ISSN: 0210-1696
DOT: http://dx.doi.org/10.14201/scer02015464724

Fears, Hopes and Demans by Parents
of Children With ASD

Lourdes MORO GUTIERREZ

Departamento de Psicologia Social y Antropologia. Facultad de Psicologia. Universidad de
Salamanca. Avda. de la Merced, 109-131. 37005 Salamanca

moro@usal.es

Cristina JENARO Rio
INICO/Departamento de Personalidad, Evaluacion y Tratamiento Psicolégicos. Facultad de
Psicologia. Universidad de Salamanca

Maria SOLANO SANCHEZ
Master en Antropologia: Salud y Desarrollo Comunitario. Departamento de Psicologia Social y
Antropologia. Facultad de Psicologia. Universidad de Salamanca

Recepcidn: 27 de agosto de 2015
Fecha de aceptacion definitiva: 3 de noviembre de 2015

Biblid. [0210-1696 (2015) vol. 46 (4), n.° 256, octubre-diciembre; 7-24]

ResuMen: El término “trastornos del espectro del autismo” (TEA) designa a un
conjunto de condiciones muy variables que tienen en comun la presencia de dificultades
en la comunicacién social y comportamientos restringidos y repetitivos. Sin negar
la relevancia de las investigaciones que buscan conocer la etiologia de este trastorno, la
puesta en marcha de actuaciones para mejorar las condiciones de las personas con
TEA vy sus familias requiere abordar este trastorno desde una perspectiva psicosocial
y cultural. Asi, en el presente articulo se aborda esta condicién en su triple dimensién:
disease, illness y sickness. Mas concretamente, y a partir de un grupo de trece familias de
nifios con TEA, se pretende: (1) Conocer el proceso de comunicacion del diagnéstico
y la informacién recibida (disease). (2) Evaluar la percepcidn de la relacién con los
profesionales, por parte de estas familias (illness). (3) Comprender los apoyos y
obsticulos percibidos por los padres, en el abordaje del TEA (sickness). Mediante el



empleo de preguntas abiertas y cerradas el presente estudio constata: (1) La necesidad de
mejorar la comunicacién del diagnéstico y mejorar la formacién y sensibilizacién de los
profesionales. (2) La importancia de empoderar a los padres como centro de atencién y
ofrecerles apoyos y servicios sanitarios y educativos en contextos lo mis normalizados
posibles. (3) Incrementar los apoyos recibidos en las diversas facetas vitales y trabajar
por fomentar la aceptacién social de este colectivo.

PaLABRAS CLAVE: trastornos del espectro del autismo; disease; illness; sickness;
familias; apoyos.

AssTRACT: The term “autism spectrum disorders” (ASD) designates a set of varying
conditions that have in common the presence of difficulties in social communication and
restricted and repetitive behaviors. Without denying the relevance of research seeking to
understand the etiology of this disorder, the implementation of measures to improve the
conditions of people with ASD and their families needs to address this disorder from a
psycho-social and cultural perspective. In this article this condition is addressed from
three perspectives: disease, illness and sickness. Specifically, from a group of thirteen
families of children with ASD, we aimed to: (1) Identify the process of communicating
the diagnosis and providing information (disease). (2) Assess the perceived relationship
with professionals of these families (z//ness). (3) Understand the perceived supports and
barriers by parents in addressing the ASD (sickness). By using open and closed questions
this study reveals: (1) The need to improve the communication of the diagnosis and the
professionals’ training and sensitization. (2) The importance of empowering parents
as focus for care and offer support and health and education services in settings as
normalized as possible. (3) Increase the support received in the various life domains and
continued efforts to promote the social acceptance of this group.

Keys worps: Autism Spectrum Disorders; disease; illness; sickness; families;
supports.

ESDE UN PUNTO DE VISTA CLINICO EL AUTISMO 0, més propiamente dicho, los

“trastornos del espectro del autismo” (TEA) designan a un conjunto de con-

diciones muy variables que tienen en comun la presencia de dificultades en
la comunicacién social y comportamientos restringidos y repetitivos. Los sintomas
deben estar presentes desde la infancia temprana, aunque pueden no manifestarse
plenamente hasta etapas posteriores (American Psychiatric Assoc1at10n 2013). En
términos mds aplicados Alonso Pefia (2009), lo define como “una discapacidad, un
trastorno generalizado del desarrollo cerebral, que produce un comportamiento ané-
malo, en el cual los nifios afectados se muestran indiferentes, ausentes, con dificultad
para formar lazos emocionales con otras personas” (p. 21). Su prevalencia parece ir en
aumento en los dltimos afios (Autismo Espaiia, 2015; Center for Disease Control and
Prevention [CDC], 2012; Fombonne, 2009).



Cada vez son mds las investigaciones que buscan conocer la etiologia de este tras-
torno a través de estudios genéticos y neurolégicos (Garcia, Dominguez y Pereira,
2012). Sin negar la relevancia de estos estudios, de cara a la intervencidn, es decir, a
la puesta en marcha de actuaciones para mejorar las condiciones de las personas con
TEA y sus familias, también es necesario abordar este trastorno desde una perspectiva
psicosocial y cultural. Como sefiala Baron-Cohen (2010) “Aunque el mundo empiece
a adquirir conciencia de los problemas de los autistas, muchos individuos y familias
siguen sin contar con un apoyo suficiente” (p. 39).

Diversos estudios (p. e. Bagatell, 2010; Kaufman, 2010; Ochs et al., 2004; Ochs
y Solomon, 2010; Prince, 2010) abordan el autismo desde un punto de vista inter-
disciplinar compartiendo dos aspectos fundamentales: (1) Poner de relieve la im-
portancia de repensar la investigacién sobre el autismo alejada de los discursos do-
minantes biomédicos y basada en una posicién mds fenomenoldgica y etnogrifica,
(2) acentuar las posibilidades de interaccién social y de participacién de las personas
con autismo.

Las ciencias sociales se encargan de analizar las interrelaciones entre los factores o
componentes biolégicos, psicoldgicos, sociales y culturales, que configuran los pro-
cesos de enfermedad, salud y atencién, utilizando un modelo bio-psico-social frente al
modelo biomédico. Es necesario transformar los tradicionales enfoques biologicistas
de la enfermedad, como ya plantearon autores como Kleinman (1988) y Good (1994),
para incorporar la cultura a la hora de analizar y comprender el proceso salud-enfer-
medad-atencién (Mariano, Flores y Cipriano, 2013). Este modelo bio-psico-social
plantea un enfoque participativo, holistico e integral de la salud y la enfermedad, y
postula que los factores biolégicos, psicolégicos (emociones, pensamientos y con-
ductas) y sociales desempefian un papel significativo de la actividad humana en el
contexto de una enfermedad, trastorno o discapacidad (Engel, 1977). Dicho modelo
se caracteriza por la utilizacién de la multidimensionalidad de la enfermedad (Come-
lles y Martinez, 1993) que se explica a partir de tres términos: disease, illness y sick-
ness. Inicialmente se distinguié entre el concepto disease, considerado lo patoldgico, e
illness, referido a la dimensién tanto cultural como social de la enfermedad (Fabrega,
1972). Posteriormente, el rechazo al etnocentrismo de la biomedicina y su abordaje
como un sistema médico mds, planteado por Kleinman, le permitié reformular la
dualidad disease/illness de Fabrega, para darle un sentido dentro del conjunto de
sistemas médicos. Asi, autores, como Kleinman (1988) y Good (1994) aplicaron el
término sickness ala dimensién social de la enfermedad para aludir al reconocimiento
que la sociedad hace de la persona enferma y a las respuestas a su situacién, por ejem-
plo, los procesos asistenciales que desencadena. La dimensidn #/lness hace referencia
a la dimensién cultural; la experiencia subjetiva, el sentirse enfermo y la vivencia de
la enfermedad.



Disease

La dimension disease es relativamente sencilla de definir en el caso que nos ocupa:
hablamos de TEA, una etiqueta diagndstica para una enfermedad definida en una cla-
sificacién nosoldgica. Sin embargo, los problemas comienzan en el proceso de diag-
néstico y comunicaciéon de TEA, tanto para los profesionales como para los padres,
partiendo ademds de que el diagnéstico clinico del TEA puede requerir un tiempo
prolongado debido a su compleja naturaleza.

No es objeto del presente estudio hacer un repaso de las herramientas y métodos
clinicos para el diagnéstico de TEA, o de los debates en torno a los cambios de los
sistemas clasificatorios de esta condicién en el DSM-5 frente al DSM-1V, pero si lo es
conocer la opinién de las familias acerca del proceso de diagndstico y comunicacién
sobre el TEA. De la importancia de este proceso se hacen eco los trabajos de Poirier
y Goupil (2008) y de Braiden et al. (2010). La atencién a las preocupaciones de los
padres previas a un diagndstico es, ademds, fundamental para evitar las submgmentes
frustracion e ira (Carbone, Behl, Azor y Murphy, 2010). En la misma linea se sittian
Osborne y Reed (2008), quienes demandan una mayor formacion profesional y sensi-
bilizacién acerca de los TEA, especialmente respecto a la informacion que los profe-
sionales poseen y sobre sus habilidades interpersonales.

Illness

En las personas con TEA la dimension illness alude a como estas personas y sus fa-
milias viven y perciben el trastorno y cémo evaldan e interpretan sus sintomas, cuéles
son sus creencias, su manera de entenderlo y vivirlo, asi como la forma de actuar en
las diferentes situaciones sociales que se presentan en el dia a dfa.

Al respecto Alonso Pefia (2009) y Baron-Cohen (2010) relatan cémo muchos pa-
dres salen de la consulta bloqueados por la noticia. Conocer que un hijo padece TEA
se convierte en una de las experiencias mds duras y dificiles por las que tiene que pasar
la familia. Los padres viven un tiempo en el que la esperanza de que el problema de
su hijo sea pasajero coexiste con la observacién del empeoramiento de los sintomas,
acrecentdndose el malestar familiar al no llegar a comprender lo que realmente estd
ocurriendo (Martinez y Cuesta, 2012). A esto se afiade que al principio puede ser
comun en los padres la sensacién de que “algo se ha hecho mal”, lo que acarrea impor-
tantes consecuencias a nivel psiquico (Riviere, 1997). Las dificultades que presentan
los padres para asumir el diagnéstico van a depender de la cantidad y gravedad de
sintomas que presente su hijo (Pozo, Sarria y Brioso, 2010).

Lock y Bradley (2013) sefialan la importancia de incluir a la familia directamente
en el tratamiento del nifio. Este papel fundamental que tiene la familia desde el mo-
mento en que se diagnostica TEA en uno de sus miembros lleva a que autores como
Hodgetts ez al. (2013) sefialen que es necesario que la atencidn esté centrada en todo
el grupo familiar (Family-centered Care FCC), dadas las repercusiones inmediatas
en las prioridades y necesidades de la familia desde el momento del diagnéstico. Es
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necesario también ampliar los estudios a la percepcién que tienen los hermanos, no
solo los padres. En este sentido ya pueden sefialarse algunos trabajos como los de Latta
et al. (2014) o Pérez y Verdugo (2008).

Algunos autores reivindican el papel de los padres como coordinadores de la aten-
cién que necesitan estos nifios en los dmbitos de la educacién, salud y comunidad
(Carbone, Behl, Azor y Murphy, 2010). Otros autores (Hodgetss et al., 2013; Os-
borne y Reed, 2008) plantean la necesidad de que exista un profesional que sea capaz
de coordinar esta variedad de atencién que precisan. Ademds del personal sanitario
es fundamental la labor de los profesionales educativos. En este sentido, Stoner er al.
(2005) y Tucker y Schwartz (2013) mencionan barreras para facilitar la entrada de los
nifios, problemas en la comunicacién con los equipos educativos y percepciones, en
algunos casos negativas, de algunos de estos profesionales.

Sickness

Comprender la dimension sickness en los TEA implica conocer c6mo el trastorno
es visto y conocido dentro de nuestra sociedad, cémo son incluidas y reconocidas las
personas con autismo en la sociedad donde viven, qué servicios tanto sanitarios como
educativos reciben y qué posibilidades tienen en su contexto cultural de lograr una
buena calidad de vida (Grinker, 2008, 2010; Nadesan, 2005; Prince, 2010; Silverman,
2008; Sirota, 2010).

Por ejemplo, Nadesan (2005) sostiene que la idea de autismo es fundamentalmen-
te una construccién social, que lo etiqueta como un trastorno distintivo con unas
caracteristicas sociales especificas. Todo ello tiene un efecto directo en las personas
afectadas y en sus familias. En esta linea, Hacking (1999) concluye que el autismo
es un claro ejemplo de la interseccion de la biologia y la cultura. Asi, mientras que
los factores genéticos y los aspectos neuroldgicos y fisiolégicos no se ven afectados
por su clasificacién, los efectos de las expectativas de los padres, los programas de
educacion y las experiencias del individuo afectan y/o constituyen la expresion de los
factores biogenéticos, igual que la estigmatizacién de la persona con autismo sigue
formando parte del proceso de inventar o construir al sujeto dentro de un determina-
do contexto social.

La creacion de asociaciones y grupos de autoayuda son fundamentales para que
los padres conozcan la experiencia de otros padres que han pasado por lo mismo:
por un lado, para conseguir informacién y eliminar preocupaciones e incertidumbres
y, por otro, para verse reflejados en una situacién de futuro donde muchos de los
problemas ya han sido afrontados y superados (Martinez et al., 2010). Actualmente
desempenian un papel crucial en la lucha por los derechos e intereses de los afectados
y de sus familiares y en la provision de servicios de calidad (Diaz, 2008; Alonso Pefia,
2009; Arndiz y Zamora, 2012; Gdrate, 2012).

Todos estos estudios nos hacen repensar el autismo desde la experiencia personal
de los diagnosticados y sus familias, haciendo especial hincapié en las cuestiones de
salud y en la politica educativa. Disciplinas como la Psicologia, la Antropologia, la
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Terapia Ocupacional y la Educacién comparten una visién del autismo como una
construccién social a través de contextos ideolégicos, sociohistéricos e instituciona-
les. Por lo tanto, estos estudios demarcan un nuevo dominio interdisciplinario de
investigacion que examina el autismo como una vision sociocultural discutible y dis-
cutida, ademds de, l6gicamente, como una construccién biomédica. Desde esta éptica
podemos ayudar a los padres a entender mejor a sus hijos y a afrontar algunas de las
preocupaciones que mds les afectan sobre su futuro, relacmnadas con el empleo, la
integracion social y la capacidad para tener una vida mdependlente (Carbone, Behl,
Azor y Murphy, 2010). También desde esta perspectiva tienen cabida trabajos como
los de King et al. (2012), quienes acenttan los efectos positivos, beneﬁciosos o contri-
buciones de tener un hijo con TEA.

Asi pues y a la luz de lo expuesto previamente, consideramos que sigue siendo
necesario incrementar el andlisis y comprension de los TEA como proceso cultu-
ral y social, y no s6lo como proceso biomédico. Debe estudiarse bajo el paradigma
multidimensional que trabaja las dimensiones disease, illness y sickness. Para ello, y a
partir de la informacidn recabada de un grupo de padres de nifios afectados por TEA,
esperamos:

(1) Conocer el proceso de comunicacién del diagnéstico y la informacion recibi-

da (disease).

(2) Evaluar la percepcion de la relacién con los profesionales por parte de estas
familias (illness).

(3) Comprender los apoyos y obsticulos percibidos por los padres en el abordaje

del TEA (sickness).

Diserio

Empleando un disefio transversal, realizamos una investigacién descriptiva obser-
vacional, cualitativa y cuantitativa, mediante observacién participante y entrevistas
realizadas en una asociacién de padres de nifios con TEA.

Participantes

Aceptaron participar en la investigacion trece familias (de treinta y siete posibles),
todas ellas pertenecientes a una asociacién de nifios con TEA de una provincia de
Castilla y Ledn. Respondieron 11 madres y 2 padres. 6 tenian edades comprendidas
entre los 31 y 40 afios, 4 entre 41 y 50 afios y 3 mayores de 51. El 54% de los parti-
cipantes tenfan estudios universitarios, el 23% Educacién Secundaria Obligatoria y
el otro 23% habfan realizado Formacién Profesional u otro estudio equivalente. La
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unidad familiar estaba formada en el 61% de las familias por cuatro miembros, en el
31% por tres y en el 8% por mds de cuatro personas.

Instrumentos

Se diseid una entrevista para los padres de 36 preguntas, de las cuales 22 son ce-
rradas, divididas en tres bloques. Un primer bloque con preguntas sociodemogrificas
generales como la edad, nimero de miembros de la unidad familiar, estudios realiza-
dos o quién es el cuidador principal del nifio. El primer bloque estaba dedicado a in-
vestigar sobre la dimension disease y por ello plantedbamos valorar el diagndstico ini-
cial, la informacién recibida y las reacciones y sentimientos frente al diagndstico. Para
analizar la dimensi6n illness preguntdbamos sobre la relacién con el hijo, dificultades
y necesidades percibidas y repercusiones en la unidad familiar. En tercer lugar, para
conocer la dimensién szckness, interrogdbamos sobre la percepcion social de los TEA,
el papel de las asociaciones y grupos de autoayuda y el acceso a las ayudas sociales.

Procedimiento y andlisis

El trabajo de campo con las familias se desarroll6 en la asociacién y centro edu-
cativo durante los seis primeros meses del afio 2013. Los participantes ofrecieron su
consentimiento informado tras garantizirseles el anonimato y confidencialidad de la
informacion proporcionada. Para el estudio cuantitativo de los datos se realizaron
andlisis de frecuencias y descriptivos, empleando para ello el programa SPSS v. 19.
Las figuras han sido elaboradas con el programa Excel v. 2007 y con el software para
la creacién de nubes de conceptos Wordle™ (© 2013, Feinberg). En estas figuras las
palabras que figuran en letra de mayor tamafio son las que aparecen citadas con mayor
frecuencia en las entrevistas. La parte cualitativa se ha analizado mediante andlisis te-
mitico por categorias elaboradas por las autoras del trabajo y asignadas por consenso.

Dimension disease: conocimiento e informacion sobre el diagnéstico

¢Co6mo se enteran los padres de que sus hijos tienen problemas? Lo més habitual
es que sean los propios padres quienes se den cuenta de que pasa algo. También los
pediatras y los profesionales de las escuelas infantiles les avisan de la posibilidad de
que su hijo tenga dificultades en el desarrollo. Lo menos habitual es que lo conoz-
can desde el nacimiento, en nuestro caso sélo una de las familias. Con respecto a
los signos que alertaron de que el nifio tenfa algunas dificultades destacan: el llanto
nocturno, retraso en el lenguaje, pérdida de la mirada, movimientos involuntarios
e incontrolados de los ojos, estereotipias y problemas para relacionarse con otros
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MIEDOS, ESPERANZAS Y REIVINDICACIONES DE PADRES DE NINOS CON TEA
LOURDES MORO GUTIERREZ, CRISTINA JENARO RIO Y MARIA SOLANO SANCHEZ

nifios. Como observamos en la Figura 1, las palabras en mayor tamafio de letra re-
saltan algunas de estas dificultades. Entre ellas “nacimiento” nos indica que a pesar
del retraso en el diagndstico clinico, los padres son conscientes desde muy pronto de
que “algo no va bien”.

Una de las familias coment6:

Que no se defendia con sus iguales, si le quitaban algo se lo dejaba quitar y no reac-
cionaba.

interesarse’
extranas

defnas —a= Sahps
vimient i
desperfarperdlda Esterioﬁpias capacidadesnombre
iridas oido Nistagmus Si hacia sociales.Llantos
camn?g&a ;?S:?:de;"“:rdi: lenqua Jehorizomal quitaban
atencionFevisiones nmmaa

nacer

El diagnéstico inicial puede tardar en recibirse y puede variar dentro de los di-
ferentes tipos de trastornos que incluye el TEA, en nuestro caso: trastorno autista
(38%), Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado (31%), trastorno au-
tista asociado a otros tipos de trastornos como retraso madurativo o discapacidad
intelectual (23%) y no diagnosticado de TEA, sino con otro tipo como trastorno
conductual, retraso mental, retraso madurativo o sindrome de West (8%).

Con respecto a la valoracién que hacfan del modo en que recibieron ese primer
diagndstico, las respuestas fueron muy diversas, encontrandose tanto respuestas posi-
tivas como negativas. Entre las primeras destacan quienes manifiestan haber recibido
la informacién con mucho tacto, de modo muy realista, cuidadosamente, con carifio,
dando dnimo:

El diagnéstico fue claro, me lo explicaron con toda la naturalidad del mundo y las
perspectivas no nos las pusieron muy bien porque cada nifio evoluciona de distinta ma-
nera dependiendo de las zonas del cerebro que estén afectadas.

En el polo opuesto las familias sefialan que se lo comunicaron de muy mala mane-
ra, sin ninguna explicacién de lo que era el trastorno y con muy poco tacto, dindoles
esperanzas que luego fueron falsas o bien, poniéndoles las “cosas muy negras”:

© Ediciones Universidad de Salamanca
Siglo Cero, vol. 46 (4), n.° 256, 2015, octubre-diciembre, pp. 7-24
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Nos lo dijeron como si estuviéramos en la fruteria. Textual: ;Sabes lo que es el autis-
mo?, pues eso tiene tu hijo.

Nos dijo que nuestro hijo tenfa un problema grave, muy grave y que iba a ser para
toda la vida.

Nos explicaron lo que tenfa, pero tampoco nos explicaron en qué consistia el trastor-
no. Nosotros lo tnico que sabfamos era que estos nifios no se dejaban tocar y eso nos creé
mucha confusién porque nuestro hijo era muy carifioso y le gustaba el contacto fisico.

El 69% de las familias no desconfiaron de ese diagndstico inicial:

El profesional que realizé el diagndstico era de fiar y porque era evidente que a
nuestro hijo le pasaba algo.

Ellos son profesionales y ven a muchos nifios igual.

El31% que si lo hizo sefial6 que se debia a que es muy duro aceptar un diagnds-
tico asi y mds después de haber recibido inadecuadas explicaciones sobre el mismo:

No se asume cuando te dan malas noticias, se piensa que los profesionales se
equivocan.

Me parecié duro y no era el primer diagndstico erréneo.

No crefa que la asfixia perinatal derivara en un trastorno de caricter autista.

Mis de la mitad de las familias (62%) indicaron que no recibieron consejo, apoyo e
informacién adicional suficiente sobre la naturaleza de los TEA al recibir el diagnéstico.

Tras haber sido informados del diagndstico, su reaccién en esta etapa inicial es
muy diversa, demostrando asi que el proceso de adaptacién a la discapacidad es més
complejo de lo propuesto por algunos autores. Sorprendentemente, la reaccion
mds frecuentemente mencionada (26,5%) es la de alivio por conocer lo que le pasaba
a su hijo. En segundo lugar (20,6%) destaca la reaccién de depresion [“Se nos rom-
pi6 el alma”], seguida de la ira y rabia ante la situacién (14,7%) [“Sensacion de que
me podian haber escuchado antes y no decirme que era por ser madre primeriza”].
Son también frecuentes las reacciones de incredulidad o negacién o de culpabilidad
(11,8%, respectivamente), asi como la de shock (8,8%).

También son muy diversas las respuestas sobre el tipo de informacién que prefe-
rirfan haber recibido en el momento de la comunicacién del diagndstico (Tabla 1). La
mayoria piden mds acceso a medios y pruebas diagnésticas, formacién de los profe-
sionales sobre el tema y orientaciones sobre cémo continuar el camino con sus hijos.
Coinciden en sefalar la falta de profesionales especialistas, la carencia de exphcaao—
nes sobre el desarrollo y evolucion del trastorno y la ausencia de buenas instituciones
que ayuden y guien a las familias:

Me hubiera gustado que nos hubieran hablado de las posibilidades, no de todo aque-
llo que no podria hacer.

Del diagnéstico no nos importa el nombre, pero si como orientar su vida y la nues-
tra, a qué centros acudir y todo ha sido por nuestra cuenta.
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Nos hubiera gustado que la primera vez que le comentamos al pediatra que habia
algo extrafio, se hubiera puesto mds interés y se le podrian haber tratado antes los ata-
ques epilépticos.

Frecuencia N %

Diagnéstico (pediatras) y tratamiento médico (p. e. epilepsia) precoces 3 16,7
Falta de informacién o explicaciones adaptadas al receptor de la misma 4 22,2
Falta de orientacién/asesoramiento sobre trabajo a realizar con el nifio 4 22,2
Diagndstico y atencidn psicoldgica, rehabilitadora, servicios 3 16,7
Apoyo psicoldgico/orientacion para padres y en transiciones (p.e. adolescencia) 4 22,2
Total 18 100,0

Dimension llness: la vida después del diagndstico

Después de conocer el diagnéstico, la mayoria (84%) reconocen que han sufrido
un gran cambio en sus actividades cotidianas y en su vida en general. El tiempo que ha
pasado desde que el nifio fue diagnosticado es bastante variable, el 30% contestaron
que habian pasado menos de cinco afios desde que lo recibieron, el 38% entre cinco y
diez afios y un 31% sefalaron que més de diez afios.

La madre se convierte en el cuidador principal del nifio en el 61% de los casos,
solamente en un 15% son ambos padres, dependiendo del dia y de la disponibilidad
de cada uno. Un 8% sefial6 que el cuidador principal era el padre, otro 8% la madre
y los hermanos y otro 8% sefialé que toda la unidad familiar dependiendo de la situa-
cién del momento.

Las familias manifiestan la importancia de conocer y comprender el comporta-
miento del nifio para poder ayudarle y adaptarse a la nueva situacién. La Figura 2
representa las diferentes actitudes o comportamientos de los nifios con TEA que son
mis dificiles de sobrellevar por parte de las familias, entre las que destacan las rabietas,
las estereotipias, los chillidos, el no entender a veces lo que el nifio pide o necesita y la
incapacidad de poder comunicarse con su hijo:

Sus chillidos, se muerde de vez en cuando, la inactividad, no disfruta haciendo nada.

En el momento actual el que tenga tan poca movilidad, el estar sentado en silla de
ruedas nos limita mucho.

El pensar que no va a ser independiente y que SIEMPRE dependes de alguien para
poder dejar al nifio si tienes que hacer alguna cosa extraordinaria.

El que a veces no sepa esperar, el que vayamos a los sitios y no se comporte como
debe, el que le lleves la contraria y empiece a llorar...
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Conocer el comportamiento social del nifio implica analizar su conducta en dife-
rentes contextos, asi, preguntabamos a los padres, por ejemplo, cémo se comporta-
ban cuando acudian a las diferentes consultas médicas, y encontramos muy similar el
grupo que no manifestaba conductas problemadticas (54%) y el que si (46%). Influia
claramente que la consulta se desarrollara en un espacio fisico conocido por el nifio,
con personal que ya conocia y que no tuviera grandes tiempos de espera.

Dos de los aspectos mds importantes que deben tenerse en cuenta a la hora de asis-
tir a una consulta médica son la anticipacién con pictogramas o dibujos y la actitud de
los profesionales que les atienden, como las propias familias sefialan:

Se comporta igual, pero a los médicos les pregunta si le van a poner una vacuna, si le
dicen que si se preocupa, si le dicen que no se siente aliviado, por lo demds se comporta
igual.

Al dentista va una vez al afio por lo que no estd acostumbrado, en algunas consultas
tienen mucho tacto, pero en otras no tienen conocimiento del autismo y se pone mds
nervioso.

A pesar de las dificultades y problemas, la mayor parte de las familias (84 %) consi-
deran que se ha producido un desarrollo positivo de las capacidades de su hijo debido
al trabajo, educacion y esfuerzo constante, tanto por parte del colegio como por parte
de la familia. También influyen las terapias y apoyos externos que recibe el nifio, asi
como la rehabilitacién y la medicacién que toma.

Al apoyo que le damos y recibe por parte del centro, y al carifio que recibe que le
ayuda a entender mejor las cosas.

© Ediciones Universidad de Salamanca
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Sin embargo, con respecto a la medicacién también nos encontramos una impor-
tante influencia negativa (24%) debido a los efectos secundarios que provoca:

Los efectos secundarios del Risperdal hicieron que el chico diera un retroceso. En la
actualidad estd sentado en una silla de ruedas.

El andlisis grafico (Figura 3) de los aspectos que las familias mds valoran de sus
hijos nos lleva a destacar significativamente que lo que mds aprecian es que son nifios
muy carifiosos, muy alegres cuando se encuentran bien y su gran sonrisa. Sefialan que
les aportan muchas cosas positivas:

Nos gusta mucho su inocencia aunque a largo plazo puede ser perjudicial para él.
Aprender a valorar lo verdaderamente importante de la vida.

Me aporta entender a mds personas con cualquier discapacidad.

El entender e intentar comprender el mundo de la discapacidad.

Me ha hecho mais tolerante con todo lo diferente y mds paciente.

Tener a mi hija me hace ver la vida de otra manera y ser mucho mejor persona. Dis-
frutar de lo que realmente tiene importancia.

Apreciar las pequefas cosas y celebrar un avance por minimo que sea, igual que
celebramos un aprobado en los exdimenes de su hermana.

FiGURa 3. Actitudes de los nifios m4s valoradas por los padres
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Entre las expectativas de los padres sobre el futuro de sus hijos comentaron que
para que pudieran ser felices les gustaria que existiera un centro social donde sus hijos
pudiesen vivir (33,33%), que hubiera alguien que se encargara de sus hijos cuando
ellos ya no estuvieran (25,64%), que pudieran llevar una vida independiente (23,08%)
y que se encontrara un tratamiento para poder curar el trastorno (17,95%).
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Que se le trate como a una persona con todos sus derechos.

Que le respeten en la sociedad.

Dimension sickness: respuesta de la sociedad al TEA

El anilisis de esta dimensién social nos lleva en primer lugar a conocer la atencién
sanitaria que reciben estos nifios y sus familias. La mayor parte acude a los servicios
publicos de salud, aunque un 38% también ha contratado un seguro médico privado.

Los profesionales encargados del control y seguimiento de los tratamientos son:
neurdlogo, neuropsiquiatra, psiquiatra y pediatra. La mayoria de las familias respon-
dieron que habian encontrado apoyos tanto formales como informales dentro del
colegio, en la familia y en conversaciones con otros padres que se encuentran en la
misma situaciéon. Mds concretamente, el 54% de las familias participantes no recibe
atencion psicopedagdgica frente al 46% que si la recibe. De ese 46%, el 16% de los
nifios llevan recibiendo esta ayuda durante un periodo que oscila entre dos y cuatro
afios; el 15% entre cuatro y seis afios, y el otro 15% mds de seis afios. Sin embargo, en
la mayor parte de esta ayuda psicopedagdgica (77%) las familias no realizan ninguna
terapia conjunta con sus hijos. Solo el 15% acompafiaban a su hijo a alguna de las
sesiones de terapia psicoldgica o a terapias especificas, como por ejemplo la terapia
asistida con perros. El porcentaje se invierte si les preguntamos acerca de las activida-
des de ocio y tiempo libre pues en este caso es el 85% el que comparte con sus hijos
alguna actividad de este tipo, como minimo una vez a la semana. También es relativa-
mente frecuente que los nifios acudan a logopedia.

Las familias tuvieron conocimiento de la existencia del centro de educacién espe-
cial al que llevan a sus hijos por algtin profesmnal sanitario o educacional (85%) o por
Internet (15%) y valoran de forma muy positiva e imprescindible esta asistencia para
el correcto desarrollo de su hijo, aunque siempre hay aspectos que pueden mejorarse:

Muy buena porque desde que estd aqui tenemos mds tranquilidad y estabilidad por-
que este es su colegio.

Positiva y muy buena. Nuestra reaccién inicial era de miedo a un centro especifico
pues estaba escolarizado en un centro ordinario. Ahora después de cuatro afios estamos
contentos con la escolarizacién combinada.

Nuestro hijo ha mejorado bastante —dentro de sus capacidades— en el centro, asi que
la valoracién es buena.

Todas las familias participantes reciben algtin tipo de subvencién o ayuda: ayuda
de la ley de dependencia (54%), beca del Ministerio para escolarizacién y materiales
(8%), ambas ayudas (15%) u otro tipo de subvencién, como la beca de la ONCE o
una pension de la seguridad social (23%). Econdmicamente las familias alegan que el
tener un hijo con TEA les supone gastos mensuales especificos importantes, entre 200
y 400 euros (46%) o mds de 400 (23%).
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Preguntamos a los padres sobre su percepcién del conocimiento que la sociedad
tiene sobre los TEA vy si estdn concienciados sobre lo que representa y mayoritaria-
mente contestaron que no (92%). Ademds piensan que no son aceptados socialmente
(77%). Solo son aceptados por su circulo familiar, y manifiestan que fuera de dicho
circulo falta mucho camino por recorrer para que el conjunto de la sociedad tome
conciencia de la necesidad de integracién y consideracién social de estos nifios.

Creo que se ha avanzado respecto a épocas pasadas, pero atin se les mira con recelo
en sitios publicos y ante las conductas que expresan los nifios a lo largo de dia.

Cada vez la gente sabe mds y comprende las conductas, pero la sociedad atin no esta
preparada para mirar igual a todo el mundo.

Educativamente no se les integra, lo cual lleva a que socialmente no se les conozca.

Si mi hijo hace estereotipias o pega un grito, rie o llora, parece que la sociedad se
asusta, y tu escuchas de otros nifios: jEstd loco! Y personas adultas mirarte como si
fuéramos bichos raros.

Por lo general, son los padres quienes primero se dan cuenta de que algo les sucede
a sus hijos y comienzan a buscar explicaciones. Los resultados corroboran trabajos
como los de Poirier y Goupil (2008) y Braiden et al. (2010), en los que se destaca
la importancia de mejorar la comunicacién del diagnéstico. Asi, si bien las familias
entrevistadas no desconflan generalmente del diagnéstico inicial, si reclaman la ne-
cesidad de recibir apoyo, consejo e informacién adicional. Plantean también la nece-
sidad de mayor formacién y sensibilizacion de los profesionales acerca de los TEA,
en coincidencia con estudios previos (Osborne y Reed, 2010). La mayoria solicitan
mds informacidn sobre acceso a medios y pruebas diagndsticas, y orientaciones sobre
c6mo continuar el camino con sus hijos.

A raiz del diagnéstico, la vida cotidiana de estas familias se ve claramente alterada,
precisa reorganizar sus actividades diarias y asumir que el diagnéstico no es algo pa-
sajero. Dependlendo de la cantidad y gravedad de los sintomas que presente su hijo,
dlChO proceso serd méds o menos complicado y afectard en mayor o menor medlda a
los miembros de la familia. Todos estos resultados coinciden con hallazgos previos
(Martinez y Cuesta, 2012; Pérez y Verdugo, 2008; Pozo, Sarria y Brioso, 2010).

Martinez y Bilbao (2008) y Alonso-Pefia (2009) describian que existen diferentes
etapas por las que los padres pasan a la hora de recibir el diagndstico y que hemos
también constatado en nuestro trabajo, si bien las reacciones varfan entre familias e
incluso en una misma y ante diferentes situaciones. En cualquier caso, el apoyo, con-
sejo y escucha por parte de los profesionales que realizan el diagndstico es clave para
asimilarlo y comenzar con estimulacién temprana y terapias que ayuden al desarrollo
de sus capacidades.

En coincidencia con estudios previos (Merino, Garcia, Martinez, Olivar, Arndiz y
de la Iglesia, 2010; Osborne y Reed, 2010), otros padres ponen de manifiesto la falta
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de servicios, de profesionales especialistas, la ausencia de explicaciones sobre el desa-
rrollo y evolucién del trastorno y la inexistencia de centros e instituciones educativas
especializadas.

Uno de los mayores desafios del nifio con TEA es la interaccion social (Ochs et
al., 2004). A menudo han sido calificados como criaturas asociales, carentes de pala-
bras y visién del mundo (Sirota, 2010). Por ello, es necesario conocer el contexto en
el que se desarrolla el nifio y analizar sus comportamientos en situaciones sociales. La
puesta en marcha de estrategias que les ayuden a anticipar eventos influye claramen-
te en su conducta ante situaciones como acudir al médico o afrontar entornos poco
habituales. La informacién proporcionada por los padres acerca de las actitudes y
comportamientos mds dificiles de sobrellevar, como son las rabietas, las estereotipias
o las autoagresiones, plantean también prioridades para la actuacién profesional de
orientacién y apoyo psicolégico con las familias.

Los padres se consideran los coordinadores de la atencién que requieren sus hijos,
tanto en el dmbito de la salud, como en el educativo (Carbone, Behl, Azor y Mur-
phy, 2010). No obstante, plantean la necesidad de que exista un profesional que se
encargue de coordinar esta atencién, como también se sefialaba en trabajos previos
(Osborne y Reed, 2008; Hodgetss et al., 2013). Como cualquier otra familia, también
éstas se consideran centro de cuidados de sus hijos aunque reciban apoyos tanto for-
males como informales. Compartimos con Lock y Bradley (2013) la importancia de
reconocer a la familia como centro fundamental de la atencién que requieren estos
nifios y de empoderar a ésta para mejorar a su vez dicha atencién. La acentuacién de
aspectos positivos y no sélo negativos de convivir con personas con esta discapacidad
es un elemento clave para conseguir la adaptacidn a esta situacion (King er al., 2012).

La inclusion educativa de las personas con TEA atn tiene un gran recorrido por
realizar, pues esta atencidn se realiza fundamentalmente en centros especificos. Si bien
los padres manifiestan su satisfaccién con estos servicios, creemos necesario fomentar
las posibilidades de que estos nifios realicen actividades dentro de un centro educati-
vo ordinario que potencien sus posibilidades de comunicacién e insercién social. La
integraciéon combinada, la promocién de las aulas de apoyo, las aulas enclave y otras
medidas para alumnos con necesidades de adaptacién que se apartan significativa-
mente del curriculo (Peydrd y Rodriguez, 2007) deben dejar espacio y garantizar su
participacion en actividades normales de la vida cotidiana. Debe responderse a sus
necesidades en el marco mds normalizado posible, entendiendo por normalizacion
el desarrollo de un estilo de vida similar al resto de las personas de su edad y de su
contexto (Ochs y Solomon, 2010).

Del presente estudio se desprende que la sociedad no tiene una adecuada per-
cepcion sobre los TEA, como corroboran mayoritariamente las familias. Continta
existiendo una clara estigmatizacidn y se les atribuyen pautas culturales negativas, a
las que tanto los afectados como sus familias tienen que hacer frente. Con todo esto
planteamos, de acuerdo con Grinker (2008, 2010), que el conjunto de necesidades y
problemancas relacionadas con el TEA exige la participacion e implicacién del sistema
no sélo sanitario, sino también social y educativo, para crear politicas comprehensivas
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de provisién de apoyos diversos y flexibles adaptados a las necesidades que presentan
estas personas a lo largo de su vida.

A pesar de que el tamafio de la muestra sea reducido y no nos permita hacer ge-
neralizaciones de los resultados, el presente estudio pone de manifiesto que existen
factores sociales y culturales, tal y como sefialaran Hackmg (1999) y Nadesan (2005),
que estan implicados en la identificacién e interpretacion de lo que significa tener
TEA en nuestra sociedad.

Es cierto que no existe un tratamiento que “cure” el autismo, pero también estd
claro que la provision de apoyos centrados en el nifio (educativos, salud) y en su
familia, asi como la existencia de profesionales competentes y comprometidos y de
politicas adecuadas, promoverin el éxito o “recuperacién” (Broderick, 2010) de estas
personas en los diferentes dmbitos vitales significativos. En consecuencia, las inves-
tigaciones al respecto deben ir mds alldi (Martinez, 2008) del estudio de las causas
biogenéticas, para incluir también las caracteristicas y relaciones culturales (i/lness)
y sociales (sickness) asociadas a esta condicidn, para una mejor comprensién de los
miedos, esperanzas y reivindicaciones de estas personas y de sus familiares.
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