min para realizar
la actividad y los 20 min. restantes para terminar, el facilitador y todo el grupo
comentaran las respuestas, esto tiene la finalidad de reconocer las emociones de los
demas y expresar las propias.

B) Nombre de la dinamica: Conectandome con mis emociones
Duracion; 50 min.

Material; Formato de como me siento (Anexo 4), plumas, sillas en media luna,
iluminado, grabadora con musica relajante.

Desarrollo; El facilitador comentara que existen emociones negativas y positivas, las
negativas como el odio, la ira, la célera nos hacen sentir mal y nos ocasionan
dificultades en nuestra relacion con los demas. Otras como la tristeza, la pena, nos
guitan fuerza y vitalidad para continuar con nuestras actividades diarias. Muchas veces
cuando tenemos una emocion negativa nos reprimimos y esto nos perjudica porque
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esta emocidn y este malestar puede acompafarnos durante mucho tiempo. En cambio
las emociones positivas como la alegria, el amor, el optimismo, nos hacen sentir bien y
nos llenan de energia y fuerza. Es por eso que debemos tratar de experimentar mas
emociones positivas que negativas.

Por otro lado las personas tenemos diversas formas de reaccionar ante una misma
situacion, algunos pueden reaccionar de una manera intensa y otros de manera
tranquila y esto tiene que ver con muchos factores como la personalidad, la crianza, la
cultura, etc.

No debes sentirte mal por expresar tus emociones pero si debes saber que expresarlas
requiere que seas capaz de controlarlas y darle una forma de expresion adecuada. Esto
se llama autocontrol emocional. Lo importante es que puedas aprender a conocer cOmo
es que reaccionas ante determinada situacion y en algunos casos, puedas ajustar tus
reacciones emocionales.

Para lo cual cuando aparece una emocion debes:
- Saber reconocer qué tipo de emocion es.
- Clasificarla en positiva o negativa.

Aprender a expresarla de la manera mas adecuada tanto para ti como para los demas.
Si cada uno quiere aprender a controlar sus emociones deben aprender a controlar sus
pensamientos, de esta manera se van a sentir mejor, van a estar mas contentos
consigo mismos y con los demas.

Posteriormente el facilitador les proporciona a cada integrante un formato con unas
preguntas ( Anexo 4) para su contestacion, en donde les menciona que tienen 5
minutos para contestarlas, al termino se les indica que es muy probable que no hayan
podido responder a estas preguntas totalmente ya que no conocen claramente en qué
puntos de su cuerpo experimentan cada emocion, Por ello se les indica que van a
realizar una serie de practicas y ejercicios para conectarse con sus emociones e
identificar como se manifiestan las emociones en el cuerpo.

El facilitador empieza la dinamica, tiempo aproximado de 30 minutos, se pone la
grabadora con la musica relajante y activa un cronémetro con el tiempo del ejercicio
prefijado para no tener que estar mirando el reloj y comienza con las instrucciones;

= Quitate los zapatos y aflojate la ropa.

= Siéntate en la silla lo mas coémodo posible con la
Fase Preliminar: espalada apoyada, o timbate si estas seguro que
no te dormiras.
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12 fase: Relgjate.

(5 MINUTOS)

Empieza tensando, apretando, y luego aflojando
cada parte del cuerpo, desde la cabeza a los dedos
de los pies y desde éstos a la cabeza. (se les da un
minuto).

Dirige tu atencion a la respiracion. Pon la mano
derecha en el plexo solar y la izquierda en la parte
frontal del pecho, debajo de la clavicula. Observa lo
gue ocurre debajo de tus manos al respirar: cuando
entra el aire, nota la expansion de tu cuerpo,
primero el abdomen (se eleva la mano derecha), y
después el pecho (se eleva la mano izquierda), se
repite las respiraciones 4 veces mas pausadamente.
Vacia tu mente de pensamientos y distracciones.
Para ello haz respiraciones lentas y profundas. A
medida que tu respiracion se vaya haciendo mas
profunda experimentards un aumento en la
intensidad de los sentimientos que puedes frenar
acortando la respiracién, o quedandote dormido o
preocupandote con pensamientos criticos o de otro
tipo. Estate atento para que esto no ocurra.

22 fase:
Concéntrate en
los sentimientos:

(20 MIN)

Explora lentamente tu cuerpo para descubrir la parte
de tu cuerpo donde experimentas el sentimiento mas
intenso. Concéntrate en esa zona y dirige la atencién
hacia su centro. Te puedes ayudar imaginarte que la
zona es como un globo que se infla a cada
respiracion, o0 como una piscina en la que vas a
bucear cada vez mas profundo. Lo mas importante
es poder percibir con claridad las sensaciones
fisicas y los sentimientos asociados de miedo, rabia,
pena o cualquier otra emocion incluida la de "no
sentir nada" con la sensacion que esto te crea. Te
puedes ayudar repitiéndote "me permito sentir" sin
forzar el proceso.

Puedes empezar con un sentimiento y observar
como éste se va transformando en otro o va
desapareciendo a la vez que las sensaciones fisicas
se van trasladando a otro lugar del cuerpo. Es
posible que tengas una gran variedad de
sentimientos 0 emociones pero quédate solo con el
mas intenso. Si tienes dificultad en evocar
sentimientos y sensaciones puedes suscitarlos
evocando imaginariamente alguna situacion que te
haya afectado emocionalmente. Imaginala
claramente en tu mente pero lleva tu atencion a las
SENSACIONES FISICAS que experimentas, iNO TE
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QUEDES EN LA CABEZAL.

3. Se deja los participantes 15 minutos repitiéndoles
concéntrate en tu emocion, siéntela, donde esta,
cual es, sigue conociéndola.

1.- Ahora aunque estés viviendo los sentimientos

32 fase: intensamente, reorienta la concentracién al mundo
externo, has entrado en los sentimientos no para
Regresa al guedarse con ellos. sino para poder salir de ellos.

mundo cotidiano:
2. poco apoco trata de dejarlos y concentrarte en el aqui
(5 MINUTOS) y ahora, abre los ojos lentamente, poco a poco y una vez
abiertos estirate, patea con los pies el suelo, vuelve a
estirarte, si deseas ponte de pie lentamente para
reincorporarte.

Al finalizar el ejercicio el facilitador les pregunta como se sintieron, si lograron
conectarse con sus emociones y los invita a seguir practicandolo en casa para lograr
conocer sus emociones.

C) Nombre de la dinamica: Somos empaticos con otros.
DURACION; 20 min.
Material; salén amplio, limpio y comodo, colchonetas.

Desarrollo; El facilitador les indicara a los participantes que formen parejas y cada uno
se sentara en el piso sobre la colchoneta frente a frente, ambos expresaran como se
sienten en ese momento. El instructor sefialara que integrante de la pareja no debera
prestar toda la atencion a lo que su compafiero les comenta.

Al finalizar el facilitado preguntara ¢COmo se sintieron al tener un comparfero que
cuando quiere expresar sus sentimientos o ideas, no les prest6 la atencién que uno
espera?

Posteriormente se concluira que para lograr ser empaticos se requiere de ciertas
actitudes y comportamientos con las personas los cuales incluyen: mirarlas a los ojos
de forma calida, escucharla con atencién lo que dicen, imaginar y entender cémo se
sienten, es decir mirar por un momento al mundo a través de los ojos de la otra
persona , imaginar lo que le pasa a través de su propia historia , de sus recursos,
carencias y su contexto, pero por otro lado es muy importante que el facilitador explique
al grupo que cuando escuchamos algo es necesario que identifiquemos que sentimos y
cual es nuestra opinion, para no confundir nuestras ideas o sentimientos con la
comunicacién de empatia.
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CIERRE DE SESION; En los ultimos 10 minutos restantes se procedera a comentar lo
visto en la sesion y se invita a que lo apliquen en casa.

SESION 4
A) Nombre de la dinamica: Mis expectativas para mi hijo autista
DURACION; 45 min.

Material; Formato de expectativas (ver anexo 5), plumas, hojas de rotafolio, salon
amplio y sillas en medio circulo

Desarrollo; El facilitador proporcionara un formato de expectativas para que cada
integrante lo llene de acuerdo a que expectativas de su hijo se imaginaba (hijo ideal) y
gue expectativas se imagina de su hijo en el presente (hijo real).

Posteriormente se les pedird que volteen la hoja para responder que de esas
expectativas creen que pueda hacer su hijo de las dos columnas y que necesitarian
para lograrlo (hijo real e hijo ideal)

Al termino de la actividad el facilitador comenta que las familias con hijos autistas
tienen que adaptarse a la nueva situacién tanto para atender las necesidades
especiales de sus hijos como para ayudarlas a aprovechar al maximo sus capacidades,
arbitrando los medios para que puedan aprender, dentro de sus posibilidades, a
manejarse solos.

Lo mejor para un nifio con autismo es integrarlo a la vida familiar y social, tratando de
ayudarlo a que se maneje por sus propios medios y no haciendo las cosas que puede
hacer solo por él; porque ayudar no es sobreproteger, ayudar consiste en brindarle al
nifio la posibilidad de aprender a desenvolverse solo y a conseguir lo que se proponga.

Sin duda el nifio demorard mas para hacer algo y le dard mucho mas trabajo, sin
embargo, es imprescindible darle su tiempo para que aprenda a hacerlo y evitar
solucionarle el problema, para hacerlo mas rapido.

Es indispensable que todo el circulo de influencia familiar conozca esta filosofia y
contribuya a su aplicacion, porque esta conducta hara que se sienta mejor y ayudara a
mejorar su rendimiento mediante la practica continuada.

Los familiares indirectos, como primos, tios, cufiados, etc., tienen que incluirlo en las
reuniones familiares y brindarle un trato comun, sin necesidad de un tratamiento
preferencial demasiado visible que los haga sentir diferentes.

Antiguamente, los nifios con algun trastorno eran ocultados por las familias porque se

avergonzaban de ellos. Hoy en dia, las cosas han cambiado y la gente ha aprendido a
integrarlos con sus capacidades diferentes a la vida normal.
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B) Nombre de la dindmica: La sobreproteccion en mi hijo autista
DURACION; 40 min.

Material; laptop, presentacion (anexo 6), sillas en media luna, hojas de rotafolio,
plumones.

Desarrollo; El facilitador expondra el tema de sobreproteccion para nifios especiales,
posteriormente se realiza una lluvia de ideas para detectar cuales son conductas
sobreprotectoras en las que caen los padres.

C) Nombre de la dindmica: Reflexion para entender a nifios autistas
DURACION; 30 min.

Material; sillas en media luna, laptop, Presentacién ¢Qué me diria una persona con
autismo?, 20 copias del pensamiento (Anexo 7).

Desarrollo; El facilitador comenta que los nifios autistas si aman, solo que la forma en
gue lo demuestran es diferente a como nos lo ensefiaron nuestros padres. Un nifio
regular nos dice que nos quiere, nos busca para invitarnos a jugar con él
interactivamente, muestra su sonrisa cuando nos ve y hace dibujos de sus papas para
orgullosamente mostrarlo a sus amiguitos. Un nifio con autismo no sabe la forma de
comunicarnos que nos quiere, pero lo podemos notar porque busca estar donde
estamos nosotros, su estado de &nimo cambia cuando nos acercamos, juega a nuestro
lado (en lo suyo) o trata de imitarnos.

Asi como les ensefilamos a estos nifios diferentes habilidades que van desde imitacién,
auto cuidado, cognitivas, etc. se les puede ensefiar a demostrar sentimientos.

Posteriormente entrega una hoja con algunas frases que se presume los nifios autistas
piensan y dicen a sus padres, en donde el facilitador invita a cada integrante del grupo
a leer una y concientizarla.

CIERRE DE SESION: En los ultimos 5 minutos se procederd a comentar lo visto en la
sesion y se invita a que lo apliquen en casa.

SESION 5
A) Nombre de la dinamica: El valor positivo de las emociones negativas
DURACION; 20 min.

Material; Laptop, presentacion (Anexo 8), sillas en media luna.
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Desarrollo; El facilitador empieza citando una frase “Cada sentimiento negativo trae
consigo una oportunidad de crecimiento” posteriormente inicia mencionando que todas
las experiencias que podemos catalogar como emociones negativas, tienen un valor
positivo. Dentro de su propia dimension, los sentimientos negativos nos pueden ayudar
a mantener el curso hacia la salud y bienestar porque pueden funcionar como
llamadas de atencién, cuando nos damos cuenta de que no estamos desviando de
rumbo de nuestras metas, valores, creencias principios, zonas de comodidad, salud
fisica o bienestar.

Si no fuésemos capaces de sentir miedo, remordimiento, culpa o tristeza seriamos poco
mas que unos insensibles robots programados, pero como somos humanos Yy Si
tenemos sentimientos, mientras mas “humanos” seamos, mayor sera nuestra capacidad
para sentirlos, ya sean estos positivos 0 negativos, asi que mas nos vale aprender algo
de ellos, y posteriormente comienza la presentacion de ¢Qué podemos aprender de
algunas emociones negativas? (Anexo 8)

Al finalizar menciona que toda emocion negativa tiene una importante leccion para
nosotros: nos ensefia que valoramos, que necesitamos, que nos hace falta, que
creemos y cudles son nuestras inseguridades.

B) Nombre de la dinamica: pirdmide de emociones
DURACION; 35 min.

Material; sillas en media luna, piramide de emociones , tarjetas con el nombre de cada
emocion , tarjetas blancas para escribir las caracteristicas positivas y negativas de las
emociones (Anexo 9), cinta adhesiva.

Desarrollo; El facilitador expondra herramientas para poder conllevar algunas
emociones que se presentan cuando tienen un hijo en el proceso de aceptacion del
diagnéstico de autismo, el facilitador pondra una piramide en el pizarron con cuatro
escalones y le preguntara al grupo cual es la primera emocién que se presenta
(negacién) y asi sucesivamente hasta llenar los cuatro escalones, posteriormente le
pedird al grupo que se enumeren del uno al dos para formar dos equipos en ambos se
les proporcionara una serie de tarjetas blancas para que escriban las caracteristicas
tanto negativas como positivas de estas emociones y cada equipo tendra diferencias y
pegar en su lado la caracteristica que distingue cada emocién, donde al primer equipo
le correspondera las caracteristicas negativas del lado derecho del pizarrén y al
segundo equipo las positivas del lado derecho del pizarrén, se les comenta que tendran
15 minutos para realizar la actividad y continuar con el tema.

Posteriormente el facilitador les pedira que tomen asiento y validara el trabajo de los
equipos dando resumen de estas caracteristicas y direccionando para poder utilizar las
caracteristicas positivas de estas emociones por las cuales pasan, ya que el recibir un
diagnéstico de autismo puede parecer abrumador, ya que los padres se quedan con un
monton de preguntas sin respuesta, lagunas y dudas. Normalmente, incluso llegan a
plantearse que podria tratarse de un diagnostico erréneo, ya que piensan “Esto no
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puede estar pasando a mi hijo”. Como ya se vio hay diferentes sentimientos y
emociones que se tienen con relacion al diagnéstico de autismo.

Algunos de las actitudes habituales que los padres adoptan estan fuertemente cargadas
de un componente emocional, y el facilitador sefialara cada concepto en el pizarrén los
cuales son;

Negacion: Es un sentimiento comun cuando se es informado de problema médico, ya
que es mas facil negar que existe el problema que asumirlo. Algunos padres no quieren
aceptar la idea de que podria haber algo que funciona mal en su hijo. Asi que fingen
que no ocurre nada: el médico se equivocd y su hijo es perfectamente normal. Esta
actitud de negacién acerca de la etiqueta diagnostica no ayudara en nada. Mientras
mas pronto se acepte que el hijo es autista, mejor sera. La condicion de autismo no va
a desaparecer si se la ignora. En cambio, aceptar el diagndstico y seguir adelante
supondra dar un paso enorme para todos los miembros de familia ademés de para el
nifio y mas pronto se puede comenzar a evaluar diferentes opciones de tratamiento.

Ira: Es una de las emociones naturales que se pueden experimentar cuando se recibe
un diagnostico de autismo. Los padres pueden estar enfadados con ellos mismos o con
Dios y es muy normal que se repitan la siguiente pregunta: ¢Por qué me ha tocado a
mi? También es posible que se experimente el sentimiento de ira hacia otros padres
gue tienen hijos sanos. Se trata de una reaccion normal hacia la situacién que se esta
viviendo. En estos casos, es Util compartir los sentimientos de enfado y frustracion con
los demas, ya que mantener la ira reprimida puede acarrear consecuencias negativas
para todos.

Dolor: Cuando los padres reciben un diagndstico de autismo, deben afrontar un periodo
de duelo en el que suelen sentirse tristes porque los suefios que tenian para su hijo han
de cambiar. Pueden estar preocupados por la manera en que el mundo va a tratarlo, asi
como las dificultades que tendran que enfrentar. El dolor es una emocién normal ante
un diagnostico similar. La clave es conseguir superar la tristeza y pasar asi a la
aceptacion. Algo muy Util para superar este estado es tratar de no prestar especial
atencion a las cosas que estan mal. Es innegable que se tendra que realizar una serie
de ajustes a los planes de futuro del pequefo. Pero en eso consiste la vida: en el
cambio. Sin embargo, si alguno de los padres se siente incapaz de superar la etapa de
duelo, puede ser util acudir a un psicélogo para que lo ayude a superar esta etapa o0 a
un psicopedagogo que tenga experiencia en la intervencién con estos nifios y pueda
hablarle del prondstico de evolucién a mediano y largo plazo.

Aceptacion: Finalmente se llega a aceptar el diagnostico de autismo, aunque este paso
se pueda tardar en dar. Algunas personas prefieren tener una respuesta ante los
problemas que manifiesta su hijo. Otros tienen dificultades para aceptar que su hijo es
diferente de otros nifios. Una vez que se acepta el diagndstico se puede empezar a
buscar y prestar ayuda al hijo autista. Sin embargo, mas importante que las
evaluaciones y los tratamientos es el saber brindar al hijo el sentimiento de apoyo y
soporte incondicional que necesita. Pues bien, el primer pasé para hacer esto es la
aceptacion.
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C) Nombre de la dindmica: Que debo tomar en cuenta con mi hijo autista
DURACION; 30 min.
Material; laptop, presentacion (Anexo 10), sillas en media luna.

Desarrollo; El facilitador comentara que;

El nifio autista necesita un mundo estructurado y predecible.

Para comunicarte con él, necesitas utilizar sefiales claras, poco lenguaje y
gestos evidentes.

Evita llevarlo a ambientes bulliciosos.

No lo compares con los nifios hormales. Recuerda que su desarrollo sigue
caminos distintos y puede que mas lentos.

Evita las ayudas excesivas.

Trata de poner limites en su comportamiento.

Intenta comprender la l6gica de sus acciones e incluso las que te parezcan
extrafias.

No olvides evitar el aislamiento de tu nifio y hacer que se sienta a gusto en
compafiia de todas las personas que lo rodean. Por eso es importante que
adaptes el ambiente de tu casa a las condiciones que el autista requiere.
Respeto a su individualidad. No deben ser comparados con otros nifios;
necesitan desarrollar una identidad propia, independiente de la familia y de sus
otros hermanos.

Comprension. Sus vidas son diferentes a las de otros, por las presiones y
problemas que conlleva el vivir con un individuo autista. Necesitan saber que los
demas (particularmente los adultos) entienden su situacién particular y estan
dispuestos a escuchar y ayudar.

Informacién. Es importante darles informacion clara, directa y a su nivel, que
responda a todas las interrogantes que se plantean respecto a su hermano, la
familia, ellos mismos, la escuela, los tratamientos, etc. Normalmente requieren
de diferente informacién segun pasan los afios, y es importante tenerla a su
disposicion.

Enfrentar las emociones. Negarlas no ayuda a eliminarlas.

Darse tiempo. Es necesario elaborar las emociones, antes de poder
sobreponerse y actuar.

Obtener informacion sobre el autismo, los servicios disponibles, etc., les ayudara
a actuar con mayor seguridad.

Buscar ayuda de otros padres o profesionales.

Comunicacion clara y abierta.

Organizacion de las rutinas diarias.

Mantener un balance en los intereses, actividades y tiempo de todos.

Ajustar las expectativas.

Respeto y comprension ante las personalidades, reacciones y necesidades de
todos los miembros.

Mantener el sentido del humor.
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Desarrollar el contacto social. Este tipo de contacto se puede asociar a otras
experiencias de disfrute como un refresco, un dulce, escuchar su masica favorita,
etc. Comenzar so6lo con unos segundos de contacto y después incrementar poco
a poco el tiempo.

Las sesiones de juego: Comenzar con un juego mas activo y después hacerlo
gradualmente mas tranquilo y suave. Es importante seleccionar objetos que
faciliten la interaccion social. Se deben utilizar juguetes hacia los cuales el nifio
se siente atraido con facilidad. A menudo el nifio se aburre con los juguetes.
Cuando esto ocurre, un nuevo conjunto de juguetes debe ser introducido y un
conjunto de antiguos juguetes debe ser retirado.

Ensefiar algunos aspectos de la conducta social adecuada: Estimular el
contacto ocular: siempre que no le produzca ansiedad se puede sostener
suavemente la cabeza del nifio para atraer su atencion visual cuando se le habla
Ensefiarle a saludar guiandole la mano correctamente cuando otra persona se la
ofrece primero (ensefiar como respuesta mas que alentarlo a dar él el primer
movimiento facilita el que discriminen el momento adecuado de hacerlo)

Ensefar sefales de afecto positivas con la familia: En lugar de dejar que el nifio
acepte pasivamente un abrazo y un beso, se le pueden guiar los brazos para que
devuelva el abrazo.

Planificar cuidadosamente las salidas y vacaciones familiares: Inicialmente
deben ser bastante cortas y no demasiado lejos de casa, para facilitar la vuelta si
la situacion se vuelve demasiado penosa. En funcidn del nivel de comprension
del nifio, es aconsejable explicarle con palabras y dibujos a donde van a ir, lo
que pasara alli, cuanto durara, y lo mas importante, que al final volveran a casa.
Se trata de anticipar al nifio, utilizando fotografias e imagenes para explicarle con
exactitud y de manera secuencial lo que va a ocurrir. Se deben llevar algunas de
las cosas favoritas del nifio, con el objetivo que asocie la salida con momentos
felices.

La comunicacioén. Estimular el uso comunicativo del habla proporcionando al nifio
una amplia gama de experiencias sociales: Preparar anticipadamente palabras y
dibujos y volver a narrar después los acontecimientos con palabras y dibujos,
favorecen el establecimiento de relaciones entre acontecimientos y aprender que
las palabras tienen significados en el mundo real. También se pueden utilizar
fotografias.

Para los nifios no verbales, es decir, que aun no hayan adquirido el habla o sea
muy limitada, se debe alentar el uso de gestos, ya que si un nifio no tiene forma
de expresar sus necesidades es preferible a que no se comunique. Aprovechar
cualquier ocasién para reforzar todas las formas de aproximacion a la
comunicacion.

La resistencia al cambio y las actividades repetitivas .Es necesario organizar y
estructurar la vida del nifio para que tenga un orden y unas pautas a seguir, de
manera que esto le proporcionara seguridad y reducira sus niveles de ansiedad,
al anticiparle todas las situaciones que tendran lugar durante cada dia.

Es necesario planificar los cambios en la rutina y, si es posible, introducirlos
paulatinamente. Para lograr lo expuesto anteriormente, se puede emplear un
sistema aumentativo de comunicacion en imagenes, a través de agendas de
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informacion sobre las actividades a desarrollar en el dia, agendas semanales,
identificacion de espacios y objetos.

Es importante que usted no permita que las rabietas o berrinches de el nifio por
cambios de rutina diaria dominen su vida, adn si el nifio grita en sus intentos por
impedir que haya cambios a su alrededor, algunos rituales obsesivos y rutinas
pueden romperse ignorandolo totalmente, actuando como si no se hubieran dado
cuenta, evitando cualquier contacto visual o de palabra con el nifio (es muy
importante ser sistematico y consistente al tomar esta medida, pues de lo
contrario se puede conseguir el efecto contrario).Asegurarse de que al nifio
nunca se le dan las cosas que pide en el momento de la rabieta. Si la causa de
las rabietas es por miedo o ansiedad ante algo, se debe retirar al nifio de la
situaciébn atemorizante, consolarlo y proporcionar alguna distraccibn como
escuchar algo de musica que lo induzca a la calma.

Los miedos especiales a objetos o situaciones inofensivas, se pueden tratar
eficazmente a través de una exposicion muy gradual a la situacién atemorizante
(desensibilizacién), acompafiandola de algo (un objeto, juguete, o comida) que le
guste mucho.

Los movimientos corporales repetitivos (estereotipias) se pueden disminuir
ocupando al nifio en alguna actividad mas constructiva, especialmente si ésta
requiere movimientos que sean incompatibles. Una estrategia Util para cuando
estan en publico, es darle al nifio algo para que lo lleve en la mano, puede
ayudar también que vaya de la mano de alguien (si lo acepta). Es importante
saber, que no siempre es deseable tratar de suprimirlos completamente, pues
puede conducir a que aumente la tension y angustia.

Al respecto de los problemas con la comida o rarezas alimentarias, hay que tener
en cuenta dos factores distintos: Los derivados de dificultades para controlar los
movimientos de los masculos gque intervienen en la masticaciéon y en la ingestion,
es aconsejable introducir lentamente los alimentos, y con trozos pequefios al
inicio, pudiendo guiar la mandibula inferior con la mano, para darle una idea de
los movimientos necesarios. Asimismo, conviene la realizacion de ejercicios que
favorezcan la coordinacion de los movimientos de la lengua y la boca, como por
ejemplo, hacer pompas de jabon, soplar, recoger alimentos dulces colocados en
los labios, fuera de la boca, utilizando la punta de la lengua.

Los derivados de la resistencia al cambio y de la tendencia a aferrarse a sus
rutinas particulares. Algunas estrategias (su validez estard sujeta a cada
individuo en particular): proporcionar una dieta bien equilibrada, dandoles
alimentos Unicamente a las horas de las comidas y adoptando una actitud de
indiferencia despreocupada en cuanto a la cantidad que comen, otra tactica
puede ser ponerle la comida afadiéndole una cantidad mindscula de otro
alimento, preferentemente que no tenga una diferencia perceptible en apariencia.
Si lo acepta, se puede aumentar la cantidad gradualmente y después afiadir
otros alimentos. Muy importante mantenerse externamente tranquilos y no
mostrar ansiedad por las comidas, actitud razonable considerando lo poco que
las peculiares dietas afectan a su salud, peso o nivel de actividad.

Las habilidades basicas: El control de esfinteres. La norma general es no hacer
ningun alboroto por las faltas del nifio en este sentido, pero ponerlo en el orinal o
en el inodoro de forma regular, especialmente en los momentos en que es mas
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probable que es necesario vaciar la vejiga (al despertarse tras una noche o una
siesta seca, después de las comidas y después de beber entre comidas), es muy
conveniente el registro de el tiempo entre comer o beber y el vaciado. Si lo hace
bien se le debe alabar mucho y prestarle mucha atencién o alguna otra
recompensa adecuada. Si no pasa nada no debe mostrar ninguna emocion. Si el
problema deriva de un sentimiento de miedo hacia el cuarto de bafio: 1.Intente
gue haga pis o caca en el pafal, pero dentro del cuarto de bafio.2. Intente luego
sentarle en el inodoro con la tapa bajada, mientras sigue llevando el pafal.3.
Siéntelo después con la tapa levantada y sin vestir.4. Finalmente, pongalo sin
pafial y enséfiele a limpiarse él mismo.

= El autocuidado incluye vestirse, utilizar los cubiertos, lavarse, peinarse, lavarse
los dientes, para favorecer el desarrollo de estas habilidades, conviene guiar al
nifio fisicamente a través de la serie de movimientos necesarios para cada
destreza (por ejemplo: abrochar: 1. utilizar grandes botones y ojales. 2.
Colocarse detras del nifio 3. Sostenerle las manos con firmeza para poder
guiarlas en los movimientos de abrochado 4. Repetir dicha secuencia en
diversas ocasiones, debilitando gradualmente la ayuda a medida que avanza el
nifo y reforzar cada aproximacion. Otra estrategia consiste en el
“‘encadenamiento hacia atras”, ensefiando primero el ultimo paso de la secuencia
y trabajar hacia atras, de modo que sea el nifio siempre quién termina la tarea,
ejemplo: aprender a ponerse los calcetines: se ensefia primero a estirarlo hacia
arriba, cuando el pie y el talébn estan colocados. Cuando domina esto, el paso
siguiente es tirar del calcetin hasta el taldn, y asi sucesivamente.

= Juguetes que atraen la atencién sobre las acciones del adulto.

= Juguetes de empujar que hacen ruido y representan objetos animados (p.e.
perros, ovejas).Instrumentos musicales (p.e. tambor, pandereta, xil6fono,
maracas). Borlas (pompdn), Sonajeros, Juguetes con pito, Juguetes que atraen
la atencién hacia la cara del adulto , pompas de jabén , Molinillos, Globos , Una
pizarra de plastico transparente que permita al nifio y a los adultos pintar en
ambos lados de la pizarra, facilitando por lo tanto el contacto ocular mientras
pintan. Juguetes que facilitan la atencion reciproca, Pelotas, Una caja de
blogues, Un tren en unos railes entre el adulto y el nifio, Mufiecos, Juguetes que
facilitan la peticion de ayuda. Un recipiente con golosinas cuyo cierre es dificil de
abrir , Un objeto favorito que estd colocado fuera del alcance , Juguetes de
cuerda que son dificiles de manipular , Molinillos que son dificiles de soplar y
hacer girar.

Lo que se tiene que evitar es;

= Sobre-proteccion.
= Involucracion total.
= Rechazo

= Verglenza

= |Indiferencia
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D) Nombre de la dinamica: Que me llevo del taller y me hace falta saber.
DURACION; 20 min

Material; 5 tarjetas con la palabra “que me llevo” y 5 tarjetas con la frase “que me falta”
(Anexo 11), sillas en media luna, cinta adhesiva.

Desarrollo; El facilitador al inicio de la sesion pegara abajo del asiento al azar las 10
tarjetas en las 20 sillas que se usan para formar la media luna y posteriormente
iniciando esta ultima dinamica, el facilitador le pedira a cada integrante del grupo que
revise abajo del asiento de la silla si hay una tarjeta pegada y mencione la frase que
aparece con su respectiva respuesta y asi sucesivamente para conocer los comentarios
del grupo con respecto al taller y se le menciona al grupo que se les agradece el haber
compartido sus comentarios con lo cual se les hace consientes a los participantes de
que existen personas que comparten la situacion en la que ellos se encuentra.

CIERRE DE TALLER; Finalmente en los ultimos 15 minutos el facilitador les agradecera
su participacion y asistencia al taller, esperando que lo aprendido en esté, les sea de
utilidad para poder usarlo en su vida y con sus hijos para poder darse ambos una mejor
calidad de vida ya que es importante mencionar que la manera como nosotros nos
sentimos es lo que transmitimos a los demas y nuestra forma de actuar, si cada uno es
capaz de reconocer sus emociones tendras mas posibilidades de reconocer la de los
demas y la manera que influye esto en la vida diaria y con las personas que amamos
tanto para nuestro bien y educacion de nuestros hijos, terminando de comentar esto se
les da a los participantes una hoja con preguntas para evaluacién del taller (Anexo 12)
en donde se les pide que de favor la contesten y una vez terminada se les dara las
gracias y podran retirar.
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4.6 CARTAS DESCRIPTIVAS

SESION No. 1
Actividad Objetivo Desatrrollo Material Duracion
El aviso | Sirve para | Se sugiere que | Salbn amplio, | Aprox. 40 min
clasificado romper el hieloy |se haga un| sillas, hojas
que los | circulo y que con | blancas,
integrantes  se | una pelota se | lapices
conozcan pase a cada
integrante y asi
hasta que pasen
todos
¢Qué  busco | Conocer cuales | Lluvia de ideas | Hojas de | Aprox. 30 min
encontrar en el | son sus | de los | rotafolio,
taller? inquietudes y | participantes plumones,
que quieren
encontrar en el
taller
Para mi que | Comprender los | Se realizan | Hojas de papel | Aprox. 40min
es el autismo | conceptos equipos y se | bond,
basicos y | hara un collage | plumones,
caracteristicas con las | revistas,
de este | caracteristicas pegamento
padecimiento por | del autismo. tijeras
medio de lo que
viven dia a dia.
Se les da la
Finalizar la | despedida y se
sesidn les solicita anotar Aprox. 10 min

Cierre de taller

en una hoja las
caracteristicas vy

conductas que
presenta su hijo
por lo que
tendran que
observarlo.
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SESION No. 2

Actividad Objetivo Desarrollo Material Duracién
Conceptos Conocer los | Se realiza una | Pizarron, Aprox.30 min
bésicos del | conceptos presentacion con | Cafion, laptop y
autismo basicos y | diapositivas y | presentacion de
caracteristicas posteriormente concepto de
gue dice lateoria | se  formula el | autismo.
sobre este | concepto que
padecimiento mas define este
padecimiento
¢,Cémo Identificar las | Por medio de | Salébn amplio y | Aprox.40 min
recibimos el | emociones que |una lluvia de |sillas en medio
diagnostico de | se dan ante una | ideas los | circulo.
mi hijo? noticia integrantes
desagradable externaran las
emociones que
ellos vivieron en
ese momento.
Emociones Conocer el | Se realiza una | Cafdn, laptop, | Aprox.40min
ante el | significado de las | presentacién de | sillas en medio
diagnostico emociones sus | las emociones y | circulo, salén
caracteristicas y | se pide a los | amplio y
que las | participantes que | presentacion de
diferencian identifiquen  por | emociones
cuales
atravesaron 0
aun sienten
Cierre de | Finalizar la | Se procederd a
Sesion sesién comentar lo visto Aprox.10 min

y aplicarlo
casa.

en
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SESION No. 3

Actividad Objetivo Desatrrollo Material Duracion
¢,Coémo Reconocer las | Por medio de | Tarjetas de | Aprox.40 min
identificar, emociones de | unas tarjetas de | estados de
expresar y |los demas vy |estados de | &nimo, formato
reconocer las | expresar las | animo algunos | de respuestas,
emociones? propias. integrantes sillas en medio
interpretaran circulo, salon
emociones vy | amplio.
sus demas
comparieros las
identificaran
Conectandome Explicar la | Se comenta la | Formato de | Aprox.50 min
con mis | importancia de | importancia de | cOmo me
emociones la identificacion | las emociones, | siento  (anexo
de las | se realiza un | 3), plumas,
emociones y su | cuestionario de | sillas en media
expresion  asi | emociones vy | luna,
como su | efectia un | iluminado,
control ejercicio  para | grabadora con
realizar la | masica
conexion  con | relajante.
las emociones
Somos Reconocer si| Se realiza una | Salén amplio, | Aprox.20min
empaticos con|se logra ser |dindmica en | limpio y
otros empaticos y | donde se | cémodo,
sentir cuando | reconocera colchonetas.
no prestan | como se es
atencion empaticos y
cuando no.
Cierre de sesion | Finalizar la | Se procedera a Aprox. 10 min

sesion

comentar lo
visto y aplicarlo
en casa
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SESION No. 4

Actividad Objetivo Desarrollo Material Duracion
Mis expectativas | Externar que es | Se realizara la | Formato de | Aprox.45
para mi hijo | lo que quieren o | actividad con | expectativas, min
autista se imaginan en|ayuda de un|plumas, hojas
el futuro de su|formato  donde | de rotafolio,
hijo y realizar | cada participante | salon amplio y
conciencia de | externara que era | sillas en medio
que es lo que |lo que queria | circulo
logra realizar su | para su hijo y
hijo. posteriormente
se apoyara a
identificar que
objetivos  puede
lograr su hijo
reconociendo sus
posibilidades.
La Reconocer Se expondra el | Laptop, Aprox.40
sobreproteccion | cuales son las | tema de | presentacion, | min
en mi hijo autista | actitudes gue | sobreproteccién | sillas en media
tienden a realizar | definicién y | luna, hojas de
los padres vy | caracteristicas Y | rotafolio,
causan una | con la ayuda de | plumones.
sobreproteccion | una lluvia de
en su hijo. ideas se
detectaras las
conductas  que
realizan cayendo
en
sobreproteccion.
Reflexibn  para | Lograr escuchar | Se invita a los | sillas en media | Aprox. 30
entender a los | cual es el sentir | participantes a | luna, laptop, | min
nifos autistas de un autista y |leer frases de | Presentacion
desarrollar nifos autistas | ¢ Qué me diria
empatia comunicando Su |una  persona
sentir. con autismo?,
20 copias del
pensamiento
Cierre de sesion | Finalizar la | Se procedera a Aprox. 5
sesion comentar lo visto min

y aplicarlo
casa

en
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SESION No. 5

Actividad Objetivo Desarrollo Material Duracién
El valor positivo de | Reconocer las | EI  facilitador  los | Laptop, Aprox. 20
las emociones | emociones guiara para identificar | presentacion, min
negativas negativas de | las emociones | sillas en media
cada integrante y | negativas y explicara | luna.
validar gue | que se puede sacar
positivo se puede | de ellas y que
sacra de ellas aprendizaje
obtenemos.
Piramide de | Obtener El facilitador expondra | Sillas en media | Aprox. 35
emociones herramientas herramientas para | luna, piramide de | min
para conllevar | poder conllevar | emociones,
emociones que | algunas emociones | tarjetas con
se dan cuando se | que se presentan | concepto de
recibe el | cuando tienen un hijo | emociones,
diagnéstico y el |[en el proceso de | tarjetas con
proceso de | aceptacién del | caracteristicas
aceptacion  del | diagnéstico de | positivas y
diagnéstico. autismo, el facilitador | negativas de las
pondrd una pirdmide | emociones, cinta
en el pizarron adhesiva.
Que debo tomar en | Adquirir algunas | EI  instructor dara | Laptop, Aprox.
cuenta con mi hijo | recomendaciones | mediante una . 30min
. o presentacion,
autista para lograr que | presentacion tips para
su hijo tenga una | que los padres logren | sillas en media
mejor calidad de | entender a su hijos y luna
vida recomendaciones '
para su trato del dia a
dia
Que me llevo del | Cierre del taller | El facilitador le dice al | 5 tarjetas con la | Aprox. 20
taller y que hace | con lo aprendido | grupo que tomen la | palabra “que me | min
falta saber durante las | tarjeta de debajo de | llevo” y 5 tarjetas
sesiones su asiento y cada |con la frase “que
integrante pueda dar | me falta”, sillas en
sus comentarios de | media luna, cinta
acuerdo a lo que le | adhesiva.
toca a cada uno.
Cierre de Taller Finalizar el taller | Se procedera a Aprox. 15
comentar lo visto y min

aplicarlo en casa y
contestar unas
preguntas de
evaluacion del taller.
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4.7 ALCANCES Y LIMITACIONES

El taller se impartira durante 5 sesiones consecutivas pretende cumplir con el
objetivo de que los padres de familia conozcan, identifiquen y comprendan las
emociones que se generan al tener un hijo autista y que por medio del
reconocimiento de sus emociones y necesidades de sus hijos puedan
relacionarse mejor con ellos y saber manejar las emociones negativas,
brindandoles informacién que les permita reconocer y entender el trastorno que
afecta a su hijo asi como las diferentes posibles causas y tratamientos para
poder apoyarlos en su desarrollo.

A través de este taller pretendo contribuir en fomentar el conocimiento de la
informacion de este trastorno que a pesar de que existe desde hace mucho
tiempo no se ha centrado en la propagacion de la informacién a las personas que
conviven con un nifilo autista asi como el reconocimiento y manejo de las
emociones de sus padres para poder tener una mejor calidad de vida.

Considero que con este taller lograre hacerles ver a los padres de familia que el
autismo tiene una etiologia multifactorial, que no es consecuencia de una mala
crianza por parte de ellos asi como la difusion de la informacion de las
caracteristicas que pueden presentar haciendo énfasis que cada nifio autista
puede desarrollar diferentes caracteristicas de otros nifios que presentan el
sindrome, ademas de lograr que los padres se den la oportunidad de expresar
Sus sentimientos y compartan sus experiencias con personas que se encuentran
en la misma situacion para que se den cuenta que no son los Unicos que han
presentado diferentes emociones tanto positivas como negativas, con respecto a
sus hijos y que solo son ellos las personas que lograran hacer que sus hijos
puedan desarrollarse y obtener una mejor calidad de vida.

También espero lograr que se planteen expectativas reales que podran
desempeiiar sus hijos autistas de acuerdo a sus posibilidades sin llegar a la
sobreprotecciéon y que desarrollen una empatia reflexionando cual es sentir de
sus hijos y que no solo son ellos los que tienen que enfrentan la situacion del
sindrome.

Una sugerencia para la imparticion de este taller es que el facilitador que lo
imparta, tenga el gusto por convivir y compartir con los padres de familia, ser
capaz de mantener una buena relacion o empatia con cada uno, para lograr
mediar todas las dificultades que puedan llegar a generarse en el desarrollo de
este taller.
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Una de las limitaciones que se pudiera llegar a obtener al momento de impatrtir el
taller es que el nimero de participantes llegue a ser menor al propuesto y que no
se pueda llegar a realizar las actividades de empatia entre los padres.

Asi como también otra limitacion sera que el grupo no pueda ser participativo en
la expresion de sus emociones por tener una idea equivocada o arraigada por
factores como religion o informacion poco creible que han tenido desde el
nacimiento de sus hijos, expresar o tener sentimientos negativos hacia sus hijos
autistas que los hace malos padres y culpables de su padecimiento.

Por otro lado, las actividades a realizar en cada sesion se pueden llegar a alargar
notoriamente por hablar de expresién de emociones, por lo que se recomienda al
facilitador que busque oportunamente hacer el cierre de cada dinamica
aterrizando las ideas y realizando una conclusion general de las emociones que
menciona cada participante para no deambular y ser repetitivo en cada emocién
pero con cuidado de no hacer sentir a los participantes que no se les escucho.
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ANEXO 1
CONCEPTOS BASICOS DEL
AUTISMO



CONCEPTOS BASICOS DEL

AUTISMO

¢OUE ES EL AUTSIMO?

“El autismo es un trastorno del desarrollo que ejerce una
influenciaduradera en todos los aspectos del desarrollo
social, linglistico y cognitivo del nifio. Es un trastorno
organico del cerebroy es probable que tenga un origen
genetico, ademas que existen factores medioambientales
gue pueden activar una tendencia genética, bien antes del
nacimiento o durante los primeros afios, antes de que el
cerebrose desarrolle por completo” (Stanton, 2000).

CONCEPTOS BASICOS DEL

AUTISMO

® |ncluye un sindrome que va desde el nacimiento hasta
los 30 meses de vida

sRespuestas a los estimulos auditivos v visuales son
anarmales

"Presentan una dificultad para la comprension del lenguaje
hablado

wRetardo en el dezarrollo del lenguaje
"Existe un deterioroen elempleo social del lenguaje verbal
yde los gestos.
»F| indice de inteligencia va desde severamente subnormal
hasta normal o por encima.




CONCEPTOS BASICOS DEL

AUTISMO

= Falla de respuesla yiu rechaso al conlac o con las
personas [ falta de reconocimiento diferenciado de la
madre, no mover la cabeza cuando alguien se acerca)
"0e los 12 a24 meses de edad se manifiesta un aislamiento
yausencia de juego interpersonal, o presenciade patrones
rmuy desviados con respectoal desarrollo normal.
mDe los 2 3 2 afios las interaccionescon los iguales no zon
narmales, el juego con actividad compartida e imaginativa

noexiste, se hace mads patente |la desviacion enlos patrones
de comunlcacldn.

CONCEPTOS BASICOS DEL

AUTISMO

=[e los 3 a 6 anos, la alteracidn social es claramente
manifiesta, igualque la comunicacidn la caracteristica
mas reconocible deltrastorno, es esta habilidad social
casi nula pues estos niflos no interactian comola
mayoria de los ninos tipicos

=[e la adolescencia a la vida adulta se identifica que

persiste laincapacidad de empatiay la alteracion
social aun en los casos de un buen nivel.




CONCEPTOS BASICOS DEL

AUTISMO

En general las caracteristicas conductuales que diferencian
g los nifos autistas de aguellos con otros problemas de
desarrollo se relacionan con la sociabilidad, el juego, los

impulsos y afectos, el lenguaje v la comunicacian v el patran

de habilidades cognitivas. Las estereotipias motrices
conductuales son tan salientes vy predominantes que
merecen estar incluidas en los principales sintomas del
autizmo. El autismo es un trastorno no evolutivo del
desarrollode la funcign cerebral con un definido o
presumible origen intrauterino. Sus sintomas varian con la
edad, pero ya son evidentes en la infancia.




ANEXO 2
LAS EMOCIONES



EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Cuando una pareja piensa en tener familia, nunca pienzan
enque uno de sus hijos pueda tener alguna necesidad
especial, puesto que es algo que nadie desea, todos o la
gran mayoria de los padres, generan ciertas expectativas
alrededor del nifio antes de que nazca.

Sin embargo, cuando se identifica gue un bebé es portador
de algin tipo de trastorno del desarrollo, y mas adn gue
tendran gue vivir el resto de sus vidas con ella, se rompe &l
equilibrio emocional de la familia v mas los padres, quienes
sufren una fuerte conmocion gue les hace reaccionar con
tristeza vy negacian. Aungue cada familia esdiferente pero
la mayoria de los padres presentan reacciones similares
ante el nacimiento de un hijo con un trastorno.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Hay tres fases porlas que paszan los padres desde que
tienen conocimiento del trastorno de su hijo hasta la
aceptacion;
1.-Fase de shock. La reaccion inicial de los padres al
conocer lanoticia de que su hijo tiene un trastorno es la de
sorpresa, negacion e incredulidad. El shock inicial puede
durar desde unas horas hasta varios dias. Algunos lo
aceptan resignadamente, como en los casos en que la
familia lo sospechaba seriamente, y otros reaccionan
culpandose a si mismos vy culpando a otros.




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Un elemento determinante delimpacto inicial son las
circunstancias enque reciben la noticia de gue su hijo tiene
untrastorno del desarrollo.

En los casos que el diagnostico viene después del
nacimiento como es nuestra situacion, los padres empiezan
asospechar que algo anda mal, porque su hijo no habla al
mismo tiempo que los demds nifios o porgue presenta un
desarrollo motor mas lento. El proceso gradual de
descubrimiento suele tener un efecto emacional menor.

Otro elemento que influye en el impacto inicial, es el modo
de comunicar |la noticia a los padres. Una queja frecuente
de los padres ez la poca sensibilidad que tienen los
profesionales gue les informaron del trastorno de su hijo.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

2.-Fase de reaccion. Una vez que los padres se reponen de
ese primer impacto, empiezan a sentir una serie de
emocionesy sentimientos. En esta fase se dan muchas
reacciones que aungue aparentements son desajustadas
son los primeros pasos para la adaptacion. Los sentimientos
mas frecuentes que se van presentando en esta fase son:

= Colera: En uno u otro momento los padres reaccionan con
rabia, agresividad o enfado hacia los profesionales que les
informan de la discapacidad de su hijo (médicos,
profesores, etc ) o hacia las personas gque consideran
responsables. Este tipo de emociones no son atagues
personales, sino el reflejo del sufrimiento de lo que estan
padeciendo.




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

-Culpa. Es |la reaccion emocional mas frecuente. El
sentimiento de culpa y de vergiienza que lo acompafia son
bastante irracionales ya que los padres no han hecho nada

mal para tener un hijo con un trastorno.
Algunos padres se atormentan buscando posibles causas a
erraresque han podido cometer en el embarazo, en los
cuidadoso en la educacian del hijo.

En muchos casos los padres se sienten culpables no por
tener un hijo con un trastorno, sino por las reaccionesque
sienten hacia él. Un sintoma claro de vergiienza y culpa es
gue rara vez los padres hablan del trastorno del hijo entre

elloso con los familiares y vecinos.

Mada en la conducta de ninguno de los padres pudo haber
causado el autisma de su hijo.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

* Depresion o pena. Casi todos los padres que tienenun
hijo con trastorno grave padecen una pena cranicadurante
toda la vida. La depresion, pena o dolor s una reaccion
natural, aunque muchos padres procuran ocultarla en
publico. Un cierto nivel de depresion esta ajustado al
problema, pero el estancamiento en esta fase suele
conducira un resultado negativo en interaccion con el hijo.

» Rechazo y sobreproteccion. En esta fase se dan
reaccionesde ambivalencia gque son sefiales de una
adaptacion deficiente. Asi un patron de conducta frecuente
e la sobreproteccion. Algunos padres suslen compensar &l
sentimiento de rechazo dedicando todo su tiempo a su hijo
conun trastorno de desarrollo, hasta olvidarse totalmente
de lo demads. Con frecuenciatratan al hijo como =i tuviera
unadiscapacidad mayor de la que presenta. Estos padres
renuncian a su vida social para dedicarse por completo al
cuidado de su hija.




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

3.-Fase de adaptacion v orientacion. La mayoria de los
padreslogran resolver de forma eficiente su crisis y aceptan
a su hijo con eltrastorno como es. La aceptacion supone el
equilibrio entre reconocer el trastorno de su hijo y poner
los medios para contrarrestarla en lo posible, sin dejar que
eltrastorno domine por completo las interacciones
familiares.
El proceso de aceptacion incluye algunas caracteristicas
como las siguientes: los padres aceptan al hijo de forma
consciente percibiendo sus deficiencias, los padres afrontan
enforma realista el trastorno, lo que ya no les impide
hablar libremente de su hijo, los padres buscan los mejores
recursosy atenciones, sin obsesionarse con una cura
milagrosa y aceptan que no deben dedicar tanto tiempo y
atencion de modo gue descuiden al resto de |a familia.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Estas fases y las reacciones no se dan entodas las familias
con la misma intensidad, incluso puede haber familias que
nolleguen a la fase de adaptacion. Es dificil predecir de qué
mado la familia se adaptara al nacimiento de un nifio con
un trastorno. Una variable que parece importante es el
nivel socioeconomico y cultural de los padres.

Los padres de clase media reaccionan de manera diferente
alos padres con bajos recursos. La diferenciase da en que
los de bajos ingresos estdn mas preocupados por el
presente, por los problemas de la vida diaria, mientras que
las de clase media, al estar mas capacitadas para hacer
frente a los problemas diarios, se preocupan mas por el
futuro de su hijo.




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Otro determinante claramente relacionado es el
conocimiento gue tienen los padres sobre |a naturaleza del
trastorno. Los padres que tienen mayor informacian sobre

las posibles causas del trastorno de su hijo no suelen
presentar sentimiento de culpa ni de vergiienza.
Aungue quizd el determinante individual mas importante
de la reaccion de los padres ante el nacimiento de un hijo
con un trastorno, sea el nivel de adaptaciaon de los propios
padres. Los matrimonios estables tienen menos dificultades
para aceptar al hijo.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

OTROS SENTIMIENTOS -

Megacion
Un elemento distintivo del autismao, es el que facilita en la
familia y en los padres |la negacion del problema ya gque en
la mayoria de los casos el individuo autista parece
fizicamente "normal”; aunado al hecho de gque es poco
frecuente que los médicos detecten problemas fisiologicos
que expliguen el comportamiento delautista, s comdn
que los miembros de la familia se planteen individual o
colectivamente |a idea de que "no es tan grave, puesto que
nose ve", o bien que "como no se ve, no existe una causa
justificada, v por lo tanto el nifio debe ser normal”.




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Impotencia,

Loz padres se sienten incapaces, derrotados y paralizados,

alin antes de comenzar. Tener un hijo autista puede serun
duro golpe a la autoestima v la confianza en si mismos, por
varias razones:

*Porgue nosaben como se es padre de un nifio autista. Se
enfrentan a conductas extrafias e inexplicables, reacciones
impredeciblesy necesidades para las que ningun padre esta

preparado. Mo hay reglas establecidas, ni modelos, ni
experiencias previas gue ayuden a saber qué se debe hacer.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

*La necesidad de ayuda especializada en el cuidado y
educacian del hijo, puede hacerlos sentir poco aptos comao

padres.
| afalta de informacion respectoal autismo, el miedo a lo
desconocido: nosaber qué esperar ni si se podra hacer
frente a lo que se presente en el futuro.
Todo esto puede llegar a una profunda depresion, una

sensacion devastadora de desesperanza enque la Unica
certezaes que "'no hay nada que yo pueda hacer".




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Enojo

Es una resultante natural de la culpa: El enojova contra
todo: con los doctores, por no encontrar cura; con los
educadaores, por no lograr que aprenda; con el esposola),
porgue no es capaz de aliviar el dolor; contra otros padres,
porgue no aprecian la normalidad de sus propios hijos;
cantrasu hijo enfermo, por serautista.

En esos momentos, los padres sienten que nadie puede
comprender lo que les pasa vy alguien tiene que "pagar” por
esta situacion tan injusta. El enojo sirve sobre todo, para
ocultar el dolor y la tristeza. Con frecuencialos padres se
sienten menos vulnerables estando enojados, gue estando
fristes.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Duelo

En |a baze de todas las otras emociones, se encuentra un
profundo sentido de pérdida. 5e perdio el nifio ideal y
perfecto que alguna vez se creyo tener.

Cada persona tiene una forma distinta de manejar este
sentido de pérdida: algunos lloran y preguntan “éiPor qué a
mi?", estableciendo un circulo de autocompasion y
deseando que todo el mundo se dé cuenta de lo mucho que
estan sufriendo.




EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Otros manejan este duelo mas controlada v calladamente:
permanecen ensilencio, pensativos y sombrios. En
ocasiones sienten tal tristeza, que llegan a pensar que
hubiera sido mejor que &l nifio enfermo no hubiera nacido.

Por duro que parezca, estas emociones son normales y
constituyen una forma de tratar de evadir |a realidad de un
hijo con autismo. Con el tiempo, también estas emociones

son mas tolerables, y reconocerlassin temaor a sentirse

"malo”, permitira a los padres aceptar mas facilmente la
realidad y estar alertas ante sus propias reaccionesy
conductas frente al problema.

EMOCIONES FRENTE AL

DIAGNOSTICO

Megacian, impotencia, culpa, enojo y duelo son reacciones
normales ante el autismo. Aln cuando suelen ser mas
intensas al momento de recibir el diagnostico, se presentan
muchas veces, inclusive cuando los padres piensan que ya
han aceptado la condicion de su hijo. Estos padres estardn
siempre sujetos a mayor tensidn que otros padres, y
deberdn constantemente hacer frente a intensas y
contradictorias emociones. Tal vez lo mas importante sea
reconocer gue esto es normal, gue s es posible manejarlas
v, comao otros padres lo han hechoantes, sobrevivir y tener
unavida disfrutable.




ANEXO 3
IDENTIFICANDO LAS
EMOCIONES



URARY,

ENOJO DEPRESION INDIFERENCIA
==
e

DOLOR CULPA VERGUENZA RECHAZO

NEGACION DECEPCION IMPOTENCIA



ANEXO 4
IDENTIFICANDO COMO ME
SIENTO



“COMO ME SIENTO”

Instrucciones; Responde a las siguientes preguntas:

1. AEn qu” parte del cuerpo sientes la ||
rabia?

2. AEn qu” parte del cuerpo sientes el ||
miedo?

3. AEn qu” parte del cuerpo sientes la ||
pena?

4. AEn qu” parte del cuerpo sientes la ||
alegr’a?

5. AEn qu” parte del cuerpo sientes el ||
amor?

6. AEn qu” parte del cuerpo sientes el ||
rencor?

7. AEn qu” parte del cuerpo sientes el ||
estr’s?




ANEXO 5
EXPECTATIVAS DE MI
HIJO



MIS EXPECTATIVAS DE COMO ME
IMAGINABA A MI HIJO

MIS EXPECTATIVAS DE MI HUO ACTUAL




¢QUE EXPECTATIVAS PUEDO HACER QUE MI HIJO ACTUAL, PUEDA CUMPLIR CON
MI AYUDA?




ANEXO 6
LA SOBREPROTECCION EN
MI HIJO



SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

Munca se debe olvidar que los nifios con capacidades
diferentes siempre tienen potencial y pueden ser capaces
de aprendery hacer muchas cosas por si mismos, sin ayuda.

Es importante que los familiares hayan aceptado esta
situacion y no intenten compararlo o competir con otras
personas, en igual condician, en cuanto a la evolucian y

desarrollo; porque cada persona es Unica y tiene una forma
diferente de recuperarse o de desarrollar sus capacidades.

SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

Sobreproteccion: etimologicamente esta palabra significa
un cuidado que va mas alla de lo razonable, una sobre
indulgencia que termina incapacitando al nifio para su vida
ulterior.

Como ya hemas visto se suele sobreproteger cuando existe
culpay ansiedad. Los padres sienten que algo no anduvo
bien, que en algo han fallado, que algo no han sabido hacer.
PROTE-GER MAS de lo debido inhibe el desarrollo individual
de cualquier chica.




SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

Lanecesidad de |la familia de ayudarlo en todo, produce un
atraso en su desarrollo y la pérdidade |a oportunidad de
gue pueda realizar el aprendizaje que requiere, en el
momento mas oportuno.

El contacto con otros nifios con dificultades permite
compartir los éxitos y las frustraciones, pudiendo canalizar
convenientemente todas sus inguietudes a traves de los
expertos encada area.

SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

Algunos padres de acuerdo a su percepcion se sienten
culpables del estado de su hijo y asumen una actitud sobre
protectora, desviviéndose para atenderlo y convirtiendo
eszatarea en un apostolado.

Es natural que se tienda a adoptar esta postura, peroes
perjudicial tanto para el nifio como para el progenitor, que
haya decidido dedicarle su vida.




SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

Y¥a que los padres no tienen los conocimientos necesarios
para un mejor desarrollo de las capacidades delnifio
aungue limitadas o no se desarrollan en este y aungue
estén asesorados, no pueden tomar distancia de los
problemas que se van presentando, convirtiéndose en un
obstaculo para el progreso de sus hijos.

Lo primero que hay gue lograr en nuestros nifos y padres
essu independenciay el respeto por la vida que le toque
llevar, gue no es ni mejor ni peor gue cualguier otra.

SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

La mejor decision es brindarle la posibilidad de concurrira
unaescuela especial y volver al hogar para compartir con su
familia el resto del dia.

Participar en su recuperacion no es lo mismo que
desvivirse, porque cada miembro de la familia tambign
tiene su propia vida y su necesidad de realizacion.

Se puede ayudar mas a los hijos, respetando los propios
limites v ocupandose en brindar a la persona que lo
necesita las condiciones dptimas para superar situaciones
dificilessin pretender hacerlo todo.




SOBREPROTECCION DE MI HUO

AUTISTA

Lasobreproteccion del hijo autista también altera la vida
de los hermanos que ven disminuida la atencion de sus
padres hacia ellos, debido a las dificultades que tiene este
hermano.

Mo hay que olvidar gque tanto la enfermedad como el
autismo reporta al nifio un beneficio secundario, que es
precisamente un exceso de atenciones y un trato
diferencial que si no es controlado en lugar de ser un
beneficio resulta perjudicial para su futurao.




ANEXO 7
REFLEXION,;
¢ QUE ME DIRIA UNA
PERSONA CON AUTISMO?



Los nifios con autismo si tienen sentimientos, solo los expresan en diferente forma de la
gue estamos acostumbrados.

¢, Qué me diria una persona con autismo?

Angel Riviére fue un psicologo que tuvo tanto seguidores como detractores, debido a
que ademas de aplicar la corriente conductista, escribié diversos libros hablando de las
personas con autismo no sélo en términos de conducta, sino tomando otros enfoques
como la Teoria de la Mente y de la forma que sienten ellos.

Una de sus mas famosas publicaciones es precisamente "¢ Qué me diria un autista?",
la cual nos muestra el lado humano de nuestros nifios:

1. Ayudame a comprender mi entorno. Organiza mi mundo y facilitame que anticipe lo
que va a suceder. Dame orden, estructura y no caos.

2. No te angusties conmigo, porque haces que también me angustie. Respeta mi ritmo.
Siempre podras relacionarte conmigo si comprendes mis necesidades y mi modo
especial de entender la realidad. No te deprimas, lo normal es que avance y me
desarrolle cada vez mas, aunque a veces tenga algunos retrocesos.

3. No me hables demasiado, ni tampoco rapido. Las palabras son "aire" que no pesa
para ti, pero pueden ser una carga muy pesada para mi. Muchas veces no son la mejor
manera de relacionarte conmigo.

4. Como otros nifios y adultos, también necesito compartir el placer y me gusta hacer
las cosas bien, aunque no siempre lo consiga. Hazme saber, de algin modo, cuando he
hecho las cosas bien y ayidame a hacerlas sin fallos. Cuando tengo demasiados fallos
me sucede igual que a ti: me irrito y termino por negarme a hacer las cosas.

5. Necesito mas orden del que tu necesitas, que el medio sea mas predecible de lo que
tu requieres. Tenemos que negociar mis rituales para convivir.

6. Me resulta dificil comprender el sentido de muchas de las cosas que me piden que
haga. Ayadame a entenderlo. Trata de pedirme cosas que puedan tener un sentido
concreto y descifrable para mi. No permitas que me aburra o permanezca inactivo.

7. No me invadas excesivamente. A veces, las personas son demasiado imprevisibles,
demasiado ruidosas, demasiado estimulantes. Respeta las distancias que necesito,
pero sin dejarme solo.

8. Lo que hago no es contra ti. Cuando tengo una rabieta o me golpeo, si destruyo algo
0 me muevo en exceso, cuando me es dificil atender o hacer lo que me pides, no estoy
tratando de hacerte dafio. Pues tengo un problema de intenciones, no me atribuyas
malas intenciones. Batallo para entender lo que esta bien y lo que esta mal.



9. Mi desarrollo no es absurdo, aunque no sea facil de entender. Tiene su propia l6gica
y muchas de las conductas que llamas "alteradas" son formas de enfrentar el mundo
desde mi especial forma de ser y percibir. Haz un esfuerzo por comprenderme.

10. Las otras personas son demasiado complicadas. Mi mundo no es complejo y
cerrado, sino simple. Aunque te parezca extrafio lo que te digo, mi mundo es tan
abierto, sin tapujos ni mentiras, tan ingenuamente expuesto a los demas, que resulta
dificil penetrar en él. No vivo en una "fortaleza vacia”, sino en una llanura tan abierta
que puede parecer inaccesible. Tengo mucha menos complicacion que las personas
gue se consideran normales.

11. No me pidas siempre las mismas cosas ni me exijas las mismas rutinas. No tienes
que hacerte tu autista para ayudarme. jEl autista soy yo, no tu!

12. No sélo soy autista. También soy un nifio, un adolescente o un adulto. Comparto
muchas cosas de los nifios, adolescentes o adultos a los que llamas "normales”. Me
gusta jugar y divertirme, quiero a mis padres y a las personas cercanas, me siento
satisfecho cuando hago las cosas bien. Es mas lo que compartimos que lo que nos
separa.

13. Merece la pena vivir conmigo. Puedo darte tantas o0 mas satisfacciones que otras
personas, aunque no sean las mismas. Puede llegar un momento en tu vida en que yo,
gue soy autista, sea tu mayor y mejor compainiia.

14. No me agredas quimicamente. Si te han dicho que tengo que tomar una
medicacion, procura que sea revisada periédicamente por el especialista.

15. Ni mis padres ni yo tenemos la culpa de lo que me pasa. Tampoco la tienen los
profesionales que me ayudan. No sirve de nada que se culpen los unos a los otros. A
veces, mis reacciones y conductas pueden ser dificiles de comprender o afrontar, pero
no es por culpa de nadie. La idea de "culpa" no produce mas que sufrimiento en
relacion con mi problema.

16. No me pidas constantemente cosas por encima de lo que soy capaz de hacer. Pero
pideme lo que puedo hacer. Dame ayuda para ser mas autbnomo, para comprender
mejor, pero no me des ayuda de mas.

17. No tienes que cambiar completamente tu vida por el hecho de vivir con una persona
autista. A mi no me sirve de nada que tu estés mal, que te encierres y te deprimas.
Necesito estabilidad y bienestar emocional a mi alrededor para estar mejor. Piensa que
tu pareja tampoco tiene culpa de lo que me pasa.

18. Ayudame con naturalidad, sin convertirlo en una obsesion. Para poder hacerlo,
debes tener tus momentos en que reposas 0 te dedicas a tus propias actividades.
Acércate a mi, no te vayas, pero no te sientas como sometido a un peso insoportable.
En mi vida, he tenido momentos malos, pero puedo estar cada vez mejor.



19. Acéptame como soy. No condiciones tu aceptacion a que deje de ser autista. Sé
optimista sin hacerte "novelas" o "castillos en el aire". Mi situacion normalmente mejora,
aunque por ahora no tenga cura.

20. Aunque me sea dificil comunicarme o no comprenda las sutilezas sociales, tengo
incluso algunas ventajas en comparacion con los que llamas "normales”. Me cuesta
comunicarme, pero no suelo engafar. No comprendo las sutilezas sociales, pero
tampoco participo de las dobles intenciones o los sentimientos peligrosos tan frecuentes
en la vida social. Mi vida puede ser satisfactoria si es simple, ordenada y tranquila. Ser
autista es un modo de ser, aunque no sea el normal o esperado. Mi vida como autista
puede ser tan feliz y satisfactoria como la tuya "normal”. En esas vidas, podemos llegar
a encontrarnos y compartir muchas experiencias.



ANEXO 38
¢ QUE PODEMOS APRENDER
DE ALGUNAS EMOCIONES
NEGATIVAS?



¢ QUE PODEMOS APRENDER DE

ALGUNAS EMOCIONES NEGATIVAS?

Toda emocion negativa tiene una importante leccion para
nosotros: Nos ensefia queé valoramaos, qué necesitamaos, que
nosfalta, qué creemosy cudles son nuestras inseguridades.

Una persona emocionalmente inteligente aprende de cada
emocion negativa: las acepta, las escuchay por lo tanto
aprende de ellas. Aprende a moderarlas v por lo tanto a

tener control sobre si misma.

¢QUEPODEMOS APRENDER DE

ALGUNAS EMOCIONES NEGATIVAS?

MIEDO; 51 es moderado, nos protege del dafio, tanto fisico
como psicologico, si es excesivo puede paralizarnos o
distorsionar nuestra percepcion de la realidad. Depende de
nosotros el capturar el valor positivo del miedo sin caer en
SU5 ENCES0S5; 5erd excesivo si te impide experimentar los
sentimientos positivos de la vida como el gozo, el afecto o
ellogro




¢QUEPODEMOS APRENDER DE

ALGUNAS EMOCIONES NEGATIVAS?

IRA; Es |a rabia en términos generales ya que nos acerca al
estimulo agresor, sin embargo en muchos otros sentidos, la
iraes la expresion del miedo, como |lo fue en las épocas de
las cavernas| cuando habia que luchar contra las
predadores) en que el miedo rapidamente == convirtio en
rabia y furia, como una importante respuesta de
supervivencia, ayudando a controlar las situaciones
amenazantes, la ira entonces puede cumplir conuna
importante funcion de proteccion de nuestra integridad
psicologica y hasta fisica.

¢QUE PODEMOS APRENDER DE

ALGUNAS EMOCIONES NEGATIVAS?

DECECPCION; Es algo que nos imponemaos a nosotros
mismas, surge de nuestras propias expectativas v estd
basada encama pensamos que deberia ser el mundo y
camo deberia actuar la gente. El que las cosas no sucedan
como esperamos, simplemente significa que nuestra
interpretacion de la realidad esta equivocada, es decir que
nuestras expectativas fueron poco realistas.

Este sentimiento de decepcidn puede brindarnos la
opartunidad de no apresurar juicios, de conocer mejor a las
personas, sus valores, creenciasy su entorna, si nos damas
la oportunidad de aprender de las situaciones gue nos
decepcionaron podremos cambiar nuestro punto de vista.




¢QUEPODEMOS APRENDER DE

ALGUNAS EMOCIONES NEGATIVAS?

CULPA; Esta surge cuando la autoestima se tambales,
cuandote sientes culpable estas en guerra contigo misma,
ez como si hubieras violado tus principios, =i deseas
convertir la culpa en algo positivo, examina tus principios,
tus acciones y si crees que realmente infringiste alglin dafio
gotra persona, pide perddn o disculpa, restituye la falta sin
excesosyaprende dela experienciay aprende a
perdonarte.

¢QUEPODEMOS APRENDER DE

ALGUNAS EMOCIONES NEGATIVAS?

DISGUSTO; Cuando te sientes a disgusto generalmente tu
cuerpaoresponde, lo primero que se altera es el estomago,
de aqui el termino “lo siento en mis entrafas”, esto
significa que tu cuerpote esta dando una voz de alerta,
para que tengas cuidado o hagas algo para remediar |a
situacion, cuando te sientas a disgusto, presta atencion y
determina qué es lo que estd provocando |3 pesadumbre,
para que puedas tomar las acciones necesarias.




ANEXO 9
PIRAMIDE






ACEPTACION

DOLOR

IRA

NEGACION




EMOCIONES DE LA PIRAMIDE

ACEPTACION

DOLOR

MEGACION



ANEXO 10
CONSIDERACIONES
FINALES DEL NINO

AUTISTA




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*E| nifio autista necesita un mundo estructurado y
predecible.

*Para comunicarte con €l, necesitas utilizar sefales claras,
poca lenguaje v gestos evidentes.
*Evita llevarlo a ambientes bulliciosos.

*Mo lo compares con los nifios normales. Recuerda que su
desarrollo sigue caminos distintos v puede que mas lentos.

*Evita las ayudas excesivas.
*Trata de paner limites en su compaortamiento.

*Intenta comprender la lagica de sus accionese incluso las
que te parezcan extrafias.

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Mo olvides evitar el aislamiento de tu nifio v hacer que se
sienta a gusto en compafia de todas las personas que lo
rodean. Por eso es importante que adaptes el ambiente de
tu casa a las condiciones que el autista requisre.
*Respetoa su individualidad. Mo deben ser comparados con
otros nifios; necesitan desarrollar una identidad propia,
independiente de la familia y de sus otros hermanos.
*Comprension. Sus vidas son diferentes a las de otros, por
las presionesy problemas que conlleva el vivir con un
individuo autista. Mecesitan saber que los demads entienden
susituacion particular y estan dispuestos a apoyarlos




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Infarmacion. Es importante darles informacion clara,
directay a su nivel, gue responda a todas las interrogantes
gue se plantean respectoa su hermano, la familia, ellos
mizmas, la escuela, los tratamientos, etc. Mormalmente
requieren de diferente informacion segun pasan los afos, y
esimportante tenerla a su disposicion.

* Enfrentar las emociones. Megarlas no ayuda a eliminarlas.
*Darse tiempo. Es necesario elaborar las emociones, antes
de poder sobrepaonerse y actuar.
*Obtenerinformacion sobre el autismo, los servicios
disponibles, etc, les ayudara a actuar con mayor seguridad.

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Buscar ayuda de otros padres o profesionales.
*Comunicacion clara y abierta.
*Organizacion de las rutinas diarias.

*MMantener un balance en los intereses, actividades v
tiempo de todos.

*Ajustar las expectativas.

*Respetoy comprension ante las personalidades,
reaccionesy necesidades de todos los miembros.

*Mantener el sentido del humaor




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

* Dezarrollar el contacto social. 5e asocia a otras
experiencias de disfrute como un refresco, un dulce,
escuchar su musica favorita, etc. Comenzar =olo con unos
segundos de contacto y después incrementar pocoa poco
eltiempo.

*Las sesiones de juego: Comenzar conun juego mas activo y
después hacerlo gradualmente mas tranquilo y suave. Es
importante seleccionar objetos que faciliten la interaccion
social. 5 deben utilizar juguetes hacia los cuales el nifio se
siente atraido con facilidad.

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Ensenar algunos aspectos de la conducta social adecuada
como estimular el contacto ocular: siempre que no le
produzcaansiedad se puede sostener suavemente la
cabezadel nifio para atraer su atencian visual cuando se le
habla.

*Ensefiarle a saludar guidndole la mano correctamente
cuandootra persona se |a ofrece primero (ensefar como
respuesta mas que alentarlo a dar €l el primer movimiento

facilita el que discriminen el momento adecuado de
hacerlo)




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Ensefiar senales de afecto positivas con la familia: En lugar
de dejar que el nifio acepte pasivamente un abrazo vy un
beso, se le pueden guiar los brazos para que devuelva el

abrazo.

*Planificar cuidadosamente las salidas v vacaciones
familiares: Inicialmente deben ser bastante cortas y no
demasiado lejos de casa, para facilitar la vuelta =i la
situacion se vuelve dificil. En funcian del nivel de
comprension del nifio, es aconsejable explicarle con
palabras y dibujos a donde van a ir, lo que pasara alli,
cuanta durara, v lo mas impaortante, que al final valveran a
Casa.

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*La comunicacion. Estimular el uso comunicativo del habla
proparcionando al nifio una amplia gama de experiencias
sociales: Preparar anticipadamente palabras y dibujos y
valver a narrar después los acontecimientos can palabras y
dibujos, favorecen el establecimiento de relaciones entre
acontecimientos y aprender que las palabras tienen
significados en el mundo real.

*Paralos nifios no verbales, es decir, gue aun no hayan
adguirido el habla o sea muy limitada, se debe alentar el
uso de gestos, ya que si un nifo no tiene forma de expresar
sus necesidades es preferible a que no se comunigue.




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Lo= movimientos corporalesrepetitivos (estereotipias) se
pueden disminuir ocupando al nifio en alguna actividad mas
constructiva, una estrategia Otil para cuando estdn en
publico, es darle al nifio algo para que lo lleve en la mano,
puede ayudar también gue vaya de la mano de alguien (si lo
acepta). Es importante saber, que no siempre es deseable
tratar de suprimirlos completamente, pues puede conducir
aque aumente la tension y angustia.

*Los problemas con la comida o rarezas alimentarias es
aconsejable introducir lentamente los alimentos, v con
trozos pequefios al inicio, pudiendo guiar la mandibula
inferior con la mano, para darle una idea de los
movimientos necesarios.

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Las habilidades basicas: El control de esfinteres. La norma
general es no hacer ningdn alboroto por las faltas del nifio
en este sentido, pero ponerlo en el arinal o en el inodaro de
forma regular, especialmente en los momentos en que es
mas probable que es necesariovaciar la vejiga (al
despertarse tras una noche o una siesta seca, después de
las comidas y después de beber entre comidas), es muy
conveniente el registro de el tiempo entre comer o bebery
el vaciado.

*5ilo hace bien se |le debe alabar mucho y prestarle mucha
atencion o alguna otra recompensa adecuada. 5i no pasa
nada no debe mostrar ninguna emaocian.




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Siel problema derivade un sentimiento de miedo hacia el
cuarto de banfo:

l.Intente que haga pis o caca en el pafal, perodentro del
cuarto de bafio.

2. Intente luego sentarle en elinodoro con la tapa bajada,
mientras sigue llevando el paifal.

3.5ientelo después con la tapa levantada y sin vestir.

4 Finalmente, pangalo sin pafal y enséfele a limpiarse &l
iSO,

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*El autocuidado incluye vestirse, utilizar los cubiertos,
lavarse, peinarse, lavarse los dientes, para favorecer el
desarrollo de estas habilidades, conviene guiar al nifio
fizicamente a través de la serie de movimientos necesarios
para cada destreza

Abrochar: 1. utilizar grandes botones y ojales. 2. Colocarse
detras del nifio 3. Sostenerle las manos con firmeza para
poder guiarlas en los movimientos de abrochado 4. Repetir
dicha secuencia en diversas ocasiones, debilitando
gradualmente la ayuda a medida que avanza el nifio y
reforzar cada aproximacion.




CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

*Aprender a ponerse los calcetines: se ensefia primero a
exstirarlo hacia arriba, cuando el pie y el talon estan
colocados. Cuando domina esto, el paso siguiente es tirar
del calcetin hasta el taldn, v asi sucesivamente.

CONSIDERACIONES FINALES DEL

NINO AUTISTA

Lo que se tiene que evitar es;

*Sobre-proteccion.
*Involucracion total.
*Rechazo
*Verglenza

*Indiferencia




ANEXO 11
¢QUE ME LLEVO DEL
TALLER Y QUE HACE

FALTA SABER?



¢QUE ME LLEVO?

¢QUE ME FALTA




ANEXO 12
ENCUESTA DE
EVALUACION DE TALLER



ENCUESTA DE SATISFACCION DEL TALLER DE ORIENTACION DIRIGIDO A
PADRES CON HIJOS DE EDAD PRE-ESCOLAR QUE PRESENTAN EL TRASTORNO
AUTISTA.

Favor de evaluar el taller marcando la respuesta que mas te satisfaga.

1. El taller me ayudo a entender los conceptos basicos de la enfermedad de mi hijo.
Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo

Desacuerdo
Totalmente en desacuerdo

O O O O O

2. La informacién proporcionada en el taller me fue de utilidad para mi vida diaria.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

O O O O O

3. El facilitar pudo explicar los temas impartidos en el curso para que yo los entendiera.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

O O O O O

4. Se utilizaron los materiales adecuados para poder dar los temas impartidos.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

O O O O O

5. El lugar en donde se impartio el taller estaba bien iluminado y con una adecuada
ventilacion.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

O O O O O



6. Las Dinamicas usadas por el facilitador eran adecuadas para el tema que se estaba
tratando.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

O O O O O

7. Se respetaron los tiempos de cada sesion del taller.

o Totalmente de acuerdo

o De acuerdo

o Nide acuerdo ni desacuerdo
o Desacuerdo

o Totalmente en desacuerdo

8. Me senti en un ambiente adecuado para poder tratar el tema de la enfermedad de mi
hijo.

o Totalmente de acuerdo

o De acuerdo

o Nide acuerdo ni desacuerdo
o Desacuerdo

o Totalmente en desacuerdo

9. El taller cumplié mis expectativas.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

O O O O O

10. En general el taller aporto informacion y herramientas para poder manejar
adecuadamente la enfermedad de mi hijo.

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni desacuerdo
Desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

o O O O O
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