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Resumen

Al hablar de duelo, comunmente nos referimos al trabajo psicolégico que se tiene
que realizar por la pérdida de una persona, ya sea por fallecimiento o por una ruptura
amorosa; en el presente trabajo se hace referencia a la elaboracion de un duelo por
las expectativas e ilusiones depositadas en un hijo, ese duelo que vive un padre y/o
una madre de un nifio con Trastorno del Espectro Autista al momento de saber el
diagndstico. Las reacciones de los padres, generalmente se enfocan en atender las
necesidades del nifio, por ejemplo, buscar una escuela adecuada, un terapeuta o
un tratamiento, pero frecuentemente se olvidan de ellos mismos. Sin embargo,
sabemos que si ellos no estan bien no podran dar lo mejor para su hijo, por lo cual,
el presente trabajo busca dar estrategias para que los padres aprendan a manejar
Sus emociones tanto positivas como negativas, reconocer, aceptar y tolerar la
frustracion, asi como todo aquello que puede llegar a impedir un mejor papel como

padres y un desarrollo adecuado como seres humanos.

Palabras clave: Trastorno Espectro Autista, Duelo padres, Taller duelo.



Introduccién

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales 5 (DSM-5), ubica
los Trastornos del Espectro Autista (TEA) dentro del grupo de trastornos del
neurodesarrollo, es decir, se refiere a una condicién de origen neurolégico que se
presenta y se diagnostica durante los primeros afios de vida del nifio, los sintomas
gue manifiestan los niflos con autismo son: trastornos del lenguaje, que consiste
basicamente en que es un lenguaje pobre, no Gtil como medio de comunicacion;
trastornos de socializacion, es decir, no existe la necesidad de ser amigo o de tener
uno y se le dificulta entablar una relacion, tampoco existe el conocimiento de como
serlo, no le interesa pertenecer a un circulo social, generalmente prefiere estar solo;
y por ultimo tenemos los movimientos estereotipados, los cuales son movimientos
repetitivos que aparentemente no tienen ningan fin. También existe una division en
la gravedad del trastorno, el cual se divide en tres grados: el primero necesita ayuda
muy notable, el segundo necesita ayuda notable y por ultimo el tercero, que necesita
ayuda, que puede constar en un equipo multidisciplinario, incluyendo psicélogo,
neurdlogo, neuropsicélogo, ambiente escolar (profesores y alumnos), sin dejar a un

lado la psicoeducacion hacia la familia.

Una asociacion estadounidense llamada Autism Speaks (Fombonne et al
2016), realiz6 el primer estudio de prevalencia en México, el cual indic6 que casi el
1 % de todos los nifios en el pais, es decir, alrededor de 400,000 tiene autismo, es

un nidmero muy importante y un problema urgente de salud publica.

Otro problema que se presenta es con respecto a la parentalidad de los nifios
afectados por el trastorno, ya que encierra todas las dificultades que presentan los
padres al saber y tener un nifio con esta condicion, si bien el ser padre es un trabajo
dificil, su nivel aumenta con todas las emociones tanto negativas como positivas
que llegan al momento del diagndstico, la incertidumbre de no saber como actuar.
Es importante saber que aunque el nifio tenga autismo la familia es como cualquier

otra, de la misma manera no existe una familia éptima, el hecho que el hijo tenga



autismo no quiere decir que sea la Unica preocupacion de la familia, ya que todos

los integrantes de la familia son iguales y tienen la misma importancia.

Actualmente tanto padres como madres de nifios con Trastorno del Espectro
Autista al momento del diagndstico de su hijo no reciben atencidén psicolégica o
algun tipo de ayuda y solo se enfocan en ayudar al nifio, por esta razén se olvidan
de ellos y el papel que desempefian como padres a veces les resulta frustrante, mas

dificil de lo que ya es.

Como parte de la investigacion tedrica que se realizd, no se encontré un
documento destinado a hablar de la parentalidad y de todas las dificultades que

conlleva el tener un nifio con TEA y cémo trabajar sus emociones negativas.

El duelo del que se habla en este trabajo es un duelo emocional, metaférico
y de ilusiones que tenian los padres al esperar a su hijo, y que se vio afectado
cuando los sintomas empezaron a surgir, hasta que llegd el momento de saber el
diagndstico y todas esas ilusiones se fueron perdiendo para dar paso a una realidad
dificil de manejar. La Terapia de Aceptacion y Compromiso resalta la aceptacion de
las emociones (positivas 0 negativas) ligadas a la pérdida, como método para saber
manejar todas estas situaciones, para poder llevar una vida plena; esta teoria nos
dice que entre mas se luche en contra de la realidad, el ser humano aumentara su
nivel de sufrimiento, en cambio si se llega a una aceptacion es mas facil que se
pueda seguir con su vida y hacerla significativa, sin dejar a un lado las

responsabilidades que conlleva.

Por lo antes expuesto, el objetivo de este documento es proponer un taller
para padres de nifios diagnosticados con algun trastorno del espectro autista, que
los provea de herramientas para ayudarlos a elaborar el duelo ante el diagnostico
de su hijo, es decir, se proporcionaran estrategias para asimilar el trastorno del nifio,
gue faciliten el que ellos puedan brindar un mejor papel como padres; y que a su

vez, puedan reflexionar acerca de su papel como seres independientes.



Capitulo I. Trastorno Del Espectro Autista

¢, Qué es el autismo?

De acuerdo con el diccionario de la Real Academia Espafiola (RAE, 2014) la palabra
autismo proviene del griego “autos” que significa uno mismo e “ismo” que significa
actividad, doctrina o sistema. Por lo tanto, el autismo se considera un trastorno del
desarrollo en el cual se ve afectada la comunicacion y la interaccion social del nifio,

con patrones de comportamiento estereotipado.

La palabra autismo aparecié por primera vez en la monografia llamada
“Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien”, escrita por Eugen Bleuer para
el Tratado de Psiquiatria dirigido por Gustav Aschaffenburg y fue publicado en Viena
en 1911. Segun Bleuer el autismo es una contraccion de la vida mental del sujeto
sobre si mismo, que lo conduce a construir un mundo cerrado y distinto a la realidad
exterior, esto tiene como resultado un impedimento para comunicarse con los
demas (Garrabé, 2012).

Powers (2004) menciona que Bleuer fue quien utilizo la palabra autismo por
vez primera para referirse al alejamiento afectivo que manifestaban sus pacientes
con esquizofrenia y no fue hasta el afio de 1943 cuando el psicélogo infantil Leo
Kanner observé ciertos casos de nifios que no hablaban y que se distanciaban de
una manera extrema ante sus iguales, aunado a habilidades memoristicas que no

eran comunes en el desarrollo del nifo.

Menciona Garrabé (2012), que a finales de la segunda guerra mundial
aparecieron importantes contribuciones para el estudio de dicha patologia infantil;
sus respectivos autores la colocaron bajo la etiqueta de la patologia del autismo,
uno de ellos fue Léo Kanner quien estudid a 11 nifios, en su mayoria varones, en
los que describi6 la existencia de un cuadro clinico que se manifiesta en el primer
afo de vida; y que se distingue por una marcada sintomatologia compuesta por un

comportamiento rigido, soledad y notable retraso en el lenguaje.



De acuerdo con Kanner (como se cité en Paluszny, 2004) el cuadro clinico
que mostraron los 11 nifios que estudid, abarca casi todos los sintomas del

sindrome.

A continuacion se presentan los sintomas principales:
a) Dificultad para relacionarse y extrema soledad.
b) Ausencia de respuesta anticipatoria cuando se levantaba en brazos.
c) Deficiencias del habla (e. g. mutismo, ecolalia)

d) Deseo obsesivo (deseo de realizar algo de manera repetitiva) y dificultad
al cambio.

e) Limitaciones en la espontaneidad.

f) Reacciones indebidas ante la comida, ruidos fuertes y movimiento de los
objetos.

g) Interés por ciertos objetos y reaccidn a las personas en forma fragmentada,
es decir, si un adulto le hacia cosquillas se molestaba con la mano, no con el
adulto.

h) Excelente memorizacion.
i) Apariencia normal, con un adecuado nivel cognoscitivo.

j) Provenian de familias inteligentes.

Ferrari (2000) menciona que Léo Kanner retoma los estudios de Bleuer y
considera el autismo como un tipo de esquizofrenia precoz y que esta vinculada
especificamente con la tierna infancia. Actualmente son validos los criterios de

observacién que Kanner utilizo, para detectar a los nifios con autismo.

En 1944, el doctor Hans Asperger, desconociendo el trabajo de Kanner,
denomind una condicion similar a la del autismo como “psicopatia autista”, Asperger
fue el primero en realizar y reconocer el componente genético en este tipo de

trastorno (Pichardo, Albores, Hernandez & Cortés, 2008).

Rotter (como se citd en Solloa, 2001), en 1978 planted que el autismo es un
trastorno biopsicosocial, y determind cuatro caracteristicas principales que

actualmente siguen considerandose:



a) Aparece antes de los 30 meses de edad.

b) El desarrollo de las habilidades sociales es escaso.

c) El desarrollo del lenguaje es anormal y retardado.

d) Se muestra una insistencia continua en que todo permanezca sin
modificaciones.

Melanie Klein fue la primera en brindar un tratamiento psicoanalitico a un
nifo con autismo, aunque ella no utilizé el término autismo, en su articulo “La
importancia de la informacién del simbolo en el desarrollo del yo”, describe el caso
de un nifio de cuatro afios con una sintomatologia muy parecida a la de un nifio con

autismo (en Ferrari, 2000).

Si bien existen distintas definiciones de la palabra autismo, para Powers
(2004) se trata de un trastorno de origen neurolégico en el cual se provoca una
discapacidad permanente del desarrollo en el infante, menciona que los sintomas
pueden venir acompafiados de otras condiciones. Los nifios autistas, tienen
diferentes tipos de habilidades y conductas, por lo que los sintomas se van a
manifestar de manera distinta; por ejemplo, los nifios con autismo regularmente
despliegan conductas extrafias y repetitivas, estas se denominan “conductas
estereotipadas”, como puede ser mover algun objeto o0 moverse hacia la misma

direccion.

Para Ajuariaguerra (2007), los nifios con autismo presentan una forma
especial de comportamiento con las cosas y con las personas, de la misma manera,
viven en un entorno de objetos que utilizan de forma estereotipada, no obstante
reconocen el valor formal de éstos pero no tienen un valor social importante, las
relaciones interpersonales de los nifios con autismo son muy especiales, no hay
contacto visual no hay interés en establecer comunicacion, si elige a un compafiero
no espera nada de él, no comparte ni intercambia nada, los nifios con autismo al
parecer no se dan cuenta de los sentimientos de otras personas, no tienen la
capacidad para hacer amigos ni de participar en juegos; aparentemente no se ven
afectados por el aislamiento (Rogel, 2005), de la misma manera Cohen y Bolton
(1998), mencionan que el autismo es un trastorno que afecta a nifios desde el
nacimiento o desde la primera infancia, que les imposibilita el poder formar

relaciones sociales o el desarrollo de comunicacion normal, por lo que el nifio se
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aisla del contacto humano, generado intereses repetitivos y obsesivos, Rogel (2005)

plantea las mismas premisas con respecto al autismo.

En la actualidad se le conoce como Trastorno del Espectro Autista (TEA),

este término fue introducido por Lorna Wing en los afios 70 (Artigas & Paula, 2012).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2014), es un trastorno que
se caracteriza por la existencia de dificultades en el area de la comunicacion y la
interaccion social, aunado a intereses y actividades restringidas, asi como

repetitivas.

Actualmente, en el manual de la Clasificacién Internacional de las
Enfermedades Mentales (CIE-10, 2007), se describe el autismo como un trastorno
generalizado del desarrollo cuyos signos se manifiestan antes de los 3 afios de
edad, este trastorno es caracteristico por un comportamiento anormal en el cual se
ve afectada la interaccion social, la comunicacién, con existencia de actividades
repetitivas. También se dice que este tipo de trastorno predomina en los nifios con

una frecuencia de tres a cuatro veces superior a la que se presenta en las nifias.

En el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5,
APA, 2014), se dice que el Trastorno del Espectro Autista es un trastorno del
neurodesarrollo en el cual los sintomas se manifiestan a edad temprana y en los
primeros afos escolares, en los nifios con autismo existe un persistente deterioro
en su area social y verbal, esto hace que se les dificulte tener un adecuado
desarrollo en sus relaciones interpersonales, por ejemplo, suelen tener severas
complicaciones para lograr el acercamiento adecuado con otro nifio, ademas de que
su comunicacién es inadecuada debido a la falta de desarrollo del lenguaje,

manifestando patrones de conducta muy especificos y repetitivos.

Garcia (2014) menciona que los Trastornos del Espectro Autista (TEA)
refieren a una gama de trastornos, de origen neuroldgico que afectan de por vida al
sujeto, tanto en su percepcion del medio, como en la imagen de si mismo. En este

trastorno resaltan patrones de comportamiento, interaccion social y conducta, como



se menciond anteriormente, cada persona con este tipo de trastorno manifiesta una

personalidad Unica, desarrollando habilidades y déficits.

El estudio de Mesibov, Shea y Shopler (2005 como se citd en Garcia 2014)
estipula ciertas caracteristicas de la persona con autismo, sefiala que existe una
fortaleza en el procesamiento de la informacion de manera visual, una acentuada
atencion a los detalles e impedimento en la comprension de éstos, dificultad para
integrar ideas y secuenciarlas, aunado a problemas de tipo atencional. También se
observan las dificultades en la comunicacién, pero hay que tener en cuenta que
estas dependen del nivel de desarrollo del nifio, sin embargo, comuUnmente se
encuentran los problemas del lenguaje (pragmatica) y el uso adecuado de las

palabras (semantica).

Los autores antes mencionados, también mencionan que hay dificultades
para comprender el concepto de tiempo, es decir, no saben diferenciar el inicio,
medio o final de una actividad; otro punto importante que se expone es la tendencia
a ser rutinarios y si las rutinas se rompen, suelen reaccionar con disgustos, ansiedad
o confusion; por ultimo, los nifios con autismo tienen intereses muy marcados en los

cuales invertiran toda su atencion.

Como se ha mencionado, todo nifio con autismo manifiesta dificultades en el
lenguaje, asi como en el desarrollo de las capacidades y habilidades sociales,
ademas de la presencia de conductas estereotipadas; esta triada sintomatica puede
variar en el nivel de intensidad de las afectaciones en cada nifio con autismo,
teniendo en cuenta que se deben de presentar los tres, ya que si solo se presenta
una de las caracteristicas sintomaticas corresponde a otro tipo de trastorno
(Fejerman, 2010).

Por otra parte, Paluszny (2004) dice que el autismo es un sindrome, que
aparece en la nifiez caracterizado por la ausencia de relaciones sociales, falta de

habilidades para la comunicacion, rituales y persistencia al cambio.

El término sindrome es utilizado en primera instancia ya que se define de

acuerdo a signos y sintomas, no precisamente desde una etiologia especifica, un
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niflo con estas peculiaridades no tiene relacion con personas a sus alrededor y
prefiere jugar solo con un juguete, un objeto, inclusive con su propio cuerpo, cuando
existe lenguaje lo hay con desajustes severos. Como ya se menciond, este

sindrome se inicia generalmente antes de los tres afios de vida.

En cambio en el DSM-5 y el CIE-10 lo conciben como trastorno, ya que se
hace referencia a que las caracteristicas diagndsticas son evidentes en un periodo
del desarrollo y se basan en multiples fuentes de informacién por ejemplo:
observaciones clinicas, historias del cuidador y cuando es posible un autoinforme,
ademas de la existencia de alteraciones cualitativas manifestadas en todas las

situaciones desde la primera infancia.

Powers (2004), refiere 6 sintomas principales que se presentan en los
pacientes con autismo los cuales son: a) incapacidad para desarrollar una
socializacion normal, b) perturbaciones del habla, del lenguaje y de la comunicacion,
c) relaciones anormales con objetos y acontecimientos, d) respuestas anormales a
la estimulacion sensorial, €) retrasos en el desarrollo y diferencias en el mismo vy f)

los comienzos del autismo durante la infancia o en la nifiez.

En conclusién, el autismo es un trastorno del neurodesarrollo el cual se
caracteriza por un desarrollo anormal en el area del lenguaje, habilidades sociales
y estereotipias, generalmente se diagnostica a los 3 afios de edad, esta condicion

también afecta en cémo el nifio va a percibir su entorno.

Como se menciond anteriormente, Fejerman (2010), manifiesta que en los
nifios con autismo existe una triada sintomatica la cual consiste en:
1. Conductas estereotipadas

2. Trastornos de socializacion
3. Trastornos del lenguaje.

A continuacion se revisara el tipo de afectaciéon que se manifiesta en cada

una de las areas implicadas.
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Sintomas
Lenguaje

El DSM-5 (2014, APA) menciona que existen deficiencias en las conductas
comunicativas no verbales, al utilizarlas como herramienta de comunicacién en su

interaccion social, por ejemplo: una comunicacion verbal o no verbal poco integrada.

También existen anomalias en el contacto visual, es decir, generalmente
evitan el contacto, de igual manera que su lenguaje corporal no es el adecuado, se
encuentran defectos en el lenguaje corporal y hasta una ausencia total de expresion

facial.

Puede ser posible que el habla exista, pero no se empleard como forma de
comunicacién, es muy comuan que el nifio con autismo no haga gesticulaciones ni
use un tono de voz adecuado y cuando emite algun sonido o palabra no
necesariamente intenta trasmitir una intencién comunicativa, esta deficiencia puede

ocurrir en su totalidad hasta los 3 0 4 afios de edad (Paluszny, 2004).

Roselli, Matute y Ardila (2010), mencionan que uno de los rasgos mas claros
es la irregularidad en la aprehension y la exteriorizacion del lenguaje, la trayectoria
de éste en los nifios con TEA se ve evidentemente desordenada, el modelo de
produccioén de sonido exhibe algunos rasgos que son anormales.

Powers (2004) demuestra que aproximadamente un 40% de niflos con
autismo no emite una sola palabra, otros manifiestan ecolalia, es decir, suelen
repetir lo que se les ha dicho o escuchan, de la misma manera se les dificulta el
comprender conceptos abstractos como “peligro” o ciertos gestos simbdlicos,
aceptados socialmente, como saludar o despedirse con la mano. La voz que emite
resulta ser uniforme y/o monétona por lo que puede ser posible que no controle su

tono de voz.

Los nifios con autismo manifiestan cierta dificultad al momento de emplear

un lenguaje adecuado para la comunicacion con la gente que lo rodea. Fejerman
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(2010) menciona que existe mutismo, es decir, la ausencia del lenguaje oral en su

totalidad o ecolalias.

Cohen (2010) menciona tres aspectos basicos en las dificultades del lenguaje
en los niflos con autismo: a) ecolalia, que es la insistencia de pronunciar las mismas
palabras y/o frases una y otra vez; b) comprension literal del lenguaje, es decir, no
tienen la capacidad de entender alguna metafora, sarcasmo, etcétera; y c)

utilizacion del lenguaje de manera inadecuada e inapropiada en contextos sociales.

La comunicacion no verbal de la misma manera manifiesta defectos, el nifio
con autismo no se comunica de forma adecuada con gestos o con mimica, asi

mismo se le dificulta comprender este tipo de lenguaje (Rogel, 2004).

Para Rogel (2004), la alteracion del lenguaje juega un papel muy importante
para el diagndstico, todos los nifios con autismo muestran graves alteraciones en el

lenguaje, desde una ausencia total, hasta déficits de comunicacion.

Relaciones Sociales

Para Paluszny (2004) los nifios con autismo aparentemente se estan desarrollando
de manera adecuada en todos los sentidos ya que no presentan ningun problema
entre el primer y segundo afio de vida, pero durante el tercer afio es cuando se

empiezan a observar los primeros sintomas del autismo.

Los nifios con un desarrollo normal, al primer mes de edad suelen sonreir
ante la presencia de su padre, al mes siguiente esta conducta ya tiene que estar
bien constituida, en cambio, en los nifilos con autismo esta respuesta no es social,
ya que aparece en varios estimulos menos en los cuidados del adulto. (Paluszny,
2004).

El niflo con autismo rara vez observa a su madre, es decir, no logra un
adecuado contacto visual, no siente angustia cuando esta lejos de ella, ni la recibe
con una sonrisa cuando ésta se acerca. Dentro del desarrollo normal, se espera que

aproximadamente a los 8 meses de edad los nifios muestren incomodidad cuando

13



un extrafio se les acerca, en cambio, los nifios con autismo no manifiestan la

diferencia entre un extrafio y un conocido (Paluszny, 2004).

Asi mismo, Fejerman (2010) menciona que algunos nifios con autismo
parecen estar conviviendo con sus pares, pero en realidad no siguen normas del
juego ni ejecutan una interaccién importante con ellos, de la misma manera, pueden
empezar a llorar o hacer un berrinche de la nada, ante estas situaciones se tiene
gue considerar que ellos no saben manifestar ni controlar sus emociones de manera

adecuada.

Para Cohen (2010) existen ciertas dificultades en sus relaciones
interpersonales y se ven afectadas por el poco interés que le tienen a los demas, su
contacto visual es escaso o miran de una forma excesiva invadiendo el espacio vital,
no saben esperar turnos y respetar reglas por lo que prefieren estar solos, aunado
a que carecen de capacidad para interpretar expresiones faciales y de manifestar

empatia hacia los demas.

En el DSM-5 (2014, APA) se menciona que existen deficiencias en el
acercamiento social, por lo que hay fracaso en la comunicacion, asi como
disminucién de intereses; como ya se menciond, también existen anomalias en el
contacto visual, en el lenguaje corporal incluyendo gestos faciales y falta de interés

en otras personas.

Se manifiesta una incapacidad para desarrollar una socializacion normal,
esta caracteristica puede ser la principal en los nifios con autismo, ya que no
interactian de la misma manera en que lo hacen los demas nifios de su edad, o
bien la interaccion es totalmente nula, también manifiestan dificultad para establecer
vinculos emocionales y aparentan que no tiene interés en otra persona, muestran
una actitud apatica ante diversas situaciones y no tienen la capacidad de ser
cargados o acariciados y si esto llega a pasar el nifio manifiesta desagrado. Los
gestos sociales que comunmente se hacen como: sonreir, saludar de mano y fruncir

el cefio carecen de significado para estos nifios. (Powers, 2004)
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La mayoria de nifios con autismo, poseen escasas habilidades sociales y
parecen vivir en un mundo exclusivo para ellos e impenetrable para las personas
qgue lo rodean, por decirse de alguna manera es el sintoma principal del autismo
(Powers, 2004).

Conductas Estereotipadas

Fernandez Alvarez (como se cit6 en Fejerman, 2010, p. 203), sefiala que “se
denomina conducta estereotipada a toda conducta repetitiva que no cumpla con un

objetivo claro o carezca de proposito”.

Para Fejerman (2010) las conductas estereotipadas se dividen en dos,
estereotipadas motoras (CEM) y estereotipadas neurosensoriales, La primeras
consisten en movimientos corporales repetitivos, los mas comunes son: aleteo de
manos y balanceo del cuerpo, suelen hacer este tipo de movimientos cuando tienen
un alto nivel de ansiedad o estan aburridos, otra peculiaridad en el area motora es
el caminar sin rumbo o el correr en circulos, estas conductas generan placer en el
nifio y si se ven interrumpidas desencadenan rabietas y disgustos; las segundas
estan intimamente ligadas a estimulos visuales, auditivos y tactiles; dentro de los
visuales, encontramos el hecho de que los nifios observan fijamente luces,
lavadoras, incluso el movimiento de las ruedas de un carro; en el aspecto auditivo,
podemos observar la gran atencion que tienen a ciertos ruidos ya sean fuertes o la
hipersensibilidad a estos, y por ultimo, los estimulos tactiles consisten en pasar sus

manos por diversas superficies.

Paluszny (2004), menciona que este tipo de conductas estereotipadas
pueden estar presentes al momento de ponerse o quitarse la ropa, asi mismo el
nifio con autismo tiene el gusto de tener sus objetos en el mismo lugar y si existe un

minimo cambio reacciona con rabietas o angustia.

Las conductas estereotipadas y los intereses obsesivos se presentan de
distintas maneras en los nifios con autismo ya sea con Su propio cuerpo como
aletear las manos, girar sobre si mismos, caminar en circulos o con los objetos

haciendo que giren las ruedas de un carro de juguete, tocar todo, alinear cosas,
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etcétera, una memoria fuera de lo habitual y necesidades de que las cosas se
repitan de forma idéntica (Cohen, 2010).

De la misma manera en el DSM-5 (2014, APA) se presentan las estereotipias
motoras simples, que consisten en la persistencia en la monotonia, constancia en
las rutinas e intereses restringidos, también existe la poca o excesiva sensibilidad a

los aspectos sensoriales del entorno.

Rogel (2004), indica que las estereotipias motoras son destacadas, éstas
pueden incluir aleteo de manos, girar la cabeza y el balanceo de su cuerpo, estas

conductas pueden durar mucho tiempo.

Etiologia

Powers (2004), menciona que aun los cientificos no conocen la causa del autismo,

ni en qué forma afecta la estructura, el funcionamiento ni la quimica del cerebro.

En la actualidad, la etiologia del autismo es desconocida, sin embargo, con
base en las nuevas investigaciones hay un panorama mas claro y definido. Se

puede dividir el autismo en primario y secundario segun Rogel (2004):
Primario: los datos que existen en la actualidad refieren una etiologia multifactorial.

Secundario: abarca entre el 10 % y el 30 % de los pacientes y entre las posibles
causas del autismo son: esclerosis tuberosa, rubéola intrauterino, sindrome X fragil,
uso de farmacos durante el embarazo etcétera, la mas comun de ellas es la
esclerosis tuberosa ya que se han reportado presencias de expresiones autistas
principalmente de taberes (tumores con apariencia de tubérculo o raiz) que afectan

los I6bulos frontales y temporales.
La teoria psicogena del autismo

Este enfoque postula que el autismo es una respuesta a la personalidad anormal de
los padres, estigmatiza y llena de culpa en particular a las madres ya que son las
gue poseen suficiente carga emocional al enfrentarse al hecho de tener un hijo con
autismo (Solloa, 2001).
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Cohen y Bolton (1998), mencionan que durante los afios setenta el autismo
solia ser atribuido a una mala relacion con los padres, Bruno Bettelheim,
psicoanalista y autor del libro “The empty fortress: infantile autism and the birh of the
self’ (La fortaleza vacia: el autismo infantil y el nacimiento del yo, Nueva York, 1967),
hace mencién a la practica de separar a los nifios de sus padres como tratamiento,

a esto se le llama teoria psicogena del autismo.

Vargas y Navas (2012), manifiestan que la teoria psicogena (ambiental-
emocional) se encarga de explicar el autismo desde una perspectiva psicoanalitica,
parte del planteamiento de un autismo inducido, como resultado de las primeras
relaciones madre-hijo, en esta teoria se dice que el nifio al nacer es normal y que

por patrones defectuosos de la crianza se desarrollan los sintomas del trastorno.

Solloa (2010), hace referencia a que el autismo es originado por la relacion
inapropiada que se constituye entre los padres y el nifio y el ambiente social que
éste proporciona, de la misma manera existe una modificacion en la relaciéon
afectiva con la madre y esto no solo afectara el desarrollo emocional sino también

un desarrollo cognitivo.
La teoria bioldgica del autismo

Uno de los indicios mas importantes para esta teoria es que el autismo esta
acompafiado de sintomas neuroldgicos, discapacidades mentales y ciertos
trastornos médicos (epilepsia), de la misma manera resulta complicado aceptar ésta
teoria, ya que es contradictorio que varios nifios con autismo no hayan presentado

un trastorno médico que propicie el autismo (Cohen & Bolton, 1998).

Factores genéticos

Se ha examinado la posibilidad de que existan una anormalidad en los cromosomas
de los pacientes con autismo, pero los estudios realizados en este ambito no
encuentran evidencia de anormalidad, sin embargo si se lleva a cabo una relacion
entre el autismo y los genes podria decirse que es un trastorno heredado con un
gen dominante autosémico, es decir, que solo un gen del par tiene que mutar para
gue exista el trastorno, un gen recesivo con el mismo nombre significa que ambos
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genes deben de mutarse para que surja el trastorno, o una vinculacion al sexo, ésta
ultima puede quedar fuera debido a la proporcion de incidencia en el sexo masculino
(Paluszny, 2004).

Por otra parte Powers (2004) menciona que hay una condicion llamada
“sindrome X fragil’, ambos sexos se ven afectados pero usualmente los varones la
padecen con mayor frecuencia, en esta condicién una parte del cromosoma X tiene
un deficiencia por lo que se aproxima que afecte un 7 a 10 % de las personas con

autismo.

De acuerdo con el DSM-5 (2014) las estimaciones de que el autismo sera
heredado varian entre el 37 % y mas de 90 %, basandose en la concordancia de
gemelos. En cambio, si el trastorno esta relacionado a una mutacion genética

conocida, no esta completamente relacionada.

Rogel (2004), refiere que hay estudios en gemelos monocigéticos que
muestran una relacion de 33 %, es decir, un riesgo de 300 veces mayor que la
poblacién en general, algunos investigadores aluden que el cromosoma 15qll-13 es

un posible candidato junto con los cromosomas 7q31-35y 16p 1 3.3.26.

Autismo idiopatico y sindrémico

Artigas, Gabau y Feliubadal6 (2005), mencionan que cuando se describe al autismo
sin otro tipo de especificacion hace referencia al autismo idiopatico, debido a que
no hay prueba de marcadores biolégicos, el autismo secundario ha sido
denominado autismo sindrémico ya que se puede denominar “sindrome doble”,
cuando una enfermedad o sindrome se manifiesta junto al autismo, no
necesariamente tiene que existir una relacion entre ambos, por lo que solo se puede
valorar un caso de autismo si se puede diagnosticar un nexo entre los dos trastornos
(Ver tabla 1)

Balbuena (2015), menciona que dentro del autismo idiopatico los genes que
pueden estar involucrados son: MET, SLC6A4, RELN, PTEN, TSC1, TSC2 y los
genes reguladores de las neuroliginas y neurexinas. Del SLC6A4, gen que
transporta la serotonina, se encuentra en niveles altos en casos de autismo
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idiopatico, dentro de las neuroliginas y las neurexinas pueden afectar la

organizacion neuronal.

Tabla 1. Diferencias entre autismo idiopatico y sindromico. Artigas, Gabau y
Feliubadalo (2005).

IDIOPATICO SINDROMICO
Causa desconocida Causa conocida
Trastorno puro Asociado a otras manifestaciones
Base genética poco esclarecida Se conoce la base genética en la

mayoria de los casos

Prondstico inicial incierto Pronéstico  determinado  por la

enfermedad base

Ausencia de marcador biolégico del | Pueden haber marcadores bioldgicos

trastorno de base

Predomino en sexo masculino Predominio  determinado por el

trastorno primario

Retaso mental en el 70% en el autismo | Retraso mental casi constante

clasico

Amplio espectro de gravedad Predominan casos graves

Factores ambientales
Existen diversos factores de riesgo que aun no estan especificados, como la edad
avanzada de los padres, el bajo peso del bebé o la exposicion fetal al valproato.

Dentro de los factores medioambientales se piensa que son no especificos,

por ejemplo, medicamentos, toxinas medioambientales, trauma menor, etcétera.
Factores neurolégicos
Estudios recientes aportan que hay evidencia suficiente de la existencia de

desperfectos organicos, la mayoria de los investigadores sugiere que hay un defecto

en el sistema nervioso central que causa la deficiencia cognitiva en el nifilo con
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autismo. Una gran parte de las investigaciones bioguimicas del autismo estan
relacionadas con los neurotransmisores, ya que estos se relacionan con la
contraccion muscular y la actividad nerviosa, un desequilibrio en estas sustancias
afectan los estados de animo, emociones y procesos de pensamiento (Paluszny,
2004).

Cohen (2010) descubrié que los nifios con autismo atraviesan por una etapa
de “hipercrecimiento cerebral” en sus primeros afios, aumentan por encima de la
media, también se observd que hay regiones del cerebro como la amigdala, el
hipocampo, el nicleo caudado y partes del cerebelo que son mas pequefios en
nifios con autismo, de la misma manera tienen mas materia gris y materia blanca
sobre todo en los I6bulos prefrontales, cuando un nifio con autismo trata de pensar
sobre los pensamientos, sentimientos o emociones de otras personas se manifiesta
una hipoactividad en una de las regiones cerebrales que se denomina “cerebro

social”.

Algunos autores han destacado que el cerebelo juega un papel importante
en el autismo ya que puede alterar conexiones y el funcionamiento del neocortex a
nivel frontal y temporal, algunos no estan de acuerdo con esto y plantean el

predominio de las lesiones neocorticales en la fisiopatologia (Rogel, 2004).

Factores biogénicos

Paluszny (2004) menciona que el autismo surge en etapas tan tempranas de
la vida debido a que se trata de un problema biologico, el autismo se vincula a
diferentes desajustes en el Sistema Nervioso Central, por lo que hay dafio y éstos
refieren anormalidades neuroldgicas en donde no se encuentra el area especifica
del dafo. Existen muestras de etiologia biologica dentro del autismo por lo que
existen pautas de que se pueden asociar con otros trastornos, es probable que
exista mas de una causa, 0 sea, varias disfunciones y esto produce cambios

patolégicos que se manifiestan en el autismo.
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Bioquimica

De acuerdo con Rogel (2004), los descubrimientos en esta area sugieren un
trastorno difuso neuronal, que involucra la corteza bifrontal temporal, algunas
estructuras limbicas y el cerebelo, en este nivel hay alteraciones en la transmision

serotoninérgica y de otros neurotransmisores.

Coleman (como se citd en Lorente, 2016) menciona que en las personas con
autismo hay un elevado nivel de serotonina acumulada en las plaguetas cuya
concentracion disminuye de forma paralela a la mejoria de la conducta en estos

pacientes.

De la misma manera Gonzalez (2014) hace referencia a que las personas

con autismo tienen niveles anormales de serotonina.

Solloa (2001), menciona que el autismo es un trastorno poco frecuente que
se presenta en dos a cuatro casos por cada 10,000 nifios, y tiene mayor incidencia
en los varones, la tasa de ocurrencia en los hermanos es de 2% y la tasa de relacion

en gemelos es de 84% para gemelos idénticos.

De acuerdo al DSM-5 (2014, APA) en los ultimos afios en Estados Unidos y

en otros paises ha llegado a extenderse cerca del 1% de la poblacién.
Diagndéstico

Powers (2004) claramente indica que se tiene que ir con un especialista al
momento de observar sintomas que tengan que ver con el autismo.

Los criterios diagndsticos que se plantean en el Manual Diagnostico y Estadistico
de los Trastornos Mentales 5 (DSM-5, 2014, APA) (Ver Tabla 2).
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Criterios

Gravedad

A: deficiencias persistentes en la
comunicacion social y en la interaccion
social en diversos contextos,
manifestado por lo siguiente,
actualmente o por los antecedentes (los
ejemplos son ilustrativos pero no
exhaustivos)

1.- Las deficiencias en la reciprocidad
socioemocional varian, por ejemplo,
desde un acercamiento social anormal
y fracaso de la conversacion normal en
ambos sentidos, pasando por la
disminucion de intereses, emociones o
afectos compartidos, hasta el fracaso
en iniciar o responder a interacciones
sociales.

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

3.- Las deficiencias en el desarrollo,
mantenimiento y comprension de las
relaciones varian, por ejemplo, desde
dificultades para ajustar el
comportamiento en diferentes
contextos sociales, pasando por las
dificultades para compartir juegos
imaginativos o para hacer amigos,
hasta la ausencia de interés por otras
personas.

La gravedad se basa en deterioros de
la comunicacién social y en patrones
de comportamiento restringidos y

repetitivos.

B: patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento, intereses o]
actividades, que se manifiestan en dos o
mas de los siguientes puntos,
actualmente o por antecedentes (los
ejemplos son ilustrativos pero no
exhaustivos)

1.- Movimientos, utilizacién de objetos
o0 habla estereotipados o repetitivos (p.
ej., estereotipias motoras simples,
alineacion de los juguetes o cambio de
lugar de los objetos, ecolalia).

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

3.- Intereses muy restringidos vy fijos
que son anormales en cuanto a su
intensidad o foco de interés (p. €j.,
apego o preocupacién por objetos
inusuales, intereses excesivamente
circunscritos o perseverantes).

4.- Hiper o hiporreactividad a los
estimulos sensoriales o interés
inhabitual por aspectos sensoriales del
entorno (p. €j., indiferencia aparente
ante el dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas
especificos, olfateo o palpacion
excesiva de objetos, fascinacion visual
por las luces o el movimiento).

La gravedad se basa en deterioros de
la comunicacién social y en patrones
de comportamiento restringidos y

repetitivos.
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C: los sintomas deben de estar
presentes en las primeras fases del
periodo del desarrollo (pero pueden no
manifestarse totalmente hasta que la
demanda social supera las capacidades
limitadas, o pueden estar enmascarados
por estrategias aprendidas en fases
posteriores de la vida.

D: los sintomas causan un deterioro
clinicamente significativo en lo social,
laboral u otras areas importantes del
funcionamiento habitual.

E: estas alteraciones no se explican
mejor por la discapacidad intelectual
(trastorno del desarrollo intelectual) o
por el retraso global del desarrollo. La
discapacidad intelectual y el trastorno
del espectro autista con frecuencia
coinciden; para hacer diagnésticos de
comorbilidades de un trastorno del
espectro autista 'y discapacidad
intelectual, la comunicacién social ha de
estar por debajo de lo previsto para el
nivel general del desarrollo.

Tabla 2. Criterios diagnésticos para el Trastorno del Espectro Autista (Tomado de DSM-V)
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La gravedad para cada criterio se divide en tres (ver tabla 3)

Niveles de gravedad del trastorno del espectro autista

Nivel de gravedad

Comunicacién social

Comportamientos restringidos y

“Necesitas ayuda”

repetitivos
Grado 3 Las deficiencias graves de las aptitudes de | La inflexibilidad de comportamiento, la
“Necesita ayuda | comunicacion social verbal y no verbal causan | extrema dificultad de hacer frente a los
muy notable” alteraciones graves del funcionamiento, inicio muy | cambios u otros comportamientos
limitado de las interacciones sociales y respuesta | restringidos/repetitivos, interfieren
minima a la apertura social de otras personas. Por | notablemente con el funcionamiento
ejemplo, una persona con pocas palabras inteligibles | en todos los éambitos. Ansiedad
que raramente inicia interaccion y que, cuando lo hace, | intensa/dificultad para cambiar el foco
realiza estrategias inhabituales sélo para compartir con | de accién.
las necesidades y Unicamente responde a
aproximaciones sociales muy directas.
Grado 2 Deficiencias notables de las aptitudes de la | La inflexibilidad de comportamiento, la
“Necesita ayuda | comunicacion social verbal y no verbal; problemas | dificultad de hacer frente a los cambios
notable” sociales aparentes incluso con ayuda in situ; inicio | u otros comportamientos
limitado de interacciones sociales; y reduccién de | restringidos/repetitivos aparecen con
respuesta o respuestas no normales a la apertura social | frecuencia claramente al observador
de otras personas. Por ejemplo, una persona que emite | casual e interfieren con el
frases sencillas, cuya interaccion se limita a intereses | funcionamiento en diversos contextos.
especiales muy concretos y que tiene una comunicacién | Ansiedad y/o dificultad para cambiar el
no verbal muy excéntrica. foco de accion.
Grado 1 Sin ayuda in situ, las deficiencias en la comunicaciéon | La inflexibilidad de comportamiento

social causan problemas importantes. Dificultad para
iniciar interacciones sociales y ejemplos claros de
respuestas atipicas o insatisfactorias a la apertura social
de otras personas. Por ejemplo, una persona que es
capaz de hablar con frases completas y que establece
comunicacién pero cuya conversacion amplia con otras
personas falla y cuyos intentos de hacer amigos son

excéntricos y habitualmente sin éxito.

causa una interferencia significativa

con el funcionamiento en uno o mas

contextos. Dificultad para alternar
actividades. Los problemas de
organizacion 'y de planificacion

dificultan la anatomia

Tabla 3. Gravedad del Trastorno del espectro Autista (tomado del Manual Diagndstico y

Estadistico de los Trastornos Mentales 5)

Anteriormente en el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos

Mentales IV, (DSM-1V, 1995) solo se mencionaba como Trastorno Autista, no

contemplaban los niveles de gravedad. Hacian referencia a la alteracion

cualitativa de la intervencion social, alteracion cualitativa de la comunicacion

y patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas.

El CIE-10 (2007) plantea el Trastorno del Espectro Autista de la siguiente manera:
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Trastorno generalizado del desarrollo.

Autismo infantil: trastorno global del desarrollo definido por la presencia de
un desarrollo anormal el cual se manifiesta antes de los tres Manafios, afecta la
interaccion social a la comunicacion y a la presencia de actividades repetitivas y
restringidas.

Falta de uso social en cualquiera de las habilidades en el juego, imitacion

social, falta de reciprocidad en el intercambio conversacional.

Se caracteriza por la presencia de formas rigidas, repetitivas y

estereotipadas, de comportamiento, intereses y actividades en general.

Autismo atipico: trastorno global del desarrollo que difiere del autismo, bien
en la edad de inicio, bien en que no cumple el conjunto de los tres tipos del criterio.
Asi el desarrollo alterado se manifiesta por primera vez solo después de los tres

anos.

También es importante tener en cuenta que las deficiencias verbales y no
verbales que existen en la capacidad social van a depender de la edad, el nivel
intelectual y la capacidad linguistica del nifio. Estas dificultades se pueden
manifestar por la ausencia parcial o completa del habla, la ecolalia o el lenguaje
poco natural y literal. La carencia de la capacidad para interactuar con otros y

demostrar pensamientos y sentimientos es muy comuan en estos nifios.

En torno al DSM-5 se denomina espectro ya que las manifestaciones del
trastorno varian segun la gravedad de la afeccion autista, el nivel de desarrollo y la
edad cronologica.

De acuerdo al CIE-10 (2007) no existe un periodo previo del desarrollo para
el diagndstico, sin embargo, no se posterga mas alla de los tres afios de edad.
Existen siempre alteraciones peculiares en la interaccion social, manifestando
también una falta de reaccion a las emociones de los demas o una conducta que no
se adapta al contexto social, debido a la falta de signos sociales convencionales y
una integracion escasa. Se presentan alteraciones en la comunicacion las cuales

no se utilizan para una funcién social.
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Las conductas de este trastorno se caracterizan por ser repetitivas,
estereotipadas y restrictivas, una gama de intereses limitados, en lo que predomina
la rigidez y la rutina, estas actividades se presentan generalmente durante la
primera infancia (CIE-10, 2007).

DSM-5 CIE-10
e Trastorno del neurodesarrollo. e Trastorno generalizado del desarrollo.
e No hay subgrupos. e Existen subgrupos para el diagndstico.
e Existen seis criterios para su e Hay dos tipos de diagndstico: autismo
diagnéstico. atipico y autismo infantil.
e Existe cuadro para especificar la
gravedad del trastorno.

Tabla 4. Diferencias en los criterios diagnésticos del autismo en el DSM-V y el CIE-10

Un equipo multidisciplinario es un equipo profesional que sigue un proceso y
existe un objetivo importante, esta formado por: médicos, psicélogos,

psicopedagogo, terapeutas ocupacionales, etcétera (Guanipa, 2011).

Generalmente es un equipo multidisciplinario el que se encarga de
diagnosticar el autismo, este proceso se lleva a cabo mediante la observacion

directa y entrevistas personales y dura aproximadamente de dos a tres horas.

Este trastorno se puede diagnosticar a los tres afios o bien desde los
dieciocho meses (Cohen, 2010),

Se rellena un formulario sobre tres aspectos diferentes:

a) ¢Tiene dificultades notorias para establecer relaciones sociales?

b) Habilidad de la persona para comunicarse.

c) La persona tiene intereses excepcionalmente obsesivos y manifiesta un
comportamiento repetitivo.

Segun la opinion de Cohen (2010) estas son las caracteristicas esenciales
del autismo. Mediante la entrevista se observa si los comportamientos de las tres
areas mencionadas han tenido repercusiones para la vida diaria del nifio, asi mismo
se utiliza la observacion directa. Existen también herramientas estandarizadas para

diagnosticar, como el “Autism Diagnostic Interview (ADI), y/o el Autism Diagnostic
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Observational Schedule (ADOS)”, estos métodos fueron creados por Michel Rutter
en Londres y por Cathy Lord en Michigan. Es importante mencionar que las pruebas
se deben de estandarizar para que el diagnostico no solo dependa de la opinién del

médico.

Para Rogel (2004), el diagnostico del autismo se fundamenta sobre bases
especificamente clinicas y hasta la fecha no existe un marcador bioldgico
determinante, la combinacion de modificaciones en el lenguaje, comportamientos
restringidos y conductas estereotipadas y disfuncién en el contacto social no deja
dudas sobre el diagnéstico.

En un estudio de 1300 familias, la edad promedio al momento del diagndstico
fue de seis afios y menos del 10 % se realizd en la primera consulta, es de gran
importancia que el diagnéstico se realice a tiempo para asi conllevar un adecuado

tratamiento y se mejore el desarrollo del nifio (Rogel, 2004).

Albores, Diaz, Hernandez y Cortés, (2008), exponen que el diagndstico
correcto y temprano del autismo es de gran importancia por sus implicaciones para
el prondstico, también para la adecuada eleccién de programas de intervencion, en
cambio, si se comete un error al diagnosticar, hay costos elevados debido al
tratamiento incorrecto. También encontraron motivos que dificultan la evaluacion del

autismo y son:

a) Una co-existencia de retardo mental, déficit de atencion vy tics.

b) Las clasificaciones del DSM-IV y el CIE-10 no destacan lo suficiente el
cambio en la presencia de sintomas durante el desarrollo, ya que describen
los criterios para nifios de entre cinco y seis afios de edad, lo que se dificulta
el diagndstico para nifios entre 18 meses y tres afios (Charman y Baird 2002,
en Albores et al. 2008).

c) Cambio en el aspecto clinico que incluye a nifios con retardo mental, lenguaje
insuficiente y bajo nivel de rendimiento y por otro lado a nifios con un
coeficiente intelectual normal y un mejor desempefio social.

d) Falta de precision en algunos sintomas obsesivos.
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e) Impedimento para evaluar el lenguaje y socializacion a nifios que estan en la
etapa de adquisicion de dichas habilidades.

f) Problemas para realizar entrevista directa a nifios en etapas tempranas del
desarrollo, ya que a esa edad su lenguaje no esta bien desarrollado y es
pobre.

g) Insuficiente conocimiento de sintomas del autismo por parte de maestros,
educadores, médicos generales y psicologos.

h) Los instrumentos utilizados en adolescentes no son aptos para los nifios con

edades entre los 18 y 36 meses.

De la misma manera Albores et al. (2008) dan una lista de los instrumentos

mas comunes para la deteccién del autismo:

a. Cuestionario para el autismo en nifios preescolares.

Cuestionario para el autismo en nifios preescolares modificado (en
2001, Robins, Fein, Barton y Green modificaron y aumentaron la lista
de reactivos).

La Escala de evaluacion del Autismo Infantil.

Lista de sintomas del nifio a partir de los 18 meses hasta los 5 afios.

Entrevista de Diagnéstico de Autismo.

~ @ 2 o

Entrevista de Diagndstico de Autismo Revisada.

Cédula para el diagnostico del autismo.

> @

Cédula prelinguistica genérica de observacion para el autismo.

Cédula de observacién genérica para el autismo.

Diagnostico interdisciplinario del autismo

Como se ha observado el nifio con autismo tiene dificultades en varias areas
de desarrollo, por lo cual, es importante canalizar con especialistas en cada una de
ellas para establecer un mejor diagnéstico, con base en la evaluacion, los miembros
del equipo se reunen para analizar las estrategias de evaluacion y se realiza una
guia. La mayoria de las evaluaciones se llevan a cabo en una camara de Gesell

(habitacion con espejos en la cual solo se ve de afuera hacia adentro). Afuera se
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encuentran los padres y un especialista en donde se debate el procedimiento que
tendra el nifio (Paluszny, 2004).

Después de esto el personal se reune para sacar conclusiones vy
recomendaciones del caso, durante este periodo los especialistas integran toda la
informacion recopilada, existe una segunda reunién en donde aparte de los
especialistas también se encuentran los padres y es cuando se toman decisiones
respecto a las recomendaciones acerca de como y cuando se llevaran a cabo
(Paluszny, 2004).

Instituciones en México

En México existen diferentes instituciones encargadas de diagnosticar y dar

tratamiento al Trastorno del Espectro Autista, por ejemplo:

a) Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton, (CRIT), el cual tiene un modelo
llamado CAT (Centro de Autismo Teletdn), el cual se centra en la calidad de
vida de las personas con Autismo, el modelo se basa en los desarrollos de
Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo y tiene su fundamento en el
desarrollo de procesos de planificacion centrada en la persona y en la
descripcion de los lugares de vida de las personas con esta discapacidad, su
fin también es desarrollar programas dirigidos al fortalecimiento y desarrollo
de una vida con calidad para el nifio y su familia, estas estrategias son
disefiadas de acuerdo a las capacidades e intereses del menor, asi mismo
promueve la inclusion. Este modelo se centra en una intervencién temprana,
analisis del entorno familiar, apoyo psicolégico y talleres para la familia del
nifio.

b) AP y RE (apoyo y rehabilitacion A.C.), esta asociacion cuenta con CANTA
(Centro de Atencion a Nifios con Trastornos Autistas) y esta formado por un
grupo de especialistas en distintas areas que trabajan con el nifio y su familia,
el programa incluye: terapia de lenguaje, terapia ocupacional e integracion

sensorial, terapia adaptativa (social, emocional y cognitiva) y apoyo a padres.
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c)

d)

f)

g)

h)

Fundacién HACE: tiene como objetivo el informar de manera oportuna y
veraz la condicién del espectro Autista, mejorar la calidad de vida del nifio,
sensibilizar y concientizar la problematica del TEA, orientar a las familias y
profesionistas esta condicion.

DOMUS, Instituto de Autismo: basan su trabajo en cinco componentes
fundamentales: 1) evaluacion funcional, 2) métodos de ensefanza-
aprendizaje flexibles y personalizados, 3) abordaje familiar y social, 4)
inclusion total y 5) salud integral.

Fundacion INCLUYEME: su oferta principal de la Fundacion es un Sistema
Integral de Servicios que promuevan la vida independiente de Personas con
Discapacidad Intelectual (PcDI) que promuevan su autonomia y vida
independiente y que los acompafie durante su edad adulta maximizando su
calidad de vida. INCLUYEME busca brindar un diagnéstico rapido y certero
con la finalidad de iniciar lo antes posible la atencion que la persona requiere.
Refiere y da seguimiento de todas las personas atendidas. Su filosofia es la
de entender el diagndstico como un punto de referencia y no como una
etiqueta.

ESAIN, Espacio de Atencion Integral A.C.: sus proyectos van dirigidos a las
siguientes causas: Deteccion temprana: Implementando el cuestionario
EHCA (ver en seccion de cuestionarios) en diferentes sistemas escolares
como los del DIF y proporcionando herramientas a la comunidad para un
mejor manejo de dicha poblacién mediante capacitacion a docentes y grupo
de apoyo a familias, tratamiento terapéutico: Incluye valoraciéon
neuropsicoldgica (de lenguaje, aprendizaje y conducta), consulta médica con
neurélogo pediatra y terapias necesarias.

COCONEH Autismo: ofrecen un programa educativo integral de calidad para
los nifios que presentan un diagnostico de autismo, brindando servicios
educativos y terapéuticos con el fin de establecer e incrementar procesos
cognitivos y asi lograr una mayor independencia y autonomia.

CLIMA: su objetivo es promover el bienestar de las personas con Trastorno

de Espectro Autista y de sus familias a traveés de programas especializados
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y acciones con enfoque de Derechos Humanos que coadyuven a su inclusion
social. En Clima se preocupan por difundir conocimientos actualizados sobre
el Espectro del Autismo a través de diplomados y practicas académicas
universitarias que lleven a la poblacion en general a una mejor comprension
de las personas con esta condicion.

i) ARENA, Asociacion Integral del Autismo: promueve la inclusion de las
personas con autismo en su entorno familiar, social y educativo, aplicando
metodologias de desarrollo propias y de terceros.

j) Enlace Autismo: es una asociacion civil qgue ofrece apoyo a las personas con
alguna Condicion del Espectro Autista y a sus familias en las areas de

diagnéstico, asesoria y capacitacion.

Si bien el Trastorno del Espectro Autista no solo afecta a la persona que lo padece
sino a toda la familia debido a las caracteristicas de la condicién, por lo que es
importante también el tratamiento para los padres y/o hermanos del nifio y en
conjunto poder brindarle ayuda para que tenga un mejor desarrollo en su area
personal, social, familiar, etcétera, de la misma manera proporcionar apoyo a los
padres de familia ya que no es facil tener a un nifio con una condicion especial, a
pesar de que no existe una familia que se desenvuelva en éptimas condiciones en
todos los aspectos se tienen que redoblar esfuerzos con un nifio con condiciones

diferentes.
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Capitulo 2. Reacciones De Los Padres Ante EI Autismo

Familia 'y autismo

Leal en 1999 (como se citd en Simarro, 2013) definié que la familia es una unidad
de apoyo social en funcionamiento, que se encarga de criar y proteger a sus
miembros. El aspecto fundamental de su existencia, radica en que se trata de un
conjunto de personas estables que se cuidan unos a otros. Ya que existe un
concepto de familia, es importante mencionar que hay 4 premisas sobre las familias

de pacientes con autismo:

a) Aunque se tenga un nifio con autismo la familia se parece a cualquier otra
familia.

b) No existe un tipo de familia 6ptimo.

c) El hecho que el nifio tenga autismo no quiere decir que sea la mayor
preocupacion de la familia.

d) Se tienen que tomar en cuenta todos los integrantes de la familia para

obtener éxito.

Kanner (como se cité en Paluszny, 2004) al referirse al autismo, lo definié
como un sindrome caracterizado por “un defecto innato del contacto afectivo”, esto
quiere decir que en un principio se pensaba que la causa del autismo era por la
interaccion del bebé con unos padres que son poco afectivos; esto generaba que
los padres fueran catalogados como: mecanicos, insensibles, cinicos, obsesivos y
pasivos, el papel que desarrollaban los padres en el tratamiento de su hijo dependia

del grado que eran considerados la causa del autismo del nifio.

Wing (1998), manifiesta que todos los padres de cualquier nifio con una
discapacidad, en este caso con autismo, pasan por un proceso sumamente
doloroso, como la mayoria de los padres tiene una expectativa de tener un bebé
perfecto, el cual crecera de una manera normal y de adulto seré exitoso, al momento
del diagndstico tienen que aceptar que esas esperanzas y suefios que habian

depositado en su hijo van a cambiar.
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Powers (2004), manifiesta que los padres son el elemento principal de la
familia para que pueda adaptarse, es necesario que se cuide al nifio con amor y
aceptacion y fijarse metas razonables asi como alentar su independencia lo mas
pronto que sea posible. El autismo es una condicion que al momento de ser
diagnosticada produce una afliccion temporal, es de gran importancia el saber que
no se debe de minimizar al nifio por haber nacido con esta condicion, la aceptacion

no debe de confundirse con la resignacién e ignorar al nifio.

De la misma manera Cuxart y Fina (s/f), mencionan que el hecho de que el
nifio tenga autismo es dificil de asimilar, generalmente los padres sienten esa
felicidad de tener un nifio que el mundo considera que tendra un desarrollo como
los demas, como no es asi, los padres pueden entrar en un estado de desesperanza
y desconsuelo por lo que se sugiere un pronto diagndstico, este es el principio para
alcanzar la aceptacion y comenzar el ajuste en la crianza, asi como encontrar las

vias para actuar.

Después del nacimiento del nifio con autismo, el estilo de vida cambia por
completo, al adaptarse a las demandas y tensiones del menor, sin embargo no hay

gue culpar al nifio con esta condicion ya que €l no eligié nacer asi (Powers, 2004).

Al momento del diagnéstico, los médicos también deben de considerar si los
padres tienen un apoyo social y emocional adecuado, de la misma manera los
terapeutas deben asegurar que los padres tengan opciones claras de terapia acerca

del tratamiento de su hijo con autismo (Hillman, Snyder & Neubrander, 2007).

Para Simarro (2013) existen caracteristicas de la familia con pacientes con

autismo, las cuales se mencionan a continuacion:
a) De la infancia a la adolescencia

Ya que se tiene el diagnéstico, la familia, principalmente los padres se hacen
diversos tipos de cuestionamientos, por ejemplo: ¢qué va a necesitar?, ¢donde
puedo brindarle ayuda?; en ese momento, una angustia inicial se desplaza a otra
por lo que inicia un sentimiento de tristeza, a lo largo del tiempo un nifio con un

desarrollo normal logra ser cada vez mas independiente, en el caso de un nifio con
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autismo esto no es asi, el avance es mucho menor. El estrés de los padres puede
aumentarse no solo por el nifio, sino también por el desajuste que €l pueda

presentar en su entorno, aunado a un desequilibrio en el suefio y en la alimentacion.

Por otro lado Powers (2004), expresa que cuando el nifio entra a la etapa
escolar, la familia tiene que reestructurar su rutina y sus horarios, aunado a que se

le tiene que ensefiar al nifio todas esas actividades de la vida cotidiana.
b) La adolescenciay la edad adulta

En esta etapa el paciente con autismo pasa mas tiempo bajo el cuidado de
los padres y la carga aumenta, por lo que la familia tiene todo el derecho a recibir
apoyo, ya que el tomar conciencia de que el nifio tiene un trastorno implica
sufrimiento, el poder comprender a la familia es algo basico y entre mayor apoyo
reciba, las probabilidades de participacidon y eficacia en el tratamiento aumentaran
(Simarro, 2013).

Powers (2004), refiere que en la etapa de la adolescencia los padres
modifican su perspectiva y existen planes a largo plazo, sin embargo, aunque esto
les preocupe tienen que enfrentarse a la crisis del presente, la principal tarea que
se tiene que llevar a cabo es la independencia del joven.

También se observa que el hecho de que una familia tenga un nifio con
autismo puede resultar estresante y los conlleva a un limite de fuerzas, ante esta
situacidbn se presentaran obstaculos que se requieren superar. La mayor
incertidumbre de las familias es el saber si el nifio con necesidades especiales

tendra un lugar en la sociedad.

Cuando los padres finalmente se dan cuenta y toman conciencia de que su
hijo tiene autismo se ven afectados por la desesperacion y la depresion, aunado a
una firme ansiedad por el futuro de éste, de la misma manera se ven sumergidos
en una gran culpa pensando que son los responsables del trastorno, existe también
el sentimiento de fracaso como padres y verglienza debido a la opinidn externa
(Cohen & Bolton, 1998).
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Generalmente el miedo que los padres experimentan es a lo desconocido y
la crianza de un nifio con autismo los obliga a realizar cambios drasticos en la vida

diaria, como trabajar arduamente y alcanzar la adaptacion (Powers, 2004).

Paluszny (2004) menciona que una aportacion que el profesional puede
hacer con los padres es ayudarlos a asimilar todas esas emociones negativas, como

la ira y el dolor de verse a si mismos como los padres de un nifio con autismo.

Olshansky (como se cit6 en Paluszny, 2004), habla de una “tristeza cronica”,
la cual experimentan las familias tanto al momento del diagnéstico como a lo largo
del desarrollo del nifio, por ejemplo, en la edad escolar, si su hijo con autismo no se
desenvuelve como ellos quisieran, el hecho de aceptar que su hijo no podra ser
empleado, capacitado en una empresa o tienda.

Existen padres que insisten en negar la discapacidad de su hijo y estan en
una busqueda interminable de curas, y esto se basa en la dificultad para enfrentar
la realidad, por otra parte, cuando hay disgusto y tristeza también se puede
desencadenar una depresion con angustia, sentimientos de pesimismo, alteracion

en el suefio y falta de apetito (Powers, 2004).

Por lo tanto, el principal objetivo, es que la familia se mantenga unida,
tratando de evitar que las necesidades del nifio amenacen la dinamica familiar,
partiendo de prioridades, con eso se podra dividir el tiempo y equilibrar las

necesidades de todos los miembros de la familia.

El hecho de tener un hijo con autismo suele ser un golpe para la autoestima
de los padres y llegan a perder la confianza en si mismos, ya que se enfrentan a

una conducta meramente extrafia y demandas Unicas.

Otra dificultad con la que se van a enfrentar los padres, es con la cantidad de
profesionales requeridos para el tratamiento del nifio, por otra parte, el hecho de no
tener conocimiento del trastorno amenaza la oportunidad de obtener logros como

padres (Powers, 2004).
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Reacciones frente al diagnostico

Cohen y Bolton (1998), refieren que los padres de nifilos con autismo manifiestan
reacciones al momento del diagnostico que son similares a las que se observan en
el duelo. La primera fase es de sorpresa e incredulidad, es decir, una sensacion en
la cual se perciben distanciados del mundo, esto funciona como una barrera
protectora contra el descubrimiento de la noticia. Se les dificulta asimilar la
informacion y pueden necesitar que se les repita la informacion del acontecimiento,
esta sorpresa va de la mano con la negacién, mediante esta, la mente consigue
tener control de la ansiedad y el estrés (Powers, 2004), y en ocasiones conduce a
qgue el padre o madre actie como si no pasara nada, minimizando el trastorno y

pensando que su hijo se curara magicamente.

Para Powers (2004), la siguiente fase es la expresion de los sentimientos de
irritacion y culpa. Irritacion por vivir el trastorno como una injusticia, los padres
pueden preguntarse ¢por qué me paso esto a mi? y culpa que se puede convertir
en tristeza y desesperanza, al final la mayoria de los padres se adapta, tienen
capacidad de habituarse a la realidad y adaptarse de manera adecuada a la

condicion del nifio.

La primera crisis a la que se enfrenta la familia es al impacto del diagnéstico,
lo cual implica empezar la busqueda de servicios terapéuticos y educaciéon especial,
dentro de estos cambios se encuentra también la modificacion de horarios y
obligaciones ya que el nifio necesitara de mayor atencion y cuidados (Powers,
2004).

Ferrari (2000), expone 4 situaciones especialmente dolorosas por la que los

padres atraviesan junto con sus hijos:

a) Los trastornos del suefio: se le dificulta al nino mantener un ritmo adecuado entre
dia y noche.
b) La agitacion y los gritos: es uno de los sintomas con mayor dificultad para

soportar por los padres, este tipo de agitaciones ocurre por los cambios drasticos
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en el ambiente a los cuales el nifio no esta acostumbrado, también pueden
ocurrir por la basqueda de autoestimulacion por parte del nifio.

c) Las estereopiasy las automutilaciones: las estereotipias lo que suelen causar es
qgue el nifio se aleje y se retracte en sus relaciones sociales, por otro lado las
automutilaciones provocan angustia tanto para el nifio como para los padres,
éstas a su vez son intentos para encontrar los limites corporales o como
busqueda activa de estimulacion sensorial.

d) El aprendizaje de la alimentacion y de la educacion esfinteriana: este tipo de
problema afecta de cierta manera mas a los padres ya que hay nifios que no se
pueden alimentar por si solos, algunos rechazan ciertos tipos de alimentos, otros
tienen preferencia por ciertos platos, este tipo de situaciones necesitan de los
padres firmeza y perseverancia para tener como resultado una adecuada

alimentacion para el nifio.

Powers (2004), declara que entre mayor informacion del trastorno exista en
el padre aumentara la confianza en si mismo. Ademas de sentirse incompetentes
algunos padres sienten que no tienen el derecho de manifestar molestia o
frustracién con su hijo, también los padres sienten que no tienen la comprension de
amigos y familiares, ya que la mayoria de estos no entienden por qué el padre toma
medidas tan drasticas ante ciertas conductas del nifio, como por ejemplo cuando el

nifio bota una pelota o repita sin cesar la misma frase.

Garanto (1990), menciona que lo padres de nifios con autismo buscan que
alguien les explique qué esta pasando con el nifio y les impregne esperanzas,
cuando esto no se cumple, se sienten decepcionados y todos esos suefios se van

truncando, para poder ayudar con los padres en esos momentos habra que:
a) No prolongar su peregrinaje.

b) Apoyarles a aceptar una realidad, si bien, reanimar las esperanzas en el modo

del que el nifio puede tener una mejora.
c) Trabajar sus angustias.
d) Quitar la mayor cantidad de culpas.
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Otro problema con el que se encuentran los padres de nifios con autismo, es
lograr relacionarse con los padres de otros nifios que no tienen necesidades
especiales; es probable que el padre se sienta abrumado y ansioso ante esta
situacion. Asi también, otra circunstancia en la que los padres se ven inmersos, es
la gravedad del autismo y el nivel de discapacidades mentales que conlleva, los
padres pueden expresar sus sentimientos ante esta situacion y asi ayudarse

mutuamente (Powers, 2004).

Wing (1998) refiere que los padres al conocer el diagnostico de su hijo,
sienten que son los unicos en el mundo con dicha condicién y el saber que hay mas

padres en la misma situacion les sirve como apoyo emocional y practico.

En realidad no existe gran diferencia en las familias que tienen un nifio con
autismo y las que no lo tienen, los padres con nifios que experimentan esta
condicion, manifiestan sentimientos de culpa, incompetencia, frustracion y tension,
ademas de gue los problemas se intensifican con base en las exigencias que el nifio
impone. Los miembros de la familia de la misma manera se ven perjudicados de

algin modo (Powers, 2004).

Tavorminay colaboradores (como se cité en Paluszny, 2004) mencionan que
existen 4 estilos de reacciones de los padres, en lo que se refiere a afrontarse a la

realidad del diagndstico:

a) La figura paterna se “divorcia emocionalmente” del infante y se aleja lo mas
que puede, fugandose en actividades que no tienen relacion con el nifio y le
deja toda la carga a la madre.

b) Los padres se unen para rechazar al nifio y lo mas viable es que sea
institucionalizado.

c) Los padres hacen de su hijo el centro del universo, todo lo que realizan se
relaciona con el nifio o para el nifo.

d) Los padres se unen en un apoyo reciproco tanto para el nifio como para ellos

y siguen su vida tratando de conllevar un ritmo normal.
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Recursos

Powers (2004), refiere que no hay una manera correcta de integrar al nifio a la
familia, pero los valores como el amor, respeto, la comprension, constituyen la base
para que la familia salga adelante y menciona 3 aspectos importantes de la

parentalidad del nifio con autismo:
Expectativas

De la misma manera que ocurre con cualquier otro nifio, los nifios con autismo
nacen con habilidades tanto fisicas como mentales, es cierto que el autismo pondra
un limite en las habilidades del nifio, pero esto no debe de ser impedimento para
que el niflo se pueda desarrollar como cualquier otro, es cierto que el esperar de
mas algunas veces como resultado conlleva a la frustracion, por esto no se deben
de formular expectativas al vacio, es mejor ser realista para el nifio y den un

resultado adecuado.
Independencia

Es normal que los padres deseen proteger de manera excesiva al nifio con autismo,
pero si este tipo de circunstancia se prolonga, puede generar consecuencias para
la familia. Lo mas recomendable es que inscriban al nifio a un sistema educativo
basado en necesidades especiales, se debe formar con paciencia que logre las
principales actividades autbnomas, por ejemplo, vestirse y asearse solo, cuando

esto ocurra se debera recompensar al nifio.
Comunicacion

La comunicacion es esencial debido al esfuerzo que hacen los padres por mantener
una actitud positiva, no solo es de gran importancia que la familia entera manifieste
las estrategias que funcionan o no con el nifio, sino también que externen sus
sentimientos negativos como la ira, odio, temor, preocupacion y culpa asi como los

positivos, como resultado de esto los podran superar con mayor facilidad.
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Cuando los padres se enteran que su hijo tiene autismo hay infinidad de ideas que
llegan a su mente y les causan conflicto, inmediatamente buscan ayuda para que
su hijo se desarrolle de la mejor manera y asi tenga una vida plena y feliz, pero
desgraciadamente la mayoria no busca ayuda como padres, el hecho de tener un
hijo con una condicion es dificil y no siempre tienen la iniciativa de llegar a un

profesional que les ayude a superar su duelo.
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Capitulo 3. Duelo
¢, Qué es el duelo?

De acuerdo con la Real Academia Espafiola, (RAE, 2014) la palabra duelo significa:
dolor, lastima, afliccion o sentimiento, demostraciones que se hacen para manifestar

el sentimiento que se tiene por la muerte de alguien.

La palabra duelo proviene del latin dolium que significa dolor o afliccion, es
una respuesta emocional y de conducta en forma de sufrimiento y de abatimiento
cuando un vinculo se rompe, esta reaccion comprende de factores psicolégicos,

fisicos y sociales (Meza et.al., 2008).

Para Langlois (2014), el duelo es un proceso en el cual se asume una pérdida
poco a poco, ya sea importante o no la pérdida, generalmente lo que difiere es la

duracion.

Centeno (2013), menciona que el duelo es una respuesta emocional que
descontrola por un tiempo a la persona que sufrid una pérdida, se entiende que el
proceso es evolutivo normal, de adecuacion natural que permite encontrar de nuevo

a la persona.

a) La reaccién del duelo se determina por ser exclusiva, es una experiencia
completamente personal e instransmitible, fuerte, cambia cada momento y con
una cronologia complicada y no se sabe con exactitud cuando empieza y cuando
termina. Durante el duelo se pueden manifestar las siguientes caracteristicas:

a) Fisicas: falta de apetito, alteraciones del suefio, falta de energia.

b) Conductuales: agitacién, llanto, cansancio, y aislamiento.

c) Cognitivas: baja autoestima, desesperanza, déficit en memoria y
concentracion.

d) Afectivas: sentimientos de tristeza, ansiedad, culpa, enfado, hostilidad,

anhedonia y soledad.
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Etapas del duelo

Para Meza et. al. (2008), existen 3 etapas en el duelo, las cuales son:

a) El inicio o primera etapa: la persona entra en un choque con una intensidad
media o alta, como consecuencia a esto hay alteraciones fisiologicas en el
ritmo cardiaco, nauseas o temblor. Una de las primeras reacciones es el
rechazo y puede llegar a la negacién, con un comportamiento sereno o
exaltado, la persona utiliza este rechazo como modo de defensa.

b) Etapa central: se caracteriza por un estado depresivo y es la etapa que tiene
mayor duracién, mediante esta etapa las personas se sienten con un
sentimiento de soledad.

c) Etapa final: en este periodo las cosas vuelen a ser como antes, empiezan a
mirar de nuevo al futuro y son capaces de tener deseos y esperanzas de

nuevo, en esta etapa igual se adaptan y aceptan la realidad.

Para Kluber-Ross (en Miaja y Moral de la Rubia, 2013), las personas que

viven un duelo transitan por 5 fases:
Negacion: es el impedimento de aceptar o reconocer la realidad.

Ira: es una reaccién de emociones como el enojo, la envidia que surge hacia

las personas que lo rodean o hacia el mismo.

Negociacién: es una manera de enfrentar la culpa, se elimina la emocién de

la ira y el comportamiento autodestructivo y se compromete a una recuperacion.
Depresion: sentimientos de un vacio y dolor ante la situacion.

Aceptacion: reconocimiento de la realidad y se adopta una actitud de
responsabilidad.

A diferencia de los autores anteriormente citados Jean Monbourquette (como

se cita en Langlois, 2014), presenta otras etapas en las que se divide el duelo:

a) Shock: aqui intervienen procesos fisiolégicos y psicoldgicos, el estado de shock

hace que las hormonas se activen como modo de proteccién contra el
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b)

d)

sufrimiento que no se puede asimilar de inmediato, como resultado de esta
reaccion el sujeto se siente sin respiracion y paralizado, es vulnerable y en
algunas ocasiones existe pérdida de la realidad.

Negacion: en esta etapa se pasa de las reacciones fisioldgicas a la utilizacion de
mecanismos de defensa psicoldgicos, de la misma manera se transforma en un
blogueo el cual se puede manifestar de la siguiente manera: hiperactividad,
basqueda de un culpable, idealizacion del ser desaparecido, encierro en religion,
adicciones, soledad, victimizacion, somatizacién. Este tipo de situaciones
intentan proteger al sujeto del sufrimiento.

Expresion de las emociones: en esta etapa el sujeto se muestra en contacto con
el sufrimiento, en las emociones podemos encontrar: ansiedad, miedo, angustia,
humillacion, sentimiento de rechazo y abandono, pena, ira, tristeza y pérdida de
confianza de uno mismo, generalmente esta etapa se vive de manera progresiva
ya que el sufrimiento se tiene que afrontar.

Despertar del nuevo yo: en esta etapa es donde la persona crece a través del
dolor del duelo, la experiencia que se vivio le servira en un futuro para afrontar
algun otro problema, llega armonia que libera el interior de la persona que le

permitira recibir la vida nuevamente.

Centeno (2013) menciona que el duelo es un proceso bioldgico, psicoldgico

y social, el cual tiene las siguientes caracteristicas:

a)

b)

d)

El duelo es inevitable, ya que el estar sano conlleva experiencias de pérdida y
separacion las cuales ayudan al ser humano a adaptarse mejor a su ambiente.
El duelo conlleva sufrimiento, el proceso de duelo es como atravesar un tunel, y
para salir de él se necesita atravesarlo, en caso que no se quiera se prolonga y
posterga el dolor, utilizando como clave el proceso.

El duelo es un proceso singular, es decir, que es Unico, cambiante, dinamico.

El duelo es portador de sufrimiento, no se puede crecer sin sufrir.
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Elaboracion del duelo: Terapia de Aceptacién y Compromiso (ACT)

Hayes, Strosahl y Wilson (2014) mencionan que este tipo de terapia se ha
desarrollado durante las ultimas tres décadas implementando una serie de pasos
en el desarrollo del conocimiento el cual su base reside en el analisis conductual

tradicional

La Terapia de Aceptaciéon y Compromiso es una terapia de tercera generacion la
cual es sensible al contexto y a las funciones de los fendmenos psicoldgicos. La
ACT pone en practica la aceptacion y la conciencia, de la misma manera el cambio
conductual para que se facilite la flexibilidad psicologica (Cruz, Reyes & Corona,
2017).

Asi mismo la metodologia de esta terapia proviene de una firme tradicidon
cientifica y filosofica, y puede funcionar como modelo de como manejar el
sufrimiento y fomentar la resiliencia humana, existen supuestos basicos, de la ACT

gue se contrastan con las principales corrientes.

Filosofia de la ciencia: se trata de describir y elegir los supuestos que facilitan el
trabajo intelectual y cientifico, es decir, tener en claro los objetivos de claridad y
responsabilidad. De la misma manera, existe el sentido comun el cual quiere decir
gue la verdad es lo que corresponde a las palabras y las cosas reales a las que se
refieren, existe un realismo elemental, el cual consiste en observar cada parte de la

realidad que hace un todo.

También se le conoce como ACT, se lee como una sola palabra (actua), lo que
este enfoque nos recuerda que se tiene que estar activo en la vida (Hayes, et.al,
2014).

Por otro lado, Blonna (2010), refiere que la ACT esta basada en la terapia
Cognitivo Conductual y uno de sus puntos basicos es que, cuando el pensamiento

del ser humano se vuelve inflexible y estricto nace el estrés y el sufrimiento mental.

La aceptacion se concibe como la voluntad de sentir de manera plena los

sentimientos, pensamientos y sensaciones negativas o incomodas, desde esta
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perspectiva se le sugiere al doliente que no huya del dolor, ya que cuando es
consciente la evitacion no sirve cuando el evento no se puede cambiar. (Cruz,
Reyes & Corona, 2017)

Guerri (2017), menciona que la Terapia de Aceptaciéon y Compromiso es una
observacion a la conducta, que utiliza la habilidad de aceptacién y pensamiento para
asistir e incrementar la flexibilidad psicoldgica, el objetivo de esta terapia es ayudar
a las personas a transformar su relacibn con los pensamientos negativos y
sentimientos que habitan en su vida y en el mayor de los casos afectan su salud y
bienestar.

De acuerdo a Pérez (2017), la palabra mindfulness refiere al estado en el que
un ser humano esta totalmente presente en el aqui y el ahora, aceptando la realidad
tal cual y sin juzgar el presente, el propulsor de este estado es Kabat-Zinn y sus
principales pacientes eran los que manifestaban estrés y dolor crénico,
posteriormente nacen las terapias de la Tercera ola o la Tercera Generacion, en la

cual se ubica la ACT, cuya finalidad es reconocer la realidad y vivir el aqui y el ahora.

Wallace y Bodhi (2006 como se cité en Shapiro & Carlson, 2014), comentan que
el mindfulness es tener la capacidad de poner interés a lo que esta pasando en la

experiencia de uno mismo.

Cruz, Reyes & Corona, 2017, refieren que la ACT supone que la mente es un
complejo grupo de procesos cognitivos relacionados, que dependen del lenguaje, y
proceden sobre los sujetos desde formas internas y externas.

Shapiro y Carlson (2014), mencionan que hay dos conceptos importantes en el

midnfulness:

a) Conciencia plena: la presencia de la conciencia firme, un entendimiento de la

libertad mental.

b) Practica consciente: practica de prestar interés de una manera amplia, es decir,

comprender y dar forma a la mente.
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En conclusion con los dos aspectos mencionados, podemos finalizar que el
mindfulness es la conciencia que nace al prestar interés con un proposito de manera

abierta, con cautela y sin juzgar.

Para Blonna (2010), los dos componentes principales de la ACT son la
aceptacion y el compromiso, como resultado de estos conceptos se obtendra
fidelidad a los valores al mismo tiempo que se cumplen objetivos, la aceptacion
presenta tres aspectos: 1) aumento de consciencia en pensamientos, emociones y
actos; 2) entendimiento de que los pensamientos, emociones y actos son la base
de sus objetivos y valores o son los que se oponen; y 3) llegar a la comprensién de
gue es inevitable controlar, deshacer o evitar pensamientos dolorosos. Por otra
parte el compromiso es lo que hace que el ser humano se responsabilice con

acciones coherentes con sus valores y objetivos.

Maero (2017), la meta central de ACT es establecer una vida rica y
significativa, reconociendo el dolor que irremediablemente viene con ella, de la
misma manera esta terapia conlleva tomar acciones positivas y guiadas por
nuestros valores como ser humano, solamente mediante la accion es como estamos
activos y conectados a una vida significativa, y al momento de crear este tipo de
vida nos vamos a encontrar con “experiencias privadas”, tales como pensamientos,

emociones, sensaciones, etcétera, que son barreras que impiden continuar.

Para Hayes, Strosahl & Wilson, (2014), el rumbo de la Terapia de Aceptacion
y Compromiso la meta no es el sentirse bien sino el sentir bien, psicolégicamente
es sano tener tanto pensamientos y sentimientos incbmodos como agradables y
esto concede una entrada a la riqueza Unica de nuestra historia, el ser humano le
da mas fuerza al pensamiento lo que genera el deseo de sentir lo que hemos de
hacer, es decir, no pensamos abiertamente, por el contrario cuando les damos el

lugar que corresponde no dictan lo que se tiene que hacer.

Para Cruz, Reyes & Corona, (2017), se entiende como aceptacion la voluntad de
sentir con totalidad todo aquello que es incomodo, por ejemplo, pensamientos,

sensaciones y sentimientos, se anima al doliente a no rechazar el contacto con el
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dolor, ya que cuando se hace una evitacion consciente y libre del acontecimiento

resulta inservible porque no se puede cambiar la situacion.

La conciencia plena es esencialmente una forma de ser, una manera de
ocupar nuestro propio cuerpo, es un estilo de vincularnos con las experiencias
negativas, positivas y neutras, de un modo abierto y receptivo, esto conlleva dejar
de querer entender que las cosas sean de diferente forma, solo se acepta lo que

hay aqui y ahora (Shapiro & Carlson, 2014).

De acuerdo con lo mencionado en el parrafo anterior Guerri (2017),
fundamenta sus bases en utilizar la aceptacion, entendida como la aptitud del ser
humano de vivir el aqui y el ahora en lo que respecta a los pensamientos, emociones
y sentimientos, de la misma manera esta capacidad de estar conscientes esta ligada

a la responsabilidad de realizar actos de acuerdo con nuestros valores personales.

Para Hayes, Strosahl & Wilson (2014), en la Terapia de Aceptacion y
Compromiso existen dos procesos los cuales apoyan el objetivo, estos son: defusion
y aceptacion, la defusion involucra aprender a ser consciente de los propios
pensamientos y cuando se presenta la aceptacion existe una apertura psicologica,

entendimiento y empatia hacia uno mismo y los demas.

Asi como los procesos anteriormente mencionados Cruz, Reyes & Corona, (2017),
hacen mencion que la funcién cognitiva es la tendencia a acceder que el
pensamiento predomine sobre otras fuentes de regulacién del comportamiento y
esto hace que se beneficie la transformacién de las funciones estimulantes del

lenguaje y la cognicion.

El sufrimiento nace por desear que las cosas sean diferentes a como son en
realidad, el mindfulness es una cura para este mal, es una manera de convivir
nuestras vivencias por completo y aprueba que cualquier cosa que resulte estar, ya
tiene sentido por el simple hecho de que ya esta ahi, no se habla de una resignacion

sino de una aceptacion (Shapiro & Carlson, 2014).

Cruz, Reyes & Corona, (2017) refieren que el principal objetivo es hacer que el

paciente se dé cuenta que los intentos de control de sus acontecimientos privados
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(pensamientos, sensaciones, sentimientos y emociones) solo lo han llevado a
aumentar su sufrimiento, por lo que se trata de explicarle que esos intentos solo

hacen que el problema se potencie.

En la ACT existe una reaccion mas adaptativa que permitird que la persona
reconozca su pérdida y aun asi pueda permanecer en contacto con otros y entienda
que la vida sigue teniendo significado; contemplar la aceptacion en lugar de la

evitacion emocional Walser & Sayes, 2006 (citado en Cruz, Reyes & Corona, 2017).

Guerri (2017), manifiesta que existen seis procesos esenciales que se

emplean para crear una flexibilidad psicologia, estos son:

a) Aceptacion: este aspecto maneja que se tiene que tener en cuenta todas aquellas
experiencias privadas y sentimientos dolorosos sin cambiar su periodicidad o
estructura, esto es que las personas dejen de luchar en contra de esas emociones

negativas y por ende ayudara a hacer frente a los problemas.

b) Fusion cognitiva: es un grupo de técnicas que intentan modificar las funciones de

los pensamientos y sentimientos negativos y la manera en que afectan a la persona.

c) Ponerse en contacto con el momento presente: esto quiere decir que la terapia
hard que la persona esté conectada con el presente, es decir, que sepa lo que esta
sucediendo en el aqui y el ahora, por lo que la persona vivirda de manera mas directa

para que su conducta y pensamiento sea mas flexible.

d) La auto-observacion: esta terapia manifiesta que la mente es una combinacién
de dos partes, el “yo pensando” que es el encargado de las creencias, juicios y
fantasias de la persona, por otro lado esta el “yo observador” que es el que se ocupa
de la atencién y la conciencia, esta Ultima parte es la que hace que las personas

tengan una atencion plena.

e) Valores: son caracteres que las personas han elegido para vivir y son basicos en

el desarrollo de la terapia.

f) Las acciones comprometidas: en esta etapa final consiste en el fundamento de

los objetivos especificos, de la misma manera es importante que la persona se
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comprometa a estos objetivos con el fin de realizar los ajustes necesarios para
descubrir el sentido de su vida.

Walker, 2013 (como se cita en Cruz, Reyes & Corona, 2017) hace mencion
que la Terapia de Aceptacién y Compromiso provee una base teédrica funcional para
ayudar a los terapeutas a trabajar con el duelo de manera diferente, ya que incluyen
los pensamientos del pasado y del presente y no solo las problematicas

emocionales como tristeza y ansiedad.
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Capitulo 4. Propuesta De Taller

Taller dirigido a padres de nifios con autismo para manejar el duelo al
momento del diagndstico

Este taller tiene como objetivo principal que los padres de un nifio con Trastorno del
Espectro Autista puedan llevar su duelo de manera sana y siendo conscientes de lo
que estd sucediendo en el aqui y en el ahora. De acuerdo con Cruz, Reyes &
Corona, (2017) los dolientes tratan evitar hablar de la situacion, y desconocen que
esto implica un desgaste emocional, cognitivo y fisico, como consecuencia limita su
capacidad de accion, se convierten en esclavos de estas estrategias y se sienten

incapaces de manejarse con libertad en su entorno.

El taller estd dirigido a padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista, se
sugiere que haya un maximo de 10 personas durante el taller, con la finalidad de

que el instructor pueda conocer a todos los participantes y hacerlos participar.

Las instalaciones deben de tener espacio necesario para la ubicacion del
material, iluminacién adecuada y de preferencia libre de ruidos que puedan ser

distractores.

El psicologo(a) a cargo del taller debera tener conocimiento acerca del
Trastorno del Espectro Autista, asi como los fundamentos de la Terapia de
Aceptacién y Compromiso, y claridad acerca de los objetivos de la misma; para ello
se sugiere como requisito indispensable, leer el marco teérico de la presente tesina
y los anexos en los que se proporciona informacion detallada de la forma de
alcanzar los objetivos de cada sesion; con la finalidad de que el instructor pueda

llevar un abordaje adecuado durante las sesiones del taller.
Material:

¢ Hojas blancas
e Lapices
e Laptop

e Proyector
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e Sillas

e Rotafolio

e Plumones de colores

e Papel bond

Previo al taller los padres llenaran una ficha de identificacion con informacion

del nifio, con la finalidad de que el instructor pueda tener mayor conocimiento de la

poblacion con la que va a trabajar y asi poder manejar con mas facilidad el taller.

Estas fichas de identificacion, se encontraran en instituciones como hospitales,

escuelas publicas y privadas, etc., en las que haya nifios con Trastorno del Espectro

Autista.

La ficha debera tener los siguientes datos:

N o gk~ wbd e

Nombre del nifio.

Fecha de nacimiento.
Edad.

Diagnostico y nivel.
Fecha del diagnéstico.
Grado escolar.

Nombre del padre o tutor.
1.
2.
3.
4.

Edad.
Escolaridad.
Ocupacion.

Estado civil.

8. Nombre de la madre.

1.

Edad.

2. Escolaridad.
3.
4

. Estado civil.

Ocupacion.

El taller estA compuesto por 11 sesiones de 120 minutos cada una, es decir, un total
de 22 horas.
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A continuacion se encuentran las cartas descriptivas, que ayudaran a conducir las

sesiones de trabajo con los padres.
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Objetivos especificos:

Sesion 1

Lograr un acercamiento entre los miembros del grupo y conocer el objetivo del taller.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida
(presentacién)

Se daran palabras de bienvenida a los padres de
familia y se les explicara el objetivo del taller

Anexo (Sesion 1 A)

15 minutos

B. Presentacion

Los papas se sentardn en circulo, se jugard "la papa
caliente" (Anexo Sesion 1 B)

Pelota chica, rotafolio y
plumones.

20 minutos

C. Los curiosos

Se formaran equipos de trabajo, los miembros de
cada equipo deben contestar un cuestionario acerca
de situaciones vividas con sus hijos con TEA y
compartir sus respuestas entre ellos, posteriormente
un relator de cada equipo le contara al otro equipo los
temas que hablaron, como se sintieron y las cosas
que encontraron en comun como padres (Anexo
Sesion 1 C).

Cuestionario, plumas o
lapices.

60 minutos

D. Cierre de sesién

Una vez que los padres se percataron que su caso no
es ni Unico ni especial, es decir, que hay mas padres
sintiendo esas emociones negativas (emociones que
lo hagan sentir incbmodo, mal, etc.), se da una
retroalimentacién y se explica que es normal sentir
eso y que se deben de permitir sentirlas ya que no
estaran con ellos toda la vida, sino son solamente
transitorias (Anexo Sesion 1 D).

25 minutos
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Sesion 2

Obijetivo especifico: Que los padres se expresen libremente sin juicios ni prejuicios acerca de sus reacciones, sentimientos

y preocupaciones

en el momento en que recibieron

el diagnéstico de su hijo.

ACTIVIDAD PROCEDIMIENTO MATERIAL TIEMPO
A. Retroalimentacion Se dara una retroalimentacion de lo que pasoé la
sesion pasada, mencionando los puntos mas 15 minutos

importantes (Anexo Sesion 2 A).

B. Relato sobrelo
gue paso

Se proporcionara a cada padre de familia una hoja
y una pluma, para que escriban sus recuerdos
desde el momento en que empezaron a observar
los sintomas de su hijo con autismo hasta el
momento de diagndéstico, deben de incluir todo tipo
de emociones, de preferencia negativas para que
asi las puedan identificar, tener conciencia y
poderlas discernir de una manera neutra sin que
cause sufrimiento o frustracion en sus vidas,
aceptandolas plenamente (Anexo Sesion 2 B).

Hojas blancas y plumas o
lapices. 30 minutos.

C. Compartir
experiencias

Se pedira que voluntariamente lean su experiencia,
esto al mismo tiempo funcionard como catarsis, y
busca normalizar las emociones experimentadas
(Anexo Sesion 2 C).

60 minutos

D. ¢Como me senti?

Los padres compartiran como se sintieron al leer
sus experiencias, de la misma manera se daran
cuenta que el resto pudo vivir vivencias similares a
las de ellos (Anexo Sesién 2 D).

15 minutos
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Sesion 3

Objetivo especifico: Los padres expresaran las expectativas con respecto a su hijo previo al diagnostico y podran identificar

Si existen

elementos

que les

generen frustracion.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL TIEMPO

A. Bienvenida

Se dard la bienvenida a una nueva sesion del taller
preguntandoles a los padres cémo se sienten (Anexo
Sesion 3 A).

20 minutos

B. Antesy
después

Se les dara una hoja en blanco la cual doblaran a la
mitad, en la parte izquierda escribiran todas las
expectativas que tenian durante el embarazo, por
ejemplo, esperanzas, suefios e ilusiones, en el lado
derecho escribiran la realidad de su hijo con autismo y
cudles de esas expectativas se cumplieron (Anexo
Sesion 3 B).

Hojas blancas, plumas o

lapices. 30 minutos

C. Lluviade ideas

En un rotafolio se iran escribiendo las expectativas que
tuvieron los padres, esto servira para que los padres
conozcan su estado mental sin juzgarlo ya que habran
situaciones negativas las cuales no podian aceptar ya
que no eran agradables para ellos por lo tanto al
momento de negarlas existe sufrimiento (Anexo Sesion
30).

Rotafolio y plumones de
colores.

40 minutos

D. Conclusiones

Los participantes diran que sintieron al momento de
escribir las expectativas de sus hijos y como se sienten
ahora aceptando y confrontando la realidad (Anexo
Sesion 3 D).

20 minutos

E. Cierre

Se les explica que con el reconocimiento de las
emociones negativas va surgiendo una conciencia
plena, es decir, una forma de relacionarnos de manera
abierta a las experiencias positivas y negativas (Anexo
Sesion 3 E).

10 minutos
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Sesién 4

Obijetivo especifico: Los padres expresaran las expectativas realistas con respecto a su hijo y podrén identificar el origen

de su frustracion.
ACTIVIDAD PROCEDIMIENTO MATERIAL TIEMPO
Se dara la bienvenida a una nueva sesién del taller
A. Bienvenida (Anexo Sesion 4 A). 20 minutos

B. Aquiy ahora

Con la hoja de la sesién pasada se van a trabajar todas
las situaciones realistas en torno a su hijo con autismo,
las que les causan incomodidad y frustracion en el
presente (Anexo Sesion 4 B).

Hojas blancas, plumas o
lapices. 30 minutos

C. Lluviadeideas

En un rotafolio se van a escribir las situaciones que les
causa frustracién a los padres (Anexo Sesién 4 C)

Rotafolio y plumones de
colores. 40 minutos

D. Conclusiones

Ya que se tienen todas esas situaciones planteadas los
padres tendran un contacto con el momento presente,
es decir el aqui y el ahora (Anexo Sesion 4 D).

20 minutos

E. Cierre

Se les explica que con el reconocimiento de las
emociones negativas y frustraciones en relacién a la
situacion actual de su hijo, la conciencia plena que se
empezo a trabajar la sesion pasada estara aun mas
presente en todo momento y como resultado habréa
mejor y mayor aceptacion de la situacion (Anexo
Sesion 4 E).

10 minutos
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Sesion 5

Objetivo especifico: Los padres identificaran las emociones negativas que tuvieron al momento del diagnadstico.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida

Se da la bienvenida a la nueva sesion del taller (Anexo
Sesion 5 A).

5 minutos

B. Emociones negativas

Se introduce el tema de las emociones y se enfatiza en
la funcionalidad de las emociones negativas (Anexo
Sesion 5 B).

Laptop y proyector

15 minutos

C. ¢Cuédles he sentido?

Los padres de familia escribiran las emociones
negativas que han presentado desde el momento del
diagndstico e identificaran en que momento han
sentido cada una y la intensidad con la que la
presentan (Anexo Sesion 5 C).

Hojas blancas y
plumas o lapices.

60 minutos

D. ¢Cémo mejorar?

Una vez que ya hayan identificado las emociones el
instructor dara técnicas y ejercicios para controlarlas
(Anexo Sesion 5 D).

Grabadora y musica
clasica.

30 minutos

E. Cierre

El instructor explicara a los padres de familia que el
manifestar estas emociones es algo normal, de la
misma manera mencionara que el mindfullness es una
manera de saber que las vivencias estan ahi es un
“permitir’ y no una resignacion. “esto es lo que es
cierto, aqui y ahora” (Anexo Sesion 5 E)

10 minutos
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Sesion 6

Obijetivo especifico: Que los padres de familia conozcan el concepto de duelo y sus fases e identifiquen en qué momento
del duelo se

encuentran

ellos.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida

Se dara la bienvenida al grupo y se explicara el
objetivo de la sesidn (Anexo Sesion 6 A).

10 minutos

B. ¢Qué es el duelo?

Se dara una explicacion de que es el duelo y sus
fases (Anexo Sesién 6 B).

Laptop y proyector.

30minutos

C. ¢Débnde estoy?

Los padres de familia identificaran y escribirdn en
qué etapa del duelo creen estar (Anexo Sesion 6
C).

10 minutos

D. Ganancias/perdidas

Los padres realizaran una lista de todo aquello que
perdieron y lo que ganaron al tener un hijo con
autismo. De esta manera podran transformar su
relacion con los pensamientos negativos (Anexo
Sesion 6 D).

Hojas blancas, revistas,
tijeras y pegamento.

60 minutos

E. Cierre

Se aprendera a regular el comportamiento de las
emociones, para asi empezar a crear una vida
significativa (Anexo Sesion 6 E).

10 minutos
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Sesion 7

Objetivo especifico: Los padres de familia identificaran y debatiran la direccion y el significado de sus pensamientos.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida

Se dara la bienvenida a la nueva sesion del taller, se
motivara a los padres de familia que compartan como
se han sentido (Anexo Sesion 7 A).

30 minutos

B. Aplicacion de la
evaluacion

Se le entregara a cada uno de los padres un
cuestionario (Anexo Sesién 7 B)

Cuestionario (ver
Anexo sesibn 7)
Plumas o lapices

10 minutos

C. Autorregistro de
pensamientos

Una vez que los padres hayan contestado sus
cuestionarios podran percatarse que tan influyente fue
su pensamiento y si fue coherente la fuerza y la
importancia de este, de la misma manera se les
explicara que mientras mas nieguen los pensamientos
negativos mas sufriran ya que no hay una aceptacion,
al practicar esto de forma consciente se va a dirigir y
sostener una atencion que va a permitir un mejor
discernimiento y conocimiento de uno mismo (Anexo
Sesion 7 C).

60 minutos

D. Debate

Ya que se detectaron los tipos de pensamientos que
determinan un patrén, los padres de familia debatiran
acerca de los mismos, partiendo de este punto podran
discutir la racionalidad del pensamiento hasta
conseguir una reelaboracién (Anexo Sesiéon 7 D).

20 minutos.
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Sesion 8

Objetivos especificos: Ensefiar a los padres de familia como realizar una reestructuracion cognitiva con base en sus

pensamientos negativos.
ACTIVIDAD PROCEDIMIENTO MATERIAL TIEMPO

Se dan las palabras de bienvenida a la nueva sesién

A. Bienvenida (Anexo Sesion 8 A). 10 minutos
Se les ensefiara a los padres de familia técnicas de Laptop y proyector 30 minutos

B. Técnicas de reestructuracién cognitiva (Anexo Sesion 8 B).

reestructuracion

En una hoja de papel los padres de familia escribiran Hojas blancas y
un ejemplo de algin pensamiento negativo que han plumas o lapices.

C. Mis pensamientos tenido, lo pondran en un recipiente en el centro,
posteriormente se sentaran en circulo e iran sacando 60 minutos

hoja por hoja y asi compartir el pensamiento y la
modificacion positiva que se hara con éste (Anexo
Sesion 8 C).

Los padres de familia compartiran como se sintieron

en esta dinamica (Anexo Sesion 8 D).

D. Cierre
20 minutos
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Sesion 9

Objetivos especificos: Transformar los pensamientos negativos en conductas, pensamientos y propositos positivos.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida

Se les da la bienvenida a la nueva sesién (Anexo
Sesion 9 A).

10 minutos

B. Programacion de
actividades
agradables.

Es importante recuperar actividades para el doliente, por
lo que los padres de familia escribiran en un rotafolio
cosas que hacian antes del diagnéstico y las cosas que
dejaron de hacer.

Los padres de familia enlistardn las actividades
agradables y asi darse el permiso de experimentarlas.
(Alguna de estas actividades las realizaran en la
semana) (Anexo Sesién 9 B).

Rotafolio y
plumones

30minutos

C. Exposicion simbdlica.

Los padres mencionaran y anotaran en un rotafolio
temores especificos que tienen acerca de su vida con
sus nifios con autismo, de esta manera los iran
asimilando para que cuando llegue el momento, lo
tomaran de una manera consciente y plena manejando
el aqui y el ahora. Posteriormente daran soluciones
razonables para poder manejar la situacion (Anexo
Sesion 9 C).

Rotafolio y
plumones.

70 minutos

D. Cierre

Se realizara una técnica de relajacion llamada “el
suspiro”, la cual consiste en suspirar profundamente
emitiendo un sonido de alivio en la medida en que
expulsan el aire, no tienen que pensar en inspirar, dejar
gue el aire salga de manera natural, se repite de 8 a 12
veces este ejercicio, tomar conciencia del estado de
relajacion que te induce (Anexo Sesion 9 D).

10 minutos.
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Sesion 10

Objetivo especifico: Una vez teniendo una consciencia plena de todo lo negativo, los padres de familia se “despediran” de

esas emociones.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida

Se dara la bienvenida a la nueva sesion y dando una
introduccion de lo que se vera hoy (Anexo Sesion 10 A).

10 minutos

B. Actividades
agradables

De acuerdo a la sesién pasada los padres de familia
tenian una tarea, que era realizar una actividad que
habian dejado de hacer, cada padre compartird que
actividad hizo y como se sinti6 después de realizarla
(Anexo Sesion 10 B).

60 minutos

C. ¢Quésiyquéno?

En una hoja en blanco cada padre de familia escribira
situaciones reales, las cuales se dividen en dos: que si
pude hacer y qué no, en las que fall6 pondran soluciones
para mejorar la situacion, en lo positivo pondran otras
soluciones y un plan de vida (Anexo Sesion 10 C).

Hojas blancas,
pluma o lapices.

30 minutos

D. Técnica de relajacion

Encuentra un lugar tranquilo, donde te puedas relajar sin
distracciones o] interrupciones
Colé6cate derecho en una posicion relajada, sin acostarte
Encuentra un punto en el que centrar tu atencion. Puede
ser interno (una imagen, lugar o sentimiento) o algo
externo (frases, objeto, palabra que repitas). Puedes
cerrar los o0jos 0 centrarte en un objeto externo
Adopta una actitud no critica, sin juzgar, viviendo el
presente. No combatas los pensamientos que surjan,
vuelve tu atencién al objeto interno o externo (Anexo
Sesion 10 D)

20 minutos
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Objetivos especificos:

Sesion 11

Aceptacion de la condicion de

su hijo.

ACTIVIDAD

PROCEDIMIENTO

MATERIAL

TIEMPO

A. Bienvenida

Se dard la bienvenida a la ultima sesion del taller
invitando a los padres a participar con sus
experiencias de como se han sentido en el proceso
del taller (Anexo Sesion 11 A).

30 minutos

B. Carta

Se les brindara una hoja a cada padre de familiay en
ella escribiran una carta para para ellos, en la cual
pongan en que se comprometen con sus hijos y que
metas tienen como padres y pareja (Anexo Sesiéon 11
B).

60 minutos

C. Cierre

Se les pedir4 a los padres de familia que hagan un
comentario acerca del taller y si éste cumplié con sus
expectativas y los aprendizajes que se llevan (Anexo
Sesion 11 C).

30 minutos
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Discusion, Alcances Y Limitaciones

Este documento fue creado con la finalidad de ayudar a los padres de nifios con
Trastorno del Espectro Autista a que tengan herramientas para poder trabajar de
manera adecuada su duelo y como resultado tengan un mejor desempefio como
padres, sin que se vean perjudicados por las emociones negativas que manifestaron

al momento del diagndstico y que éstas repercutan durante la crianza del nifio.

Si bien, como se expuso en este documento existen muchas dificultades en
los nifios que son diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista y requieren de
la mayor atenciébn de sus padres, ya que ellos buscan a los especialistas
correspondientes para que sus hijos puedan tener un mejor lenguaje y con ello

adecuada comunicacién, mejoras en sus relaciones interpersonales, etcétera.

Pero al final se olvidan de ellos mismos, desconocen que pueden sentirse
con la libertad de hablar de las cosas que los hacen sentir mal, y deben de afrontar
el dolor y darse permiso para ser como son en el momento y asi puedan tener una

experiencia mas activa y prospera.

Este taller es exclusivamente para papas de nifios con TEA, la base del taller
es la Terapia de Aceptaciéon y Compromiso, cuyo objetivo es el poder aceptar la
realidad y dejar de luchar contra ella para asi poder tener una aceptacion y el
sufrimiento sea menos, desde esta perspectiva se busca que el doliente reconozca
su pérdida y haga contacto directo con la experiencia vivida, ya que la mayoria de
veces prefieren no hablar de la situacion porque genera mas dolor, pero al mismo
tiempo pueden sentir soledad y/o tristeza; por esta razén puede funcionar de
manera adecuada para trabajar todas las etapas de un duelo, desde un punto

consciente.

Junto con el mindfulness que puntualiza el mantener la consciencia viva de
la realidad actual y asi poder estar atentos a todo lo que acontece durante la

experiencia, ya sea bueno o malo.
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Se sugiere que el instructor que imparta dicho taller deba tener conocimiento
del trastorno, asi como signos, sintomas, prevalencia, gravedad y caracteristicas
generales del TEA, de la misma manera debe de conocer acerca de la Terapia de
Aceptacion y Compromiso (ACT), debe de detectar situaciones realistas que los
padres puedan expresar durante las sesiones y en caso de que no sean asi debera
de aterrizarlos a la realidad de manera sutil y adecuada para que se cumpla el
objetivo del taller. Asi mismo debe de ganarse la confianza de los padres de familia
para que puedan expresarse con la mayor comodidad posible, y asi tengan mejores
resultados durante el taller, es importante considerar la gravedad del trastorno por
lo que el instructor debe de ubicar a los padres de acuerdo a la gravedad de su hijo
para asi poder tener un mejor control y manejo de informacion. El ambiente que
debe de existir es de tranquilidad, confianza y empatia para una mejor realizacion y

ejecucion de las dinamicas y ejercicios a realizar.
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ANEXOS



Sesion 1
Obijetivo de la ACT: Valores (esto es una guia para el instructor).
A. Bienvenida

Buenos dias, (se menciona el nombre del instructor, se da una pequefia explicacion
de la experiencia del mismo) les doy la mas cordial bienvenida a este taller para

manejar el duelo al momento del diagndstico de su hijo.

Quiero empezar por contarles que el duelo es el proceso normal por el que pasa un
ser humano al momento de tener una pérdida, tal vez se pregunten, ¢,qué clase de

pérdida han tenido ustedes?

A lo largo de la vida tenemos diferentes tipos de pérdidas, sin embargo, muchas
veces no estamos conscientes de que hemos perdido algo. Por ejemplo, cuando
nos volvemos adultos, perdemos muchas cosas a las que estabamos habituados,
el cuerpo cambia y eso implica una pérdida, nuestro rol social cambia y eso implica
una pérdida. En este caso la pérdida que ustedes deben enfrentar, no es fisica, sino,
una pérdida emocional, de expectativas e ilusiones que tenian durante el embarazo

y antes del diagndstico de su hijo.

Este taller busca ayudarles a manejar todas esas emociones, muchas de ellas
pueden ser negativas, y son normales sentirlas. De hecho es importante que se
permitan sentirlas de una manera natural; ya que, si van en contra de ellas o no las

reconocen, el proceso de duelo no transcurre de forma adecuada.

Vivir cada una de las etapas del duelo, les permitird que puedan llegar a un
aprendizaje de esta experiencia, también aprenderan técnicas de relajacion para
usarlas en momentos de estrés o ansiedad, pero el punto mas importante es poder

aceptar las emociones gque sentimos

B. Presentacion
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A continuacién, haremos una dinamica para conocernos mejor, jugaremos a la papa
caliente, aqui tengo una pelota que iran pasando entre ustedes mientras cantamos
“la papa caliente estaba en el sartén, tenia mucho aceite quien se quemo, 1, 2, 37,
a quien le toque la pelota dira su nombre y mencionara una palabra con la que

relacione la palabra “autismo” las escribiremos en el rotafolio.

Ya que estan todos presentados puedes hacer una lluvia de ideas retomando la
dindmica anterior, introducirla diciendo que todos los presentes tienen cosas en
comun (el instructor debe buscar esas cosas en comdn para mencionarlas, ademas
del tener un hijo con autismo -es importante, buscar semejanzas mas alla del
diagndstico del hijo-) se buscan las caracteristicas en comun y el instructor

debe de dar guia.

A partir de la lluvia de ideas se definirh como grupo qué es el autismo, en funcién

de su experiencia.

El simple hecho de tener un hijo resulta complicado la mayoria de las veces ya que
no existe un instructivo para ser padre, vienen muchas dificultades, en la siguiente

dindmica conoceremos un poco de estas dificultades, obstaculos, frustraciones, etc.
C. Los curiosos

Vamos a hacer dos equipos, conforme estan sentados cada participante debera
decir los nimeros 1y 2 de manera consecutiva (procurar que los equipos tengan el
mismo numero de integrantes, en caso de que el grupo sea grande pueden
considerarse hacer 3 6 4 equipos) ahora se juntan todos los niumeros 1, los 2 etc.
Ya que estan por equipos, les entregaré una hoja con algunas preguntas que tienen
gue responder y platicar entre ustedes, las preguntas se relacionan con situaciones
que les han ocurrido con su hijo con autismo. Aqui algunos ejemplos de preguntas:
¢, Como me siento cuando hace un berrinche?, ¢ Qué siento cuando no quiere probar
cierta comida?, ¢, Cémo me siento cuando no se comunica conmigo? ¢, Qué situacion
ha sido la mas dificil de manejar con mi hijo? ¢Qué habilidades tengo para

relacionarme con mi hijo?
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De acuerdo a esta dinamica el instructor debe de ubicar a los padres si es una

situacion realista o de negacion.

Una vez que cada integrante del equipo ha compartido sus respuestas y las han
dialogado, se les pide que un representante del equipo haga una recapitulacion de
las cosas que hablaron, para compartirla con el otro equipo.

Bueno ahora, alguien quiere decir como se siente en este momento dandose cuenta
que no es el unico que ha sentido X emocién (se dice la emocién mas recurrente o

situacién que la mayoria tenga en comun).
D. Cierre de sesion

Con este ejercicio nos damos cuenta que la mayoria de ustedes han sentido muchas
emociones con respecto a la situacion de sus hijos, lo cual es normal y no hay que
negarse a sentirlas. Nos apoyaremos con una terapia llamada “terapia de
aceptacion y compromiso o ACT, la cual nos dice que tenemos que hacer conciencia
de toda emocidén negativa y positiva que sintamos, dejarla que entre y aceptarla. La
aceptacion es un principio de esta terapia el cual nos dice que es hacer un espacio

para las emociones indeseadas, permitir su ir y venir, sin luchar contra ellas.

La psicologia budista dice que cuando el ser humano no acepta su realidad, sufre,
eso es lo que pasa generalmente con ustedes, ya que el saber que se tiene un nifio

con una condicion no es facil, y genera emociones negativas.

El dia de hoy también han visto que no son los Unicos que tienen que aprender a
ser padres de un hijo con autismo. En relacion con esto, quiero comentarles que en
México uno de cada 115 nifios tiene autismo, aproximadamente 400,000 en toda la
republica, estas cifras son del 2016, asi que es una gran cantidad de padres que se

sienten como ustedes.

A lo largo de esta sesion el instructor debe de tener en cuenta los seis

principios de la ACT.
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Sesion 2
Obijetivo de la ACT: Aceptacion y defusién cognitiva.
A. Retroalimentacion

Buenas tardes, bienvenidos a una nueva sesion del taller de duelo, como ya vimos
en la sesion pasada hay muchos nifios con autismo en el pais y sus padres se han
sentido como ustedes, han tenido que enfrentar las emociones negativas. Si bien,
como ya se les menciond es normal todo este tipo de emociones, es necesario que
ustedes tengan mas conciencia de todo lo negativo que sienten, ya que es muy
comun que neguemos las emociones negativas 0 nos sintamos culpables, sin
embargo, en la medida las reconozcan podran aceptarlas de una manera mas facil.

Para ayudarlos, haremos la siguiente dinamica llamada “relato sobré lo que paso”.
B. Relato sobre lo que paso

A continuacion les proporcionaremos una hoja y un lapiz, en ella van a escribir los
primeros momentos que recuerden al observar los sintomas de su hijo, por ejemplo
gue no los veia a los ojos, la hipersensibilidad a ciertos ruidos, etc., también
escribiran que los hacia sentir lo que observaban en su hijo (miedo, ansiedad,
frustracién), de preferencia traten de recordar todas aquellas sensaciones
incébmodas, hasta que les dieron el diagndstico de su hijo con autismo.

C. Compartir experiencias

Pues bien, ya que todos escribieron todo lo que sintieron durante los sintomas hasta
el diagnaostico de su hijo, les pediré que lo leamos en voz alta, una parte importante
del proceso es poder confiar nuestros sentimientos y experiencias, con otras
personas ¢alguien gusta compartir lo que escribié? (posteriormente cada padre

leera su escrito).

D. ¢Como me senti?
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Ahora que ya leyeron sus vivencias pueden darse cuenta de todo lo que sintieron,
es decir, busquemos ser conscientes de lo que paso, y podran entenderlos de una
manera neutra, también un objetivo de esta sesion es el normalizar las emociones
experimentadas hasta ahora, como lo hemos manejado desde la sesion uno,
probablemente se han sentido Unicos y especiales en su dolor pero aqui es
momento de saber que hay mas personas como ustedes y que es normal sentir
esas emociones negativas, eso no los hace ser malos padres, simplemente a veces
hay un mensaje social que nos indica que debemos sentirnos bien, pensar en
positivo, pero a veces no sabemos qué hacer con lo negativo y cada quien reacciona
a su manera, pero no se preocupen les repito todo es normal y para eso estan aqui
para que puedan estar tranquilos con la situacion de su vida, de la misma manera
tienen que contactar con esto y aceptar la nueva condicion de su hijo, ya que si no
lo hacen seguiran luchando con la realidad, se frustraran mas y no podran tener la

calidad de vida que les gustaria.

En esta sesién el instructor debera de crear un ambiente de confianza y

empatia con los padres de familia.
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Sesioén 3

Objetivo de la ACT: Defusidn cognitiva, aceptacion y contacto con el momento

presente
A. Bienvenida

Buenos dias bienvenidos a la tercera sesion del taller, ¢como se sienten? (se deja
que los padres participen y se sientan escuchados). Es importante que logren ser
conscientes de sus emociones gue sientan en el momento y se permitan la entrada

de ellas de forma natural para que asi salgan.

En esta sesidn hablaremos de los altibajos que han tenido, ya que muchas veces al
tener un hijo con una condicion puede llenar de culpa, vergiienza y malestar. Si bien
como ya se ha mencionado el simple hecho de ser padre causa cierto descontrol en

sus vidas.
B. Antesy después

Les daremos una hoja de papel y la doblaran por la mitad de forma horizontal, ahora,
en la parte izquierda de la hoja escribiran todas aquellas ilusiones, suefios y
expectativas que tenian durante el embarazo y del lado derecho escriban cual de

esas expectativas se cumplié o cumplieron.
C. Lluvia de ideas

Bien ahora que ya tienen su lista ¢me pueden compartir una expectativa? (el
instructor deberd buscar la relacion o la repeticion entre el contenido de los
diferentes participantes, para generalizar y hacer notar que casi todos ellos han
pasado por lo mismo). Ya que tenemos todas, nos damos cuenta de nuevo que no
solo uno pensaba de esa manera, generalmente todos tienen esos pensamientos e

ilusiones.

D. Conclusiones
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Como se han dado cuenta una palabra clave e importante para este proceso es la
aceptacion, trabajamos con la terapia de aceptacion y compromiso, con la palabra
aceptacion nos referimos a hacer espacio a las emociones indeseadas, permitir un
ir y venir de ellas, sin luchar o huir contra ellas, tal vez suene repetitivo pero cada
vez iran aceptando de manera mas facil sus emociones, asi mismo poner total
atencién en el aqui y en el ahora, para ser conscientes de todo lo que pasa en este

momento.
E. Cierre

Y lo que queremos que sea consciente son sus emociones que no han dejado atras
y que impiden adoptar un estilo de vida apropiado para ustedes y sus hijos, ya
teniendo presente lo negativo, esa energia la debemos enfocar en clarificar que es
lo mas importante, qué clase de papa quieren ser, lo mas significativo que tienen y

valioso.
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Sesién 4

Objetivo de la ACT: contacto con el momento presente, yo observador y accion

comprometida.
A. Bienvenida

Buenos dias, sean bienvenidos a una nueva sesion del taller, como recordaréan la
sesion pasada hablamos de las expectativas que se cumplieron, el dia de hoy
hablaremos de aquellas que no se cumplieron, o tal vez que se cumplieron pero no
de la forma en la que ustedes querian, si bien sabemos que el ser humano es un
ser fantasioso, creamos historias en nuestra mente para sentirnos mejor, al final si
las cosas no salen como uno quiere o piensa llega la frustracion, culpa y un sinfin

de emociones negativas que bloquean una aceptacion y el disfrutar del presente.
B. Aquiy ahora

Bueno les voy a repartir sus hojas de la sesion pasada y de la misma manera
haremos una lluvia de ideas para escribir lo no cumplido, si bien hay aspectos
importantes los cuales causan un malestar en ustedes, escojan una de sus
expectativas, identifiguen que sentimiento o emocién negativa les causa por

ejemplo: enojo, miedo, tristeza, frustracion.
C. Lluvia de ideas

Una vez que han identificado esas emociones vamos a escribirlas, el instructor
buscara todas aquellas emociones negativas que tengan en comun con base
en la lluvia de ideas, de la misma manera creara un ambiente de confianza

para que los padres puedan expresarse con mayor facilidad.
D. Conclusiones

Ahora identifiquen algo que sus hijos si hacen o que se asemeje a algo que ustedes

esperan que haga, por ejemplo, el nifio no tiene una coordinacién adecuada, pero
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puede percibir a la perfeccidn el ritmo de una cancion, el que los nifios no hagan las
cosas que ustedes les gustaria, no quiere decir que no puedan realizar otra cosa,
ellos van a realizar las actividades de acuerdo a sus capacidades y a sus gustos,
también es importante mencionar que no todos somos buenos para todas las cosas,
entonces si vemos que su hijo es bueno en musica, por poner un ejemplo, pues hay
que trabajar esa fortaleza, es aqui donde nos debemos de enfocar en el momento
presente, es decir, saber lo que estd pasando aqui y ahora, y que no lo podemos

modificar, si aceptamos esto podran vivir de una manera mas directa.
E. Cierre

Tendrdn un pensamiento mas flexible que les permitird abrirse a diversas
posibilidades de solucion y una adaptacion a la realidad que estan viviendo, de la
misma manera esta situacion permitira que tengan un mayor acercamiento con su
hijo, pueden realizar las actividades con él, de esta forma él se dara cuenta que no
esta solo, que tiene su apoyo asi refuerzan esa conducta y tendran una relacion

mas cercana con su hijo.

En estasesion el instructor debe de tener en cuenta que la actividad que vayan

a ejecutar sea realista.
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Sesion 5

Objetivo de la ACT: Defusion cognitiva, aceptacion, contacto con el momento

presente y yo observador.

A. Bienvenida

El dia de hoy vamos a identificar qué tipo de emociones sintieron al momento que

les dijeron que su hijo tiene autismo, a continuacion se les va a explicar de manera

general que es una emocion y los tipos de emociones negativas que existen, esto

con la finalidad de que ustedes hagan memoria y puedan identificar exactamente

que sintieron al momento del diagndstico.

B. Emociones negativas

Emociones Negativas:

La ira: provoca hostilidad, agresiones y violencia, este tipo de emocion surge
debido a una situacién de frustracion, engafio, desprecio, indignacion,
cuando se ve amenazada nuestra libertad, etc., cuando sentimos esto surge
un enrojecimiento facial, aceleracion del ritmo cardiaco, sudoracion, tension
de los musculos.

El miedo: este se experimenta ante un peligro real, ante la duda de lo que
puede llegar a pasar, al no saber cdmo reaccionar frente a una situacion,
cuando presentamos esta emocién se produce una sensacién de
inseguridad, asi mismo, esta emocién puede provocar bloqueos, por lo tanto
la manera de actuar no sera la mas acertada y algunas veces se puede
empeorar la situacion.

La ansiedad: ésta emocién surge cuando existe preocupacién, amenaza por
pensar en peligros futuros, lo que genera dificultad en el rendimiento o el
desempeiio del ser humano ya que se destina mucho tiempo a pensar en el

peligro o en imaginar diferentes situaciones que pudieran implicar amenaza

79



para la persona y esto impide realizar las tareas de manera correcta, también
trae consigo un pensamiento negativo el cual no dejar4 o no permitira que
uno se sienta mejor.

e Latristeza: esta emocion provoca pesimismo, pensamientos de que todo esta
mal, que no se pueden hacer las cosas, aunado a apatia hacia el ambiente,
es decir, ya no disfruta las cosas, a veces esta de mal humor, tendencia a
aislarse, desesperanza, etc. Esta emocion también cumple con una funcién
adaptativa muy importante: hacer ver a las personas que estan con nosotros,
que se esta pasando por un mal momento y se necesita su apoyo.

e La culpa: se dice por ahi que la culpa mata, es decir, esta emocién hace que
te sientas muy mal contigo mismo, se piensan cosas negativas hacia uno
mismo, existe el sentimiento de inferioridad y el pensar que uno es el culpable
de que las cosas pasen de cierta manera, algunas veces esta emocion hace

que nos comportemos mal y Seamos crueles con nuestros semejantes.

C. ¢Cuales han sentido?

En general estas son las emociones negativas mas comunes y recurrentes del ser
humano, en la hoja que les estoy repartiendo escribiran cual de esta o cuales
sintieron mas al momento del diagndstico y como reaccionaron ante la emocion,
posteriormente escribirdn 5 situaciones actuales que les causen estas emociones y
pondran la intensidad con que la sienten, en una escala del 1 al 5, siendo 1 casi
nada y el 5 estar completamente sumergido en la emocion, de la misma manera
escribiran que hicieron o como se calmaron en ese momento, les recuerdo que este
ejercicio lo tienen que hacer con toda la honestidad para que asi ustedes puedan
identificar la emocion y en un futuro poderla controlar, bien empecemos a compartir

nuestras experiencias.
D. ¢Cémo mejorar?

A continuacion, se les daran ciertas sugerencias de como poder trabajar las

diferentes emociones negativas:
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Ira: aqui retomaremos la trillada frase de “cuenta hasta diez’, es muy
importante tratar de mantener la calma ante situaciones estresantes, en
primera instancia nos debemos alejar fisica y mentalmente de la persona o
situacién que ha provocado esto, ya que como consecuencia a esta emocion
no se piensa con claridad, al momento de respirar tenemos que notar que
nuestra frecuencia cardiaca se relaja, reflexionar sobre aquello que se puede
hacer para solucionar un problema si es que existe una solucion, también se
recomienda que si eres una persona que se enoja con facilidad, dormir las
horas necesarias, hacer actividades que distraigan y/o hacer alguna actividad
fisica.

Miedo: ante esta situacion uno debe de pensar con claridad si lo que se siente
es real, es decir, que si las consecuencias que habra son realistas o si de
plano sobrepasan algo real y coherente, tenemos que identificar si hay
pensamientos ilégicos y buscar explicaciones alternas, también se sugiere
gue se controlen los pensamientos, para esto se puede hacer una lista con
pasos a llevar a cabo y superar esta emocion.

Ansiedad: para poder controlar esta emocion, primero debemos de identificar
la situacion que generan preocupacion, antes de que inicie toda esa aventura
en la cabeza que es la ansiedad, tener en cuenta que si lo que se esta
pensando o sintiendo en ese momento ayudara a resolver el problema, es
decir tratar de ser objetivos acerca el pensamiento que se tiene y ser realista
a la situacion en cuestion, de la misma manera el respirar despacio, pensar
en una solucion ayudara a que el nivel de ansiedad disminuya.

Tristeza: una actividad de mucha importancia que ayuda a que esta emocion
desaparezca es el mantenerse ocupado, ya que si se aislan y se centran en
lo negativo de la situacion entran en un circulo vicioso y el salir de ahi sera
muy dificil, por ejemplo, salir a caminar, ver una pelicula, salir a comer, etc.,
también el hablar de lo que entristece ayuda a ir sanando poco a poco, el
llorar es una forma de desahogo y alivio, por ultimo, se recomienda sacar la

parte positiva de lo sucedido.
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e Culpa: para tratar de desaparecer esta emocion es importante hablar con la
persona que se ha herido, en este caso son ustedes mismos, perdénense ya
gue ustedes no son los responsables de la situacion del nifio, el tener culpa
tampoco ayudara a darle solucién al problema, sino agrandaré las emociones

negativas e impedird el crecimiento positivo en sus vidas.

E. Cierre

Como se pueden dar cuenta todo tiene una solucién, a partir de ahora podran
reconocer sus emociones y tiene las herramientas para controlarlas, cuando sientan
alguna de ellas no luchen en su contra, es valido sentirlas y tienen todo el derecho
a vivirlas, dejarlas entrar en su vida para que salgan sin problema alguno, el hecho
de estas experiencias es un permitir y no una resignacion. El instructor debera
enfocarse en la emocion mas fuerte y la que méas se manifieste en los padres

para asi poder canalizarla de manera diferente.
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Sesion 6
Objetivo del ACT: accion comprometida.
A. Bienvenida

Buenos dias, bienvenidos a esta sesion, el dia de hoy hablaremos de lo que es un
duelo, sus etapas y como se vive. Cuando ustedes supieron el diagnéstico de su
hijo tuvieron que enfrentarse a sentimientos y expectativas diversas, muchas de sus
ilusiones y suefios tal vez se vieron perdidas, estos cambios, requieren que se viva
un duelo, no necesariamente un duelo se vive al momento de perder una persona
querida, en este caso también fue una perdida pero de expectativas y de la misma
manera se tiene que experimentar un proceso doloroso por el cual se sana esa

perdida.
B. ¢Qué es el duelo?

A continuacion se explicara que es el duelo y sus etapas (tomar informacién de las

paginas 39, 40 y 41 para abordar el tema).
C. ¢Donde estoy?

Ahora gque ya vimos que es el duelo y las etapas en que se divide, quiero que por
favor de la manera mas honesta posible identifiquen en cual de las etapas se
encuentran actualmente; de la misma manera también identifiquen si las etapas que
vivieron ya las trascendieron o todavia hay algun sentimiento negativo atorado por
ahi, con todo lo que se ha trabajado en las sesiones pasadas podremos darnos
cuenta del avance, en la sesion anterior hablamos de las emociones negativas y

como controlarlas, estdn muy relacionadas con este tema, asi que una vez
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identificando la etapa o la emocidbn que no se ha trabajado ya tienen las

herramientas para hacerlo.

D. Ganancias/perdidas

Bueno a continuacion les voy a dar una hoja blanca y un lapiz, en esa hoja me haran
una lista, esta lista consiste en escribir lo que perdieron al tener un hijo con autismo

y del otro lado escribiran una lista de todo aquello que ganaron al tenerlo.
E. Cierre

De esta manera vamos a regular el comportamiento ante estas situaciones y como
consecuencia van a tener una conciencia plena y abierta, en la cual el flujo de sus
pensamientos sera mas sencillo sin luchar contra la realidad, es decir, se van a

aceptar los elementos negativos de sus vidas, creando una vida rica y significativa.

En esta sesion el instructor deberérealizar el material correspondiente al tema
de duelo, de la misma manera tiene que comprometerse a mantener un

ambiente de tranquilidad en el grupo.
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Sesion 7
Objetivo de la ACT: Valores y acciéon comprometida.
A. Bienvenida

Buenos dias, sean bienvenidos a una sesion mas de su taller, pues ya vamos un
poco mas de la mitad, espero que se estén sintiendo mejor con los temas que ya se
han visto y tratado, de la misma manera también espero que vayan trabajando en
todas esas frustraciones que impiden que tengan una vida rica y significativa, pues
alguno de ustedes quiere compartir con nosotros como se ha sentido, si ha habido

cambios, si ha mejorado su estilo de vida, por ejemplo...
B. Aplicacién de la evaluacién

Muchas gracias por su participacion y experiencia me da gusto que hayan tenido
avances, algunos mas y otros menos, pero no quiere decir que vayan mal, cada ser

humano trabaja a su propio ritmo, bueno, a continuacion les daré un cuestionario:

INSTRUCCIONES: Lea las siguientes preguntas y respondalas considerando sus
emociones y pensamientos desde el momento en que supieron el diagnostico de su
hijo, trate de contestar de la manera mas honesta posible, para que asi pueda tener
un mejor apoyo.

1.- ¢ Qué ha pasado desde que le dieron el diagnéstico hasta hoy?

2.- ¢, Qué pensé?

3.- ¢ Cuan verdadero es éste pensamiento para mi? (del 1 al 10)
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4.- ¢ Qué senti? (intensidad del 0 al 10)

5.- ¢ Qué hice?

El instructor, debera leer las instrucciones con ellos y enfatizar que la finalidad de
este ejercicio es que sigan identificando el tipo de pensamiento que tienen ya sea
positivo o negativo, con la finalidad de crear una vida rica y significativa, aceptando

el dolor que viene con ella.
C. Autorregistro de pensamientos

Una vez que se acepte todo esto seran conscientes de su vida y van a dirigir una
atencion que permitird un mejor discernimiento y conocimiento de uno mismo,
bueno ahora llegé el momento de debatir estas preguntas, los pensamientos
negativos tienen un patron, desde este punto podran discutir la racionalidad del
pensamiento que tienen, y asi se podra reelaborar, es decir modificar desde otra
perspectiva, por ejemplo, el hecho que su hijo no les diga “te quiero” o “gracias”
cuando le dan algo, o que vaya a la escuela y no les pueda contar como le fue, ese
tipo de cosas que parecen sencillas en el fondo tienen un gran peso en sus vidas,
la finalidad de esto es prepararlos para luchar contra sus pensamientos y
emaociones, la evitacion de este tipo de sentimientos es un peso extra para ustedes,

cuando se trata de deshacer lo negativo se crea un sufrimiento extra.
D. Debate

Ahora que ya pueden ubicar y detectar sus pensamientos se van a exponer algunos
para que entre todos podamos discutir la racionalidad de ellos y si son positivos o
negativos. El instructor debera de llevar un orden durante las participaciones,
también debera detectar si la probleméatica planteada es realistay se apega a

las situaciones de los padres.
E. Cierre

De ahora en adelante toda esa energia que gastaron tratando de controlar la
situacion la usaran para realizar acciones efectivas, esto se lograra a partir de la
aceptacion de experiencias indeseables que estan fuera de control personal, es

decir, ustedes no pueden cambiar la condicion de su hijo, hagan lo que hagan, esta
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fuera de su control, por lo que aqui deben de tener una orientacién basada en lo
que quieren lograr, sin confundir en “tratar de controlar” la situacion ya que esto lo
anico que generara sera sufrimiento. Asi que ha vivir dia a dia y poco a poco se va

lejos.

Sesion 8
Objetivo de la ACT: Contacto con el momento presente y valores.
A. Bienvenida

Buenos dias y bienvenidos a esta sesion de su taller, el dia de hoy les vamos a dar
las herramientas para que puedan modificar sus pensamientos negativos y
sustituirlos por positivos, a estas se les llaman: técnicas de reestructuracion

cognitiva y consiste en:
B. Técnicas de reestructuracion

En funcion del contenido en el marco teérico con respecto al tema siguiente el

instructor debera de realizar la presentacion en power point.

Nuestra vida no se define por lo que tenemos a nuestro alrededor sino por cémo lo
interpretamos, nuestras vidas no son objetivas sino que estan enganchados a una

estimacion subjetiva. (Gratacos, 2017).
Existen objetivos principales de la reestructuracion cognitiva:

e Seremos capaces de detectar y modificar el pensamiento.

e La eficacia para cambiar creencias desadaptativas sobre cualquier punto de
nuestra vida.

¢ Induce la identificacion y la direccion de emociones como la ira, ansiedad o
desesperacion.

e Permite encontrar un estado psicoldgico adecuado, tener un mayor bienestar

emocionar y como resultado eliminar actos inadecuados.
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Pensamientos negativos | Distorsiones Respuestas racionales
Anotar pensamientos | Identifica las distorsiones | Sustitiyelos por
negativos. de cada pensamiento | pensamientos mas
negativo. realistas.
Ejemplo
Seguro ya no me sentiré | Sobre generalizacion Habra veces en que me
bien con esta situacion. Negativismo sienta mejor y otras peor,
es normal.

Para poder identificar un pensamiento negativo y poder cambiarlo primeramente se
tiene que llevar un autorregistro, cuando se tenga el pensamiento inmediatamente
se tiene que anotar, no sera facil las primeras veces ya que algunos pensamientos
son autométicos e involuntarios, por lo que ustedes tiene que tener toda su atenciéon
en sus pensamientos que les provocan un malestar, posteriormente viene la
creencia que tenemos relacionada con el pensamiento concreto, por ejemplo, “4Y
si este pensamiento sucediera de verdad, que pasaria?”’, en ese momento se daran
cuenta que tal vez el pensamiento que tuvieron tomé mas fuerza de la necesaria y
creo un sufrimiento, por lo que se tiene que apegar a la realidad de lo que en verdad

puede llegar a pasar.
C. Mis pensamientos

A continuacioén les voy a dar unas hojas y un lapiz, en ella pondran un pensamiento

negativo que tuvieron al momento del diagnéstico o hasta el dia de hoy, lo van a

88



doblar y lo echaran en el recipiente que esta en el centro, ya que todos estan en el
recipiente nos pondremos en circulo, enseguida van a sacar un papel, lo leeran en
voz alta y darédn una opcién para cambiarlo a forma positiva, de esta manera podran
tener ideas y herramientas para posteriormente les sea mas facil modificar un

pensamiento.

D. Cierre

Bueno ya que compartimos todos los pensamientos quisiera saber cémo se
sintieron con ésta dindmica. El instructor deber&a llevar el orden en las
participaciones y llegar a una conclusion con base en las experiencias de los

padres.
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SESION 9
Objetivo de la ACT: accién comprometida.
A. Bienvenida

Buenos dias sean bienvenidos a otra sesion de su taller, desde el momento del
diagnéstico debido a la situacidén dejaron de realizar actividades cotidianas, ya sea
por miedo a no saber controlar ciertas situaciones, por ejemplo, ¢y si me hace
berrinche?, ¢y si se altera por todo el ruido que hay?, ¢si vamos a comer, y no le
gusta nada de lo que hay?, etc, un sinfin de preguntas, dudas y preocupaciones
acerca de la condicion de su hijo, si bien como consecuencia esto ha traido cierta
frustracién en “no hacer cosas como los demas”, o “por mi hijo deje de hacer x

situacion”.
B. Programacion de actividades agradables

A continuacién haremos una lista de todas esas cosas que realizaban antes de
saber el diagnéstico y que ahora dejaron de hacer, si se dan cuenta son varias
actividades que abandonaron, el hecho de tener un hijo con autismo no quiere decir
gue se van a estancar en su casa 0 en dejar de hacer actividades, las pueden
realizar, siempre y cuando ustedes quieran, por ejemplo, pueden ir a una plaza y
llevar un juguete para el nifio y asi se podra mantener tranquilo, de tarea van a
realizar una actividad que afioren y quisieran retomarla, también pueden realizar
una actividad que tenga que involucrar a si hijo, por ejemplo salir a caminar, ir a
supermercado, ir al cine, muchas veces se encierran en una burbuja pensando que

a su nifio no le va a gustar o se pondra ansioso o irritable, cuando ustedes no lo han
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intentado y puede ser que le agrade a su hijo, obviamente este proceso no sera
rapido, llevara tu tiempo en el que tanto ustedes y el nifio se adapten sin descuidar
algun aspecto importante en sus vidas, por lo que para la préxima semana me

contaran que actividad realizaron y como se sintieron al llevarla a cabo.

C. Exposicion simbdlica

La actividad que vamos a realizar les va a servir para la tarea que tendran que hacer,
ustedes van a mencionar un temor que tengan acerca de su vida y su hijo, por
ejemplo: “tengo miedo de ir a una cena familiar y que mi hijo me empiece a hacer
un berrinche de la nada”, posteriormente entre todos brindaremos posibles
soluciones para ese problema, de esta manera ustedes como padres podran
reaccionar de una manera mas tranquila y consciente al momento de enfrentar el

problema.
D. Cierre

A continuacién se les va a ensefiar una técnica de respiracion, la cual también
servird de relajacion, la podran realizar en cualquier momento del dia cuando se

sientan con una tensioén fuerte.

Respiracion mediante el suspiro: este ejercicio es muy facil de realizar y se puede
aplicar en cualquier tipo de circunstancia de la vida cotidiana, se puede utilizar para
aumentar la sensacion de autocontrol al momento de pasar por una situacion
estresante, de pie o sentado van a suspirar profundamente, emitiendo un sonido de
profundo alivio a medida que sale el aire, de sugiere que lo realicen de 8 a 12 veces,
mientras se lleva a cabo tienen que tomar conciencia del estado de relajacion que

va induciendo. Espero les sirva en esos momentos de gran tension.
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SESION 10
Objetivo de la ACT: accion comprometida.
A. Bienvenida

Buenos dias, sean bienvenidos a una nueva sesion, la sesién pasada se les dejé
una tarea, ésta era que tenian que realizar una actividad, la cual habian dejado de

hacer.
B. Actividades agradables

Pues bien comencemos a escuchar sus experiencias y como se sintieron después
de hacerlo. El instructor deberé crear un ambiente confortabley llevar un orden

en la participacién de los padres.
C. ¢Qué siy qué no?

Si recuerdan en las primeras sesiones realizamos actividades en las cuales
mencionaban todas esas cosas que perdieron desde que supieron que su hijo tiene
autismo, en la hoja que se dara a continuacion escribiran que tipo de situaciones
aun no han resuelto y daran opciones para mejorar, de la misma manera escribiran
gue situaciones pudieron realizar sin ningun problema, que otras cosas les gustaria
realizar, asi como un plan de vida, pues bien, ahora realizaremos una técnica de
relajacion, este momento fue importante para ustedes, esta técnica también la

podran realizar en cualquier momento.
D. Técnica de relajacion
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En su silla van a relajarse, encuentren un punto en el que centren su atencion, puede
ser una imagen, un lugar, un sentimiento, pueden focalizar o que estan sintiendo
ahorita, cierren sus 0jos, vivan su presente, no juzguen y no traten de combatir los
pensamientos que vayan surgiendo, respiren profundo, y vuelvan su atencion a ese

sentimiento, poco a poco abran los 0jos y sigan respirando.

SESION 11
Objetivo de la ACT: valores y accién comprometida
A. Bienvenida

Pues bienvenidos sean a la ultima sesién del taller, quiero que por favor participen
diciendo como se han sentido durante las sesiones, con las tareas, el cambio de

pensamientos que han tenido etc.
B. Carta

Bueno la siguiente actividad consiste en que en esta hoja en blanco que les daré le
escribiran una carta a ustedes mismos, comprometiéndose en las metas que
quisieran lograr a corto, mediano o largo plazo como papés, ahora que todos

acabaron, ¢ alguien quisiera compartir su carta?
C. Cierre

Por ultimo me gustaria escucharlos con su opinion acerca del taller, si cumplio sus
expectativas si tal vez falté algo, y los aprendizajes que se llevan de esta
experiencia, pues muchas gracias por ser participes de este taller, espero que las
herramientas que se les fueron dadas las sigan ocupando ya que puede regresar
un momento en el que pueden llegar a perder el control y es donde van a ocupar
estas herramientas, recordemos que las emociones negativas siempre seran parte

de nuestras vidas, pero depende de nosotros la fuerza que les damos.

93



94



	Portada
	Índice
	Resumen
	Introducción
	Capítulo 1. Transtorno del Espectro Autista
	Capítulo 2. Reacciones de los Padres ante el Autismo
	Capítulo 3. Duelo
	Capítulo 4. Propuesta de Taller
	Discusión, Alcances y Limitaciones
	Bibliografía
	Anexos



