[image: image1.png]


              ‘LA INCLUSIÓN Y COMPROMISO DE LOS PADRES EN EL 

TRATAMIENTO DE UN NIÑO AUTISTA’

             Autora: Benassi, María Paula                                      Tutora: Gatica, Zunilda*

[image: image3.png]VERITATEM

k)

INININO NI





UNIVERSIDAD CATÓLICA DE SANTA FE

FACULTAD DE PSICOLOGÍA

                Licenciatura en Psicología 

- TRABAJO INTEGRADOR FINAL -
‘LA INCLUSIÓN Y COMPROMISO DE LOS PADRES 

EN EL TRATAMIENTO DE UN NIÑO AUTISTA’

                   TUTORA:

· GATICA, ZUNILDA

                   ALUMNA:

· BENASSI, MARÍA PAULA

                -2010-

RESUMEN

La inclusión y compromiso de los padres en el proceso de tratamiento de un niño autista es fundamental ya que posibilita, a partir del momento mismo del diagnóstico, ayudarlos en la toma de buenas decisiones para la selección de procedimientos terapéuticos y ofrecerles el saber hacer para implementar y supervisar sus intervenciones, con la contención y guía de profesionales especializados en la problemática; siempre partiendo de sus necesidades particulares para brindarles, de esta manera, una mejor calidad de vida a todo el grupo familiar y contribuir en el alcance de mejores logros en el niño.
Palabras claves: Autismo, Inclusión, Padres, Tratamiento.

INTRODUCCIÓN

El presente Trabajo Integrador Final -T.I.F.- tiene como objetivo principal destacar la importancia que implica la participación de los padres en el tratamiento de un niño autista y se centra en las contribuciones que derivan del quehacer psicológico en este ámbito de intervención.

El interés por la temática elegida surge a partir de las Prácticas Profesionales Supervisadas, del área Psicología Clínica de Niños y Adolescentes, la cual es articulada con la teoría referente a la problemática planteada.

El primer capítulo, comienza con una breve descripción de la evolución histórica del autismo, término que es utilizado por primera vez por Kanner en 1943, quien lo define como un cuadro clínico, destacando el aislamiento presente en edades tempranas. En la actualidad se lo reconoce como un trastorno del neurodesarrollo.

A continuación, se describe la sintomatología que caracteriza a este trastorno. Finalizando este capítulo se exponen las diferentes posturas etiológicas desde un enfoque psicológico y biológico.

En el segundo capítulo, se considera la importancia de establecer diagnósticos tempranos, posibilitando un pronóstico más favorable en el niño. Además, se desarrollan los criterios para realizar diagnósticos diferenciales, ya que la identificación adecuada del trastorno permite elaborar diagnósticos tempranos y la concurrente implementación de un tratamiento ajustado a las características del niño y de su familia.

En el siguiente capítulo, se abordan las características que poseen las familias con un hijo autista precisando que las mismas no presentan diferencias con las caracterización de las familias con un hijo con otra discapacidad, como por ejemplo, retraso mental o síndrome de Down.

En el último capítulo se desarrolla la participación de los padres como recurso que favorece el tratamiento del niño e incrementa el bienestar de todo el grupo familiar. En la elaboración de planes de trabajo con los padres se debe destacar la importancia del apoyo y acompañamiento en el momento de recibir el diagnóstico, como así también la generación y fortalecimiento de las redes sociales, las cuales pueden facilitar la aceptación y compromiso.

En el proceso de inclusión de los padres se considera sumamente importante brindar información adecuada sobre el trastorno, sus implicancias, efectos y manifestaciones. También, entrenarlos para que puedan implementar en el hogar las intervenciones diseñadas para el tratamiento. En este punto es importante destacar que la familia, para desempeñar un rol activo en este proceso, debe sentirse escuchada y contenida por los profesionales que intervienen en el caso.

Para finalizar, se presenta una conclusión donde se busca sintetizar los puntos principales desarrollados en este trabajo.

OBJETIVOS
Objetivo general

· Valorar la importancia de incluir a los padres en el tratamiento de un niño autista para alcanzar mejores logros.

Objetivos específicos

· Describir el trastorno autista infantil.
· Mostrar la importancia del diagnóstico temprano como así también realizar un  diagnóstico diferencial.
· Explorar las características de las familias con un hijo autista.

· Investigar sobre la necesidad de incluir a los padres en el tratamiento del hijo autista.

METODOLOGÍA DE SISTEMATIZACIÓN

La metodología utilizada para desarrollar el Trabajo Integral Final, es una sistematización sobre la temática Trastorno Autismo infantil. 

Según la Real Academia Española (2001), sistematización significa: acción y efecto de sistematizar, es decir, de organizar según un sistema.
El concepto de sistematización, hace referencia a un proceso de reflexión dinámico en el que se busca ordenar u organizar los elementos que intervinieron en la práctica. Pero este orden no es un orden cualquiera, sino uno que de forma o cuerpo articulando la teoría con la práctica (Coppens & Van de Velde, 2005).
Sin embargo, a la hora de querer establecer una definición de sistematización, no se encuentra un único significado. A pesar de esto es posible identificar ciertas similitudes o puntos de encuentro, destacando la articulación simultánea entre la teoría y la práctica (Martinic, 1998). 
Jara (2006), cuando habla de sistematizar, hace referencia a la producción de conocimiento acerca de una experiencia, otorgándole un sentido transformador. Además, este autor señala que el proceso de sistematización permite no sólo mejorar la práctica y compartir los aprendizajes, sino también a contribuir a enriquecer la teoría.

Es posible identificar ciertos criterios para realizar una sistematización, entre ellos se encuentra una delimitación clara del objeto a sistematizar. Con esto se hace referencia a la necesidad de contextualizar la experiencia como así también, el lugar en donde se ha llevado a cabo.

Otro criterio importante es la producción de conocimiento. Justamente este criterio es posible cuando a través de este proceso se realiza una interpretación crítica, transformadora.

Antillón (2002), también alude que la sistematización no es solamente una recuperación de experiencias y luego su interpretación, sino que tiene una tarea más destacada que es la construcción de un sistema de ideas, conceptos y símbolos.

A partir de lo expuesto anteriormente, la metodología elegida en primera instancia consiste en una búsqueda y recopilación bibliográfica referida a la temática de diversas fuentes, como ser: libros, revistas electrónicas, bases de datos científicas. Luego se realiza un análisis en base a la información obtenida previamente, a través de la lectura y delimitación de los objetivos que sirven de guía del camino a seguir en el Trabajo Integrador Final. 

Posteriormente, se diseña una articulación teórico-práctica, a través del desarrollo de la temática, sus criterios diagnósticos, como así también el análisis de la importancia de incluir a la familia en el tratamiento de un niño con autismo. 

Para la implementación de la articulación teórico-práctica, se incorporan los aportes de lo observado durante las Prácticas Profesionales Supervisadas, junto a los conocimientos adquiridos en jornadas y congresos a los que se ha tenido la oportunidad de asistir, que posibilitan un enriquecimiento del presente trabajo.

CONTEXTUALIZACIÓN DE LA PRÁCTICA

El interés sobre la temática elegida para el Trabajo Integrador Final, es Autismo infantil, y surge a partir de las Prácticas Profesionales Supervisadas del área Psicología Clínica de Niños y Adolescentes. Dicha práctica se realizó en el Hospital Provincial "Dr. Gumersindo Sayago", sito en Blas Parera 8260, de la ciudad de Santa Fe. El compromiso fundamental de este Hospital fue atender a los pacientes con tuberculosis. Su función actual es brindar una mejor prestación de los servicios a la zona norte de la ciudad, para liberar a los Hospitales ‘José María Cullen’ e ‘José Bernardo Iturraspe’, de consultas por problemas de salud de menor complejidad. En la actualidad, goza de una gran variedad de especialidades médicas, así como también, de una sala de guardia que funciona las 24 horas, y que complementa la atención de los consultorios externos. Además cuenta con una sala de rayos, laboratorio y farmacia.

Las prácticas previamente mencionadas, se llevan a cabo en el pabellón 22, donde funcionan el Servicio de Atención Psicológica a Adolescentes y las áreas de Rehabilitación y Discapacidad. Las mismas cuentan con un equipo de profesionales que incluyen las siguientes disciplinas: psicología, terapia ocupacional, fonoaudiología, psicopedagogía, kinesiología, asistencia social.

Las actividades planteadas para las Prácticas Profesionales Supervisadas consistieron en un primer momento, conocer la institución, particularmente el Servicio de Atención Psicológica y luego, la presentación de los distintos profesionales que desempeñan su labor en dicho Servicio.

Se realizaron reuniones  con el objetivo de organizar la disposición del espacio físico para llevar a cabo las entrevistas, junto con los materiales que cuentan para su trabajo diario. Dentro de los materiales que disponen se encuentran: rompecabezas, bloques de encastre, papel y lápices, autitos, muñecos, animales, libro de cuentos, plastilina, entre otros.

Durante las prácticas en el Hospital, se establecieron reuniones con los diferentes profesionales quienes realizaron derivaciones a los practicantes para que realicen consultas psicológicas. Además, de las consultas espontáneas que recibía el Servicio.

Las prácticas se realizaron en un ambiente de colaboración entre los practicantes y junto a todo el Servicio del Hospital. 

Luego de la práctica en la institución, se realizaron supervisiones colectivas, en donde se  llevaba a cabo una puesta en común de las experiencias de la práctica de cada alumno.

Es a partir de este contexto, y de las horas de supervisión donde el trabajo de cada alumno se socializaba entre todos, que surge el interés sobre la actual temática. A pesar, que no se ha tenido un accionar directo sobre un caso en particular, se pudo observar cuán necesario es tener presentes ciertos criterios específicos a la hora de establecer diagnóstico diferenciales, además, de destacar el valor que agrega la participación activa de la familia durante el tratamiento.

En síntesis, la enriquecedora experiencia llevada a cabo durante las prácticas, junto con su socialización, reflexión y análisis durante las clases de supervisión, han dejado un camino abierto para profundizar el estudio de esta temática, lo cual se ha convertido en la finalidad que persigue el presente trabajo.
CAPÍTULO 1: DESCRIPCIÓN DEL TRASTORNO AUTISTA INFANFIL
1.1. Surgimiento del termino autismo
El término autismo es derivado de la palabra griega autos, que significa a sí mismo, propio, y ha sido empleado en psiquiatría para significar retraído o encerrado en sí mismo. Este término era utilizado para describir a personas que eran retraídas, característica asociada a patologías como la depresión, o tumores cerebrales. Bleuler es quién empleó en 1919 el término autismo para describir el alejamiento del mundo exterior que se observa en los esquizofrénicos.

Kanner en 1943, observó como característica conductual más notable a la soledad autista, en un grupo de 11 niños. Además, esta característica se presentaba acompañada por severas dificultades (Lien de Rozental, 1988).

Dentro de las características descriptas por Kanner se incluyen: un deseo obsesivo de mantener el entorno siempre igual, falta de postura anticipatoria y ausencia de lenguaje comunicativo (Lien de Rozental, 1988).

El autismo es uno de los trastornos del desarrollo de la infancia, que se define conductualmente y se caracteriza por las alteraciones en las relaciones sociales, carencia de habilidades para la comunicación, rituales compulsivos persistentes y resistencia al cambio (Paluszny, 1999).

De acuerdo con Martos (2001), se puede decir que este trastorno es de inicio temprano y sus características pueden manifestarse antes del año de vida o aparecer en el segundo año. En la mayor parte de los padres se comienzan a despertar sospechas sobre el comportamiento peculiar de sus hijos, percibiendo que algo no anda bien en su desarrollo.

Los estudios realizados por Rivière (2001), con familias de niños con autismo, brindan información sobre un posible patrón prototípico de presentación del trastorno, caracterizándose por una aparente normalidad en los primeros ocho y nueve meses del niño, acompañada por una tranquilidad expresiva. Entre los nueve y diez meses, se muestra una ausencia de conducta comunicativa intencionada. Por último, destaca un marcado aislamiento y llegando a la fase locutiva, se evidencia una ausencia de lenguaje, sordera paradójica y presencia de conductas ritualistas.
El Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM-IV-TR, 2002), clasifica este trastorno centrándose en tres áreas principales. El primer área hace referencia a la interacción social, la segunda refiere a impedimentos cualitativos en la comunicación, mientras que la tercera enuncia patrones de comportamientos, intereses y actividades restringidos, repetitivos y estereotipados.

Para establecer el diagnóstico de este trastorno es necesario un total de 6 o más ítems pertenecientes a estas áreas, con por lo menos 2 de la primera y 1 de la segunda y de la tercera.

El autismo no es un trastorno homogéneo, sino que existe una gama variada en cuanto a la severidad y a la manifestación de los síntomas, que hace necesario hablar de un espectro autista.
Valdez (2008), propone para establecer el diagnóstico de autismo, considerar las áreas que más se ven afectadas en la tríada de alteraciones. Esta tríada se conforma por las afecciones en las relaciones sociales, comunicación y lenguaje y flexibilidad/imaginación.

En relación a lo mencionado anteriormente, Montiel Nova (2008), expresa que dentro del espectro autista hay áreas que se encuentran más comprometidas en algunos niños que en otros, y esto permite conocer las características de cada niño. Si se grafica cada área de la tríada como un círculo en interacción con los otros, la intersección de los tres, es lo que va a dar el diagnóstico de acuerdo a cuán afectada tenga un área sobre las otras. Cada niño va a presentar un gráfico particular de acuerdo a su caso.
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Figura 1. Tríada de alteraciones. De Montiel Nova (2008). 

1.2. Trastornos del espectro autista

Rapin (2002), considera al espectro autista como un continuo de formas, donde se encuentran una amplia variedad de síntomas, características, factores etiológicos e incluso, respuestas frente a los tratamientos.

Al considerarse al autismo como un continuo es necesario hablar de tipos o niveles, en vez de referirse a síntomas o expresiones rígidas. Para acercarse más a la realidad heterogénea que presenta el autismo, se consideran niveles de funcionamiento alto o bajo en las funciones sociales, lingüísticas y también, a nivel cognitivo y comportamental.

Wing y Gould (1979), realizaron un estudio en donde evidenciaron que los niños que presentaban una deficiencia social severa también presentaban los principales síntomas del autismo. A partir de este estudio se considera que los niños que presentan dificultades similares en la reciprocidad social, la comunicación y un patrón restrictivo de conductas, aunque sin ser estrictamente autistas, requieren de los mismos servicios y tratamientos que las personas con autismo.

Rivière (1998), plantea seis factores principales de los que dependen la naturaleza y expresión de las alteraciones que presentan las personas con autismo:

1. la asociación o no del autismo con retraso mental más o menos severo

2. la gravedad del trastorno

3. el momento evolutivo de la persona con autismo

4. el sexo: afecta a menos mujeres que a hombres, pero en las niñas, el grado de afección es mayor

5. la adecuación y eficacia de los tratamientos utilizados

6. el compromiso y apoyo de la familia

Hunter Watts (2010), considera que los trastornos del espectro autista son un paraguas que incluye los demás trastornos: el Autismo, el trastorno de Asperger, el trastorno de Rett, el trastorno generalizado del desarrollo no especificado y el trastorno desintegrativo infantil.

1.3. Sintomatología

1.3.1. Alteración de la conducta social

Los problemas  relacionados con la conducta social que pueden presentar estos niños, es el rasgo más conocido no sólo en el campo científico sino también, en la sociedad. Es común que frente esta problemática se asocie la imagen de un niño extravagante, aislado, que no juega con nadie ignorando al resto del mundo, incluso a sus propios padres y hermanos.

Pérez y Ramos (1995), manifiestan que el déficit social se evidencia en los primeros años de vida y es por este motivo que, las descripciones sobre dichas alteraciones, se centran en esta etapa del desarrollo y no en etapas posteriores en las que se presentan diversas perturbaciones. En las primeras etapas del niño, se va produciendo una ausencia de reciprocidad social y respuesta emocional.

En la mayoría de los casos, según plantea Rivière (2001), es posible identificar una historia de presentación común del trastorno autista. El niño procede de un embarazo y parto normal, y presenta un desarrollo normal durante el primer año y medio de vida. A partir de los 18 meses de edad, de acuerdo con el relato de los padres, es cuando comienzan a sospechar que algo no anda bien.

Hasta este momento el niño ha alcanzado los hitos motores dentro de los parámetros de la normalidad, como así también, ha adquirido pautas de comunicación, esbozándose hacia el final del primer año, la aparición de las primeras palabras.

Siguiendo con el relato retrospectivo brindado por los padres, se encuentra como significativa la ausencia de la conducta de señalar, hacia finales del primer año.

Es a partir de los 18 meses cuando comienzan a manifestarse alteraciones en el desarrollo (Valdez, 2001).

El déficit relacionado con la conducta social puede presentarse de manera diferente en cada niño, es decir, es posible encontrar casos que eviten de forma activa cualquier tipo de interacción con los demás, mientras otros interactúen activamente pero de modo extraño o excéntrico.

Rapín (1994), afirma que es erróneo pensar que ningún niño autista puede expresar afecto, ya que si bien hay niños que les irrita el contacto físico y se alejan de quién trata de abrazarlos, hay otros que pueden ser muy afectuosos, inclusive con personas extrañas. Si bien es cierto que los niños autistas prefieren estar con adultos en lugar de relacionarse con otros niños, dicha autora considera que quizás puede considerarse como consecuencia de que los adultos pueden llegar a ser más tolerantes ante los comportamientos de un niño autista.

Aunque se encuentran algunas pautas diferenciales, se observan conductas específicas en los niños autistas, tales como ausencia o un menor contacto con los demás y carencia de vínculo con los padres. Esta carencia hace que pareciera que los niños no necesitaran de sus padres, ya que no gritan para llamar su atención ni buscan el contacto afectivo como lo hacen los niños normales, además no manifiestan conductas anticipatorias de ser abrazados. Es frecuente que un niño autista cuando se lastima no busque a sus padres para que los consuelen.

Puede establecerse un contacto social pero con otros intereses, esto significa que la otra persona es considerada como si fuese un objeto que el niño utiliza para un determinado fin. Para ejemplificar esto último, un niño puede subirse al regazo de su madre para alcanzar un objeto, sin mirarla, es como si la madre fuese una silla para obtener el objeto buscado (Pérez & Ramos, 1995).

1.3.2. Repertorio limitado y resistencia al cambio

Desde Kanner en 1943 hasta el DSM IV en la actualidad, se manifiesta como característica esencial, la preocupación que muestran los niños autistas por preservar la invariabilidad del medio. Estos niños manifiestan una hipersensibilidad ante el cambio, manifestando una gran resistencia ante los cambios ambientales o  modificaciones de las pautas habituales mediante fuertes berrinches e inclusive, autolesionándose.

Estos cambios pueden consistir en que un mueble se encuentre desplazado del lugar habitual, o que las cortinas se hallen abiertas y no cerradas como de costumbre.

Las conductas ritualistas que desarrollan algunos niños, requieren una gran cantidad de tiempo a diario, como ser comer siempre un determinado alimento, utilizar siempre el mismo vaso o incluso memorizar guías telefónicas, entre otros (Pérez & Ramos, 1995).

El afecto de los niños autistas frecuentemente es lábil, con lágrimas sin motivo aparente, risa o irrupciones agresivas. Los niños pueden parecer felices y sonreír mientras todo esté marchando a sus términos, pero cuando se produce algún cambio o las cosas no se hacen a su manera, aparecen los berrinches y gritos.

Ante esto, la vida cotidiana de una familia con un niño autista puede verse dominada por los deseos del niño en cuestiones tales como en qué es lo que se va a comer, en qué horario y qué se va a mirar en la televisión (Rapin, 1994). 

1.3.3. Alteraciones en el lenguaje

La preocupación que despierta la ausencia del lenguaje en niños que están en edad preescolar, se expresa en las consultas neurológicas que realizan los padres. Tanto la comprensión como la pragmática se encuentran deterioradas (Rapin, 1994).

Los niños con un desarrollo normal, a partir de los 8-9 meses, presentan una comunicación intencionada, activa y espontánea, pero esto en los niños autistas se encuentra perturbado o limitado. Otra característica es la falta de la sonrisa social, la mirada a las personas, gestos y vocalizaciones comunicativas que se encuentran en otros niños y que son propios del desarrollo evolutivo normal.

A partir del año y medio o dos, es cuando estas diferencias comienzan a ser más significativas. Los niños normales de esta edad logran rápidos progresos en la adquisición del lenguaje y de las conductas simbólicas. Los niños autistas que llegan a hablar son una minoría y lo hacen de forma cualitativamente diferente de los niños normales.

Dentro de las alteraciones del lenguaje, la ecolalia es una de las características más notables, y consiste en la repetición de palabras o frases dichas por otras personas, o escuchadas en la radio o televisión, reproduciéndolas inmediatamente después de ser oidas o con un tiempo de demora. La primera se produce inmediatamente después de ser escuchada y la segunda, es la ecolalia retardada, en la que pueden pasar varios días después del estímulo original para que se produzca la repetición (Pérez & Ramos, 1995).

La utilización de la ecolalia es normal en niños que están desarrollando el lenguaje, y constituye una etapa en la adquisición del mismo, alrededor de los 30 meses. Se la considera patológica cuando persisten en niños de 3 o 4 años de edad.

Otra alteración característica en estos niños es la inversión pronominal, cuando quieren referirse a sí mismos, utilizando el tú o él. Asimismo, se evidencia que existen otros problemas en el lenguaje como ser la labilidad en el tono de voz, reiteración obsesiva de preguntas, monotonía, alteraciones fonológicas, semánticas y dificultades en la articulación.

Es frecuente que no gesticulen o no hagan mímica, no transmitan intención comunicativa cuando hablan y no exhiban propósitos comunicativos. Los niños que hablan presentan un repertorio limitado y, aunque pueden comunicarse, no hay una comprensión abstracta del lenguaje (Paluszny, 1999).

1.3.4. Alteraciones motoras

Los niños autistas presentan alteraciones motoras que se manifiestan en conductas repetitivas y estereotipadas. Estas conductas estereotipadas son también denominadas autoestimuladoras, ya que la función que cumplen es la de producir retroalimentación sensorial y cinestésica (Pérez & Ramos, 1995).

Los padres observan en sus hijos el gusto estereotipado por ciertos objetos y una ausencia de conductas de curiosidad o exploración hacia otros. La autoestimulación y la falta de curiosidad, se vuelven más notables a medida que el niño crece (Paluszny, 1999).

A los 2 o 3 años, estas alteraciones resultan cada vez más significativas debido a que continúan los movimientos repetitivos, tales como mecerse o golpear su cabeza contra la pared; y lo más llamativo que expresan los padres de estas conductas, es la aparente ausencia de reacción al dolor. Las conductas más típicas son los balanceos, carreras cortas, saltos, giros de cabeza, aleteos de brazos y manos.

Estas conductas estereotipadas también se dan con los objetos. Los niños centran su atención en objetos giratorios o en hacerlos girar, pasan una gran parte de su tiempo realizando estas actividades y se resisten a los intentos de que las abandonen.

1.3.5. Alteración sensoperceptiva

La modalidad visual es generalmente mejor empleada por los niños autistas que la auditiva, por eso algunos niños tienen una memoria visual excelente, pueden ser muy observadores de lugares y caminos.

Se encuentran conductas atípicas ante los olores y gustos, estas conductas no tienen una causa conocida pero algunos niños pueden oler su comida, a los objetos que manipula y hasta las personas. La comida puede representar un problema para la vida cotidiana de la familia, ya que en algunos casos los niños pueden tener una variedad limitada de alimentos (Fejerman, 1994).

1.3.6. Alteración intelectual

Las habilidades cognitivas en los niños autistas varían desde una deficiencia mental profunda hasta el desarrollo de habilidades excepcionales. 

Al describir las alteraciones cognitivas que presentan estos niños o las anteriormente descriptas, nos encontramos con una gama de manifestaciones diferentes, esto se debe a la heterogeneidad y complejidad del trastorno.

Con respecto a la capacidad cognitiva, los niños autistas presentan mejores resultados en pruebas donde se mide habilidades manipulativas o viso-espaciales y de memoria automática, teniendo resultados inferiores en las tareas de procesamiento secuencial (Pérez & Ramos, 1995).

Es posible que un niño presente puntuaciones de inteligencia dentro de la gama del retraso mental y a la vez, desarrolle capacidades excepcionales para la música, el dibujo, la memoria mecánica, entre otras. A estas habilidades especiales se las denominan síndrome savant, el cual hace referencia a que ciertas características intelectuales específicas, como por ejemplo, las habilidades espacio-visuales, permanecen intactas o incluso en algunos casos, son superiores.

Otra característica es el déficit que presentan estos niños en la capacidad de atribuir a los demás estados mentales. Son incapaces de imaginar lo que puede estar pensando la otra persona o cómo puede ser percibido su propio comportamiento por los otros. Este déficit es llamado Teoría de la Mente (Rapin, 1994).

1.4. Diagnóstico
En la actualidad se considera al autismo como un proceso neurobiológico y no como un trastorno psiquiátrico como en sus orígenes, esto constituye un cambio sustancial en el concepto de este trastorno (Calderón, 1999).

El Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales (DSM-IV-TR, 2002), describe los siguientes criterios clínicos para el diagnóstico de autismo infantil: 

A. Un total de 6 (o más) ítems de (1), (2) y (3), con por lo menos dos de (1), y uno de (2) y de (3):

(1) alteración cualitativa de la interacción social, manifestada al menos por dos de las siguientes características:

a. Importante alteración del uso de múltiples comportamientos no verbales, como son contacto ocular, expresión facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interacción social

b. Incapacidad para desarrollar relaciones con compañeros adecuadas al nivel del desarrollo

c. Ausencia de la tendencia espontánea para compartir con otras personas disfrutes, intereses y objetivos -por ejemplo, no mostrar, traer, o señalar objetos de interés-

d. Falta de reciprocidad social o emocional

(2) alteración cualitativa de la comunicación manifestada al menos por dos de las siguientes características:

a. Retraso o ausencia total de desarrollo del lenguaje oral -no acompañado de intentos para compensarlo mediante modos alternativos de comunicación, tales como gestos o mímica-

b. En sujetos con un habla adecuada, alteración importante de la capacidad para iniciar o mantener una conversación con otros

c. Utilización estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrásico

d. Ausencia de juego realista espontáneo, variado, o de juego imitativo social propio del nivel de desarrollo

(3) patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos, repetitivos y estereotipados, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes características:

a. Preocupación absorbente por uno o más patrones estereotipados y        restrictivos de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo

b. Adhesión aparentemente inflexible a rutinas o rituales específicos, no funcionales

c. Manierismos motores estereotipados y repetitivos -por ejemplo, sacudir o girar las manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo-

d. Preocupación persistente por partes de objetos

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes áreas, que aparece antes de los 3 años de edad: (1) interacción social, (2) lenguaje utilizado en la comunicación social o (3) juego simbólico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un trastorno desintegrativo infantil (p. 85).

Esta clasificación del DSM IV no debe utilizarse de forma rígida, debe basarse además en una rigurosa observación de las conductas del niño y en una adecuada interpretación (Rivière, 2002). 

Tanto el DSM IV como CIE-10, permiten utilizar etiquetas que ayudan a comenzar a recorrer este camino, permitiendo elegir las alternativas más convenientes en cada caso. Además, facilita la comunicación entre los profesionales, y con la familia.

Si bien estas etiquetas son de utilidad, no hay que olvidar que cada persona es única, es singular y no se debe dejar abarcar esta individualidad dentro de las características generales que aportan las categorías diagnósticas (Valdez, 2001). 
1.5. Etiología del autismo

En la actualidad los profesionales, más allá de su orientación teórica, consideran al autismo infantil como un síndrome conductual con un origen biológico, aunque no se conozcan sus causas.

1.5.1. Causas psicológicas

1.5.1.1. Postura socio-afectiva de Kanner
Kanner (1949), Eisenberg (1957) y Bettelheim (1967), consideran como factor causal del autismo, la personalidad desviada de los padres. Estos padres han sido descriptos como personas frías, distantes, obsesivas, con tendencia a estar en soledad. También se los ha concebido como personas muy inteligentes y profesionales, señalando su interés por temas científicos, literarios y que brindaban un trato frío y mecánico a sus hijos.

Bettelheim (1967), sostenía que el autismo era causado por unas primeras experiencias insatisfactorias y amenazadoras de las que renegaba el niño. Para que el niño pueda desarrollar una personalidad normal debe actuar sobre el medio para poder satisfacer sus necesidades y también poder comunicarse con los demás. Cuando se establece una interacción y los padres responden adecuadamente a las sonrisas, llantos y demás señales del bebé, permite que el niño siga modificando sobre el entorno y desarrolle un sentido de sí mismo.

Cuando no se produce esto y los padres no responden adecuadamente, el niño puede percibir al mundo como amenazador, caótico y destructivo, pudiendo generar que se retire del sí mismo a una fortaleza vacía (Wicks-Nelson & Allen, 1997).

1.5.1.2. Causa del autismo: ¿Los padres? 

A partir de las primeras definiciones sobre este trastorno, se consideraba como causa a los padres por ser poco afectivos. Kanner sostenía que el autismo era un defecto innato del contacto afectivo, siendo propiciado por un rechazo al niño en el momento crítico de su desarrollo (Paluszny, 1999).

Tomando esta postura, las primeras investigaciones se centraban en la personalidad y en el rol que desempeñaban como padres. Los resultados aportados por estas investigaciones describían a los padres como poco cariñosos, mecánicos, fríos, insensibles ante las necesidades del niño, también sobreprotectores, obsesivos, entre otras características (Bristol & Wiegerink, 1999).

De este modo, se puede observar que en un primer momento los padres eran considerados negativamente por parte de los profesionales. Estas connotaciones negativas se evidencian en el papel que desempeñaban dentro del tratamiento de su hijo con autismo. Su nivel de involucración en el tratamiento dependía del grado en que se los consideraba como la causa. 

Esta variación respondía por ejemplo, el retiro total del niño del cuidado de sus padres  proporcionándole un ambiente diferente con padres sustitutos. Esta postura fue fuertemente sostenida por Bettelheim (1967), quien consideraba a los padres como causa primordial del autismo. 

Siguiendo a Paluszny (1999), se puede decir que se realizaron tratamientos menos radicales. Éstos se enfocaban en las patologías de los padres quienes debían recibir psicoterapia, dirigida al análisis de aquellas características particulares que pudieran haber causado el autismo. La psicoterapia se consideraba como condición para que el niño pudiera recibir un tratamiento 

Los hallazgos más actuales demuestran que las causas -a diferencia de considerar una única causa- se relacionan con desajustes orgánicos. Aunque aún no se conocen con certeza cuáles son esos desajustes, esta evidencia toma cada vez mayor relevancia, que la relación padres-hijos patológica. A continuación se citan algunas investigaciones que avalan lo anteriormente mencionado:

· Los padres de niños autistas no presentaban más dificultades materiales durante los dos primeros años del desarrollo del niño, como tampoco presentaban más divorcios o muerte paterna, o más dificultades que el grupo de comparación (Cox, Rutter, Newman & Bartak, 1975)

· Rutter (1968), considera que el trauma temprano no es una explicación posible para el autismo debido al estudio de seguimiento que ha realizado a niños que han experimentado privación o estrés temprano. Las situaciones que han atravesado estos niños desde la institucionalización, admisión en hospitales y situaciones de separación, han demostrado que estos niños pueden presentar alteraciones psiquiatritas pero los casos de autismo son inexistentes

· Otros estudios realizados por Creek e Ini (1960) y Schopler (1973), han mostrado que los padres de niños autistas se encuentran en el rango normal en cuanto a las reacciones ante las demandas y necesidades de sus hijos

· Estudios realizados por Cantwell y colaboradores (1977, 1979, 1984), aportaron los siguientes resultados: los niños autistas no proceden de hogares rotos; en cuanto a la tensión familiar temprana, no se evidencia en la mayoría de los niños autistas; la mayoría de los padres de niños autistas presentan puntuaciones normales en los test de extroversión y no se registran rasgos neuróticos ni psicóticos

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos de estas investigaciones, es que se considera la falta empírica que vincule al autismo con la conducta desviada de los padres o con sus actitudes. Sin embargo, Bristol y Wiegerink (1999), consideran que a pesar de esta falta de evidencia que ratifique las teorías paternas psicogénicas, todavía hay muchos profesionales que continúan desarrollando su trabajo con base en los supuestos psicodinámicos en cuanto a la etiología del autismo.

1.5.1.3. Postura socio-afectiva de Hobson

Hobson (1984), es un representante de la posición afectiva, siendo la intersubjetividad la dificultad o déficit básico. Considera que el ser humano desde que nace está orientado a lo social, teniendo la capacidad de comprender a los demás.

Dicho autor, sostiene que debido a alteraciones cerebrales innatas, se producen perturbaciones en los procesos de intersubjetividad y de atención conjunta que implican, dentro del desarrollo evolutivo normal, la adquisición de esquemas que permiten la relación triangular entre el niño, el adulto y el objeto.

Se pueden mencionar cuatro puntos principales de la teoría de Hobson:

1. los niños autistas carecen de los componentes constitucionales que permiten interactuar emocionalmente con las demás personas

2. las relaciones personales son imprescindibles para la configuración de un mundo propio y común con los demás

3. los niños autistas que no participan de las experiencias sociales con los demás tienen dos consecuencias, la primera es una falla en reconocer que las demás personas tienen pensamientos, deseos, sentimientos propios; la segunda es una carencia en la capacidad de abstracción, sentir y pensar simbólicamente

4. los déficits cognitivos y de lenguaje que presentan los niños autistas, son secundarios y mantienen una estrecha relación con el desarrollo afectivo y social

1.5.1.4. Postura cognitiva de Leslie, Frith y Baron-Cohen

Esta postura propuesta por Leslie y Frith (1989), plantea que los problemas sociales y de comunicación responden a un déficit cognitivo.

Alrededor de los 4 años de edad, en el desarrollo normal, se adquiere la comprensión de que los estados mentales no necesariamente se corresponden con la realidad. Esta comprensión que adquiere el niño sobre los estados mentales de uno mismo y de los demás, se ha denominado como Teoría de la Mente. Dicha teoría permite comprender el comportamiento social, si una persona carece de la Teoría de la Mente, el mundo social le parecería caótico, confuso e incluso le infundiría miedo.

Baron-Cohen (1993), plantea que esta falta de una Teoría de la Mente podría llevar a una persona a apartarse completamente del mundo social, llevándole a realizar escasos intentos de interacción con las demás personas tratándolas como si no tuvieran mente, comportándose con ellos como lo hacen con los objetos inanimados.

Leslie (1987), describe la capacidad para construir teorías de la mente como el resultado de un proceso cognitivo innato, biológicamente determinado y especializado en la elaboración de metarrepresentaciones, esto es, las representaciones de los estados mentales.

1.5.1.5. Postura cognitiva-afectiva de Mundy, Sigman, Ungerer y Sheman

Esta postura plantea que las dificultades comunicativas y sociales que presentan los niños con autismo, responden a un déficit afectivo primario que se encuentra estrechamente relacionado a un déficit cognitivo también primario.

De acuerdo con Pérez y Ramos (1995), ambos déficits, son los responsables de causar las dificultades en la apreciación de los estados mentales y emocionales de las demás personas, dificultades que se encuentran en la base de la alteración del proceso de interacción, lo que explica los fallos que muestran los niños en la comunicación, conducta social y juego simbólico 

1.5.2. Causas biológicas

El autismo se ha vinculado con diversas condiciones que producen desajustes en el Sistema Nervioso Central –SNC- debido a que se presenta en etapas muy tempranas de la vida, y sugiere un problema biológico.

La presencia de un agente puede desencadenar distintos síntomas como por ejemplo, la infección de rubéola en las mujeres embarazadas puede producir sordera,  retraso mental o cataratas en un bebé, o bien, todos estos trastornos presentes en un solo niño (Paluszny, 1999). 

A continuación, se realiza una breve descripción de las funciones de las áreas neurológicas cuya disfunción se asocia al autismo (Ruggieri, 2001):

· Lóbulo frontal: permite comprender las conductas de otras personas, controlar los impulsos, planificar actividades y resolver problemas

· Hipocampo: permite recordar experiencias recientes y nueva información, es esencial en el aprendizaje y la memoria

· Amígdala: se encuentra relacionada con las respuestas emocionales, el reconocimiento del significado afectivo del estímulo, memoria a largo plazo, orientación de la mirada, asociaciones cruzadas

· Áreas parietales: implicadas en el control del lenguaje, la palabra y la audición

· Cuerpo calloso: comprometido con la transmisión de información de un hemisferio a otro

· Cerebelo: implicado en la motricidad y la coordinación de los músculos del cuerpo y de la articulación de la palabra, permite además cambios rápidos en la atención

1.5.2.1. Postura neuronas-espejo

La Teoría de la Mente propone como hipótesis que el ser humano dispone de una intersubjetividad, esta capacidad de intuir el estado mental del otro se realiza basándose en el contexto e infiriendo de la propia mente y de las propias experiencias (Rondal, 2007).

Lo que constituye la base neurológica de esta habilidad son las neuronas-espejo que se localizan en diversas áreas del cerebro, en especial se sitúan en la corteza premotora y en el lóbulo parietal. Estas neuronas se activan cuando una persona realiza una acción y también cuando se observa a otra persona realizar la misma acción (Rizzolati, Fagassi, & Gallese, 2006).

Las neuronas-espejo generan una experiencia interna orientada a una comprensión intuitiva de las acciones y emociones del alter ego. Se considera que las neuronas-espejo constituyen la base de la habilidad de imitar y de la capacidad del aprendizaje por observación (Bandura, 1976).

Es posible que el responsable primario de los trastornos de la intersubjetividad en el autismo, sea un déficit neurológico de origen genético relacionado con el funcionamiento precoz de las neuronas-espejo. Además, es posible que se den otros trastornos neurofuncionales que perturban la integración sensorial, restringen el significado afectivo de los estímulos y reducen el vínculo social y la afiliación (Waterhouse, Fein & Modahl, 1996; Bailey, Philips & Rutter, 1996).

1.5.2.2. Aspectos neuropatológicos
Payá González y Fuentes Manchaca (2007), hacen referencia a los resultados que han aportado las investigaciones realizadas en neuropatología y neuroimagen, sobre el autismo, las cuales apuntan a considerar que las manifestaciones clínicas que se observan en este trastorno, corresponden a alteraciones a nivel cerebral. Estos estudios contribuyen a demostrar que las alteraciones no se corresponden a un área específica o estructura cerebral, sino que las anomalías afectan a diversas estructuras como el cerebelo, sistema límbico, cortezas frontal y temporal, cuerpo calloso y ganglios basales.

Además, estos estudios brindan información acerca de la posibilidad de que las estructuras cerebrales presentan diferentes alteraciones en función de la sintomatología que presenta cada paciente.
Estudios realizados por Kemper y Bauman (1991), demuestran que en el cerebro de personas con autismo se encuentran alteraciones anatómicas, una disminución de la talla de células neurales y un aumento en la densidad neuronal en el sistema límbico y en la amígdala cerebral.

Esta densidad neuronal encontrada en estudios tempranos del desarrollo, sugiere la presencia de una alteración en la madurez neuronal en el autismo.

Otro hallazgo aportado por los estudios de neuropatología, es el aumento del peso cerebral en este trastorno.

Las alteraciones en estructuras del sistema límbico encontradas, pueden explicar los déficits que manifiestan en la adquisición y procesamiento de la información, traduciéndose en trastornos del lenguaje e interacción social. (Payá González & Fuentes Manchaca, 2007).
Por otra parte, los estudios de neuroimagen estructural realizados por Filipek (1992), mediante resonancia magnética, revelan una de las características más específicas del autismo, que es el aumento del volumen cerebral. Este aumento no corresponde a toda la estructura cerebral, por el contrario, se encuentran comprometidas determinadas áreas a expensas de otras.

Esta característica corresponde específicamente al autismo, ya que se han realizado estudios similares a otros trastornos del desarrollo, demostrando que no se ha podido detectar este aumento de volumen cerebral como en dicho trastorno.
1.5.2.3. Aspectos neuroquímicos

Se han investigado múltiples neurotransmisores y aspectos metabólicos como la serotonina, dopamina, norepinefrina, opioides endógenos, hormona tiroidea, producción de cortisol, metabolismo de aminoácidos, metabolismo de purinas; de acuerdo con Ruggieri (2001), el hallazgo más consistente con el autismo es el elevado nivel de serotonina en plaquetas. 

1.5.2.4. Aspectos metabólicos

La fenilcetonuria no tratada es la patología más asociada al autismo. Cuando es diagnosticada se impone una dieta libre de fenilcetonuria, que es el aminoácido que se encuentra imposibilitado de ser metabolizado, debido a un defecto genético subyacente (Arberas, 2001).

1.5.2.5. Aspectos ambientales

Dentro de los aspectos ambientales se destacan:

· Embriopatía rubeólica: si bien en los países desarrollados la rubéola ha dejado de tener importancia epidemiológica gracias al uso de la vacunación específica, sigue siendo un motivo de preocupación. En mujeres embarazadas durante el primer trimestre de gestación, puede producir cardiopatía, cataratas congénitas, hipoacusia y de acuerdo con Chess (1997), en raras ocasiones, autismo.

· Síndrome de alcohol fetal: desde hace mucho tiempo son reconocidas las repercusiones en el Sistema Nervioso Central y en el fenotipo, debido al uso de alcohol durante el embarazo.

· Síndrome fetal por ácido valproico: el uso de ácido valproico como anticonvulsivante, ha demostrado tener una acción teratogénico. Durante la gestación el uso de anticonvulsivantes puede incrementar en los niños problemas conductuales, hiperactividad, déficit en la concentración, retraso del aprendizaje, del lenguaje y cognitivo en general y, en 60%, ciertos rasgos autistas (Arberas, 2001). 
1.6. Aumento en la prevalencia del autismo

Estudios realizados en los últimos diez años, evidencian un aumento en la detección del autismo en la población infantil. 

Lo que sugiere este incremento, es el cambio producido en la nomenclatura y en la aceptación de criterios de definición establecidos internacionalmente. Este acuerdo en cuanto a la elaboración de diagnósticos, permite que los profesionales tengan criterios similares a la hora de observar a un niño con autismo. Al manejarse bajo los mismos parámetros, permite establecer bases comunes para realizar diagnósticos (Grupo de Estudios de Trastornos del Espectro Autista del IIER/ISCIII, 2005).

CAPÍTULO 2: LA IMPORTANCIA DEL DIAGNÓSTICO TEMPRANO Y CARACTERÍSTICAS GENERALES DEL DIAGNÓSTICO DIFERENCIAL
2.1. Comportamiento psicopatológico o anormal
Se considera normal a un comportamiento cuando éste se encuentra comprendido dentro de la norma o generalidad. Cuando un comportamiento se aleja de la norma, puede considerarse no sólo anormalidad sino también denotando esta desviación como perjudicial para el organismo; como consecuencia es común que la desviación se considere como patológica.

Al hablar de comportamiento psicopatológico o anormal, Wicks-Nelson y Allen (1997), consideran necesario que se lo relacione con diversos factores intervinientes que van desde los biológicos hasta los factores psicosociales. En la mayoría de los casos, se evidencia que no hay una única causa en los problemas de comportamiento, y en especial en la temática que aborda este trabajo que es autismo infantil.
Los trastornos del desarrollo no tienen un desenlace lineal, sino que se van modificando con el paso del tiempo y la mayoría de ellos, si bien tienen su origen en la infancia, su manifestación completa tiene lugar tiempo después. A raíz de esto, es que la denominación de trastorno infantil no es adecuada. 

A su vez, esta información justifica la importancia de la realización de diagnósticos tempranos, a través de la evaluación de las capacidades y competencias del niño, y de su familia, ya que los profesionales destinados al trabajo con ellos, podrán colaborar rápidamente para asistir con el crecimiento y aprendizaje de nuevas habilidades, o mejorando las ya adquiridas.
2.2. Desarrollo normal y desarrollo de un niño autista

Siguiendo a Gessell (1962), es posible considerar el desarrollo normal del niño de acuerdo a los siguientes indicadores, la conducta verbal del bebé de 28 semanas, es la producción de sonidos vocales espontáneos que no sirven para los propósitos sociales pero sí, para fines neurológicos. Estas primeras vocalizaciones a su debido tiempo darán lugar a expresiones articuladas. 

A pesar de ser verbalmente inarticulado, el bebé puede percibir lo que sucede en su entorno. Cuando su madre prepara su comida puede expresar impaciencia o ansia, muestra cierta familiaridad y anticipación ante las rutinas diarias en el hogar y además, reconoce la presencia de extraños.

A las 40 semanas, se produce un importante avance neuromotriz en donde los modos de conducta son cada vez más refinados y discriminativos. A esta edad, se utiliza el dedo índice para señalar hacia delante.

Si a las 28 semanas permanece sentado, a las 40 semanas no sólo lo hace de manera más prolongada, sino que además, gatea. Comienzan a aparecer las primeras señales de la locomoción bípeda, ya que cuando se apoya, el niño se para por sí mismo. El gateo es una etapa más en la serie, que culmina con la marcha bipedal.

Comienza la articulación en el lenguaje y socialmente responde a una demostración. Estos anticipos de conducta, logran su mayor discriminación y alcanzar su plena realización entre los 12 y 15 meses.
Este período marca una transición, ya no es tan aceptada la posición horizontal como en el primer trimestre del año, pasando a la posición sentada ya sea rodando o elevándose. El niño en el hogar cobra un nuevo interés y disfruta de sus breves salidas al exterior.

Mediante estos avances y nuevos intereses, como la palabra, va tomando en cuenta de a poco la condición de receptor como de productor. Dentro de la familia se lo va considerando como un miembro integrante de la misma.

Los 12 meses son formativos, son de transición para que el niño a los 15 meses pueda lograr la posición erguida sin ayuda y marchar solo. Con respecto al lenguaje, habla una jerga y se comunica por los gestos.

Al cumplir el año, el niño  responde cada vez mejor al ambiente físico y social; aparece la imitación, mira intencionalmente la expresión facial, reacciona ante la música y repite acciones riéndose.

La capacidad de imitación evoluciona paralelamente al desarrollo intelectual y afectivo. La reproducción de un movimiento o acción percibida es muy importante ya que el niño amplía su repertorio de conductas. Además, Griffa y Moreno (2001), consideran que el desarrollo de esta capacidad permite que el sujeto se integre a la sociedad, apropiándose de su medio sociocultural.

Es capaz de experimentar diferentes emociones tales como el miedo, la ansiedad, el afecto, la simpatía y las expresa de un modo claro, comprensible para los demás, dando señales de su mayor complejidad e individualidad. Ahora el niño puede expresarse manifestando con su comportamiento sus rasgos o características individuales.

Su comportamiento en este período refleja la influencia que ejerce el grupo social sobre el niño. Éste actúa de modo que le permite establecer un vínculo con otra persona, mostrando y ofreciendo sus juguetes, realizando sonidos cuando recibe algo de otra persona.

El período de los 18 meses es de crucial importancia evolutiva porque está dejando de ser un bebé, aunque todavía depende demasiado de las circunstancias y de sus cuidadores.

A los 2 años se produce un gran avance con respecto a la comunicación, donde comienza a nombrar objetos y dibujos, utiliza los pronombres y atiende a órdenes sencillas. En esta etapa, al niño puede agradarle que lo rodeen otras personas, sin embargo, se dedica a juegos solitarios a pesar de que se encuentren próximos a otros niños.

A la edad de 3 años, el niño se encuentra mejor adaptado a la cultura en la que se halla, lava y seca sus manos, come solo con una cuchara derramando cada vez menos, duerme toda la noche sin mojar la cama y muestra mayor interés por los acontecimientos y por el ambiente externo de su casa.

Disfruta de las salidas sociales y le gusta agradar a las demás personas. Las palabras son utilizadas como instrumento para construir frases, aunque su lenguaje se encuentra limitado a situaciones concretas.

En cuanto a las relaciones sociales, ya reconoce la existencia de otros, de objetos y seres distintos a él. Para hablar, reconoce la noción de turnos, puede discutir o charlar; le agrada participar y cooperar en el juego con otros niños como así también, jugar solo. 

Teniendo en cuenta las conductas que se esperan en un niño de acuerdo a la edad y al momento evolutivo en que se encuentra, es posible destacar las características iniciales del trastorno autista. Los autores Mulas, Hernández-Muela, Etchepareborda y Abad-Mas (2004), agrupan estas características de acuerdo a la edad y a los signos de alarma. Las mismas se presentan a continuación: 

Primer semestre de vida

– No muestra postura anticipatoria al levantarlo en brazos

– No balbucea

– Ausencia de sonrisa social

– Contacto visual ausente

– Irritabilidad

– Tiene prensión palmar, pero no mira el objeto

– Trastorno del sueño

Segundo semestre de vida

– Indiferencia por los padres

– No interviene en juegos de interacción social

– No responde ni anticipa

– Rudimentos de comunicación oral, ausencia de balbuceo y de jerga

– No logra imitar sonidos, gestos ni expresiones

– No le interesan los juguetes ofrecidos

– Muestra fascinación por sus propias manos y pies

– Huele o chupa los objetos más de la cuenta

– Sueño fragmentado

Segundo año de vida

– Puede iniciar la marcha tardíamente

– No se interesa por niños de su edad

– No señala con intención de enseñar o compartir

– No comparte la atención ni interés con los demás

– No desarrolla juego simbólico

– Irritabilidad, es difícil de consolar

– Posturas raras y movimientos extraños de manos y pies

– Reacciones emocionales inapropiadas

– Trastorno del sueño

Tercer año de vida

– Interés interpersonal limitado

– Contacto visual escaso

– Mira fijo al vacío o de forma inusual a los objetos

– No desarrolla el habla, o bien es muy escasa; ecolalia

– No le gustan los cambios, se irrita con facilidad

– Rabietas y agresiones -auto y heteroagresión-

–Autoestimulación -balanceo, movimientos repetitivos, aleteo, girar sobre sí mismo, caminar de puntillas-

– Destreza manipulativa -es hábil, por ejemplo, realizando rompecabezas-

– Hipoactividad y/o hiperactividad

- Trastorno del sueño

Cuarto año de vida

– Ausencia de lenguaje o ecolalia patológica

– Voz de tipo peculiar, monocorde

– Irritabilidad, berrinches frecuentes, agresión

– Escaso contacto visual

– Trastorno de la percepción táctil: un golpe fuerte parece no percibirlo, pero el simple roce de la piel puede provocarle una reacción desmesurada

– Autoestimulación

Conocer las fases evolutivas normales del desarrollo infantil posibilita detectar las conductas desviadas que caracterizan este trastorno.

La rigurosa observación del comportamiento del niño permite identificar ciertos signos no esperados a la edad, lo cual hace necesario mantener un seguimiento con el fin de observar si se mantienen o no en el tiempo y ver si estas conductas alarmantes se corresponden con alguna patología.

2.3. La evolución normal en el vínculo padres-niño

Desde la más temprana edad, los bebés y los adultos que forman su entorno más cercano, desarrollan conjuntamente prácticas en donde los adultos pueden presentar habilidades para sintonizar sus conductas con las del bebé.

Esta interacción se manifiesta en las rutinas cotidianas de alimentación, de limpieza, de expresión de emociones donde los adultos generan situaciones que marcan los turnos de cada participante. A través de estas prácticas conjuntas, Vila (1993), considera que le posibilitan la pertenencia y adecuación de sus conductas en relación a las conductas de sus cuidadores, siendo esta adecuación una condición indispensable para los intercambios comunicativos.

Además de establecer los cuidadores situaciones rutinarias que se vuelven predecibles a los bebés, se relacionan con ellos, como si fueran desde el nacimiento seres con intensiones, deseos y sentimientos similares a los adultos (Newson, 1974), así llenan de contenido comunicativo e intencionalidad la conducta del bebé.

Los padres desarrollan habilidades para la comprensión de la mayor parte de las señales y necesidades del bebé desde los primeros momentos; el niño es sensible a estos intercambios socioemocionales de sus padres siendo la base donde se crearán los lazos de un vínculo especial (Wicks-Nelson & Allen, 1997).

Lo mencionado anteriormente hace referencia a la construcción esperable del vínculo entre los padres y el niño, pero esto se dificulta en los niños con autismo. Debido a las conductas características de este trastorno como ser, no sonreír al rostro de la mamá, o no buscar la mirada, no se produce una retroalimentación por parte de los niños.  

2.4. Evaluación y diagnóstico

La evaluación es un proceso que pretende cumplir ciertos objetivos que se plantean los profesionales acerca de una situación, para conocer y elaborar un diagnóstico acertado que permita brindar ayuda a los padres para que puedan comprender lo que le sucede a su hijo. 

Sin dudas, el diagnóstico es muy importante no sólo para los profesionales que trabajan con niños que presentan Trastornos Generalizados del Desarrollo, sino también para los padres. Es el primer paso para trabajar con ellos, debido a que se les brinda información que les permite saber qué es lo que le pasa a su hijo, se los entrena en cómo manejar sus conductas y se los orienta según las necesidades particulares de cada familia. Resulta imprescindible que no se produzcan malas prácticas en la elaboración del diagnóstico, porque se puede desviar o retrasar todo el proceso del tratamiento.

En las jornadas asistidas, los padres expresan que durante varios años han recibido diferentes diagnósticos y por lo tanto diferentes propuestas terapéuticas, hasta arribar a un diagnóstico preciso de la problemática abordada en el presente trabajo.

Esta situación genera un desgaste emocional en la familia y una demora en cuanto a que el niño reciba un tratamiento adecuado tempranamente obteniendo así mejores logros y aprovechando la plasticidad neuronal para adquirir o mejorar habilidades.

Para la evaluación del trastorno autista, es necesario que se creen equipos coordinados entre diferentes disciplinas, donde cada profesional forme parte del proceso, enriqueciéndolo cada uno desde su formación.

En las Prácticas Profesionales Supervisadas, se ha observado la importancia que implica el trabajo interdisciplinario dentro del Servicio, en donde las derivaciones por parte de los demás profesionales consistían en reuniones donde el profesional exponía sus fundamentos para realizar la derivación o consulta sobre aspectos del desarrollo que requerían una mirada psicológica. Luego se realizaban otros encuentros para establecer o coordinar las intervenciones que se desarrollarán.

Un factor importante que puede interferir a la hora de realizar una adecua evaluación, es el desconocimiento de los profesionales acerca del trastorno autista. Mendizábal (2001), considera que este desconocimiento lleva a que no se puedan realizar diagnósticos tempranos, y por lo tanto no se brinde la atención necesaria que pueda requerir un niño. 

Si bien no es difundido masivamente, en la ciudad de Santa Fe, el Grupo ALTER, forma y capacita a los profesionales de diferentes disciplinas, sobre esta temática con el objetivo de fomentar el equipo interdisciplinario y brindar tratamientos a niños en etapas tempranas del desarrollo.

La suma de estas dificultades para el establecimiento de un diagnóstico, la insuficiente capacitación en Trastornos Generalizados del Desarrollo de los profesionales, y la escasa difusión actualizada sobre la temática, explica el desconocimiento anteriormente aludido sobre autismo.

En el diagnóstico del trastorno autista, se consideran sumamente valiosos los aportes de los padres, a pesar de que en muchas oportunidades sus opiniones o necesidades sean desestimadas. En sus informes, se detectan las primeras conductas alarmas que generalmente, son acertadas y deben ser escuchadas ya que proporcionan información muy valiosa para realizar una detección precoz del trastorno, y para que los niños puedan ser derivados rápidamente a especialistas.

Junto con la adecuada formación de los profesionales y considerando las primeras sospechas brindadas por los padres, se arriba a diagnósticos tempranos y se evita el largo peregrinar de los padres hasta que reciben el diagnóstico preciso sobre lo que le sucede a su hijo.

También las opiniones de los padres deben ser tenidas en cuenta para ir evaluando su grado de motivación y satisfacción con el tratamiento. Además, es importante responder las necesidades que tienen, las inquietudes sobre lo que les sucede a sus hijos permite crear intervenciones más eficaces para cada niño en particular y también para el funcionamiento familiar. No se debe olvidar que el tratamiento se dirige a toda la familia, y no sólo al niño con trastorno autista. En definitiva, son los profesionales los que deben adecuarse mediante una práctica flexible a las necesidades que plantea cada familia.

Estudios realizados por Brogan y Knussen (2003), demuestran que los padres al sentir que tienen un espacio para realizar preguntas y que cuentan con respuestas adecuadas ante sus preocupaciones, generan mayor satisfacción sintiéndose partícipes activos del proceso de tratamiento.

Los padres al poder contar con un espacio destinado para ventilar sus emociones, dudas que le genera la situación de su hijo, es muy importante porque genera una relación de confianza con el profesional. Esta relación favorece que puedan expresar todas las inquietudes y la culpa que suelen experimentar cuando un hijo necesita un tratamiento, por eso es necesario que sean escuchados, que se despejen sus sentimientos de culpa para poder incorporarse en el tratamiento del niño.

Además, para poder formar parte del tratamiento se debe realizar trabajos de psicoeducación. De acuerdo a Oldham, Skodol y Bender (2007), la psicoeducación implica proporcionar información, explicar una determinada situación de modo coherente, precisa, sencilla, presentando a los padres los elementos necesarios para la comprensión de un tema singular, estimulando  conductas adecuadas a la misma.

El objetivo focal es proteger a las personas implicadas en la situación, moderando la ansiedad generada a partir del desconocimiento y/o desinformación, posibilitando el acceso a conductas más adaptadas, menos ansiosas, y de este modo elevar la calidad de vida de las personas.

2.4.1. Participantes en el proceso de evaluación

2.4.1.1. El Evaluador
Como ya se ha expuesto anteriormente, en la evaluación se trabaja con el niño y con los padres. Por tal motivo, el profesional a cargo de la evaluación es descrito por el Modelo Iridia (2008) – el cual tiene origen en España-, como una persona flexible, cercana, generando confianza para lograr que los padres se sientan escuchados y entendidos ante los problemas que presentan.

Estas características que debe desarrollar el profesional no constituyen meramente una cuestión de cortesía, sino que posibilitan la construcción de un clima y una relación adecuada para lograr el objetivo de la evaluación.

En cuanto a la relación con el niño, el profesional debe ser flexible, cariñoso y creativo, ganándose la confianza del niño a ser evaluado. Es posible que se presenten niños que no colaboran y ante esto se evidencia la flexibilidad e imaginación del profesional para modificar esta situación. Es preciso aclarar que el niño no tiene porqué saber que debe colaborar. Es el profesional quien debe generar situaciones de acuerdo a cada niño para lograr su colaboración en el proceso de evaluación.

El Grupo Alter, en la ciudad de Santa Fe, esta compuesto por profesionales que brindan tratamientos basados en la modificación de la conducta –enfoque ABA- propuesto para niños con autismo, asperger, retraso en el desarrollo y problemas de conducta. 

Este Grupo provee tratamientos a domicilio, caracterizándose por intensivos e individualizados, destinado de acuerdo a Trivisonno (2009), a desarrollar capacidades el niño para que logre adaptarse en la medida que sus capacidades le permitan al medio en el que vive.

La evaluación la realiza el profesional con mayor experiencia trabajando en el Grupo, y su duración generalmente es de una hora y media. El profesional propone elementos para que el niño juegue como bloques o masas sin presentar un juego estructurado.

2.4.1.2. Los Padres

La evaluación es el primer encuentro con los padres. Los profesionales deben propiciar un lugar de escucha para ir conociendo sus preocupaciones, derivadas del hecho de considerar que algo no anda bien en el desarrollo de su hijo. Desde el Modelo Iridia (2008), se propone que en un primer momento, resulta más conveniente trabajar con los padres por separado del niño y más adelante, juntos, teniendo en cuenta que la interacción padres-hijos es una fuente de información muy valiosa. Esta metodología, permite dedicar mayor tiempo a la escucha de lo que desean contar los padres, y luego ir orientando las preguntas y respuestas ante las dudas que pueden surgir de ellas, sin olvidar las necesidades más concretas. 

El profesional no debe hacer hincapié solamente en los déficits que presenta, sino también destacar los logros, habilidades y capacidades que tiene el niño que posee.

En el Grupo Alter, cuando se realiza la primera entrevista con los padres, por lo general se lleva a cabo sin la presencia del niño. En esta primera entrevista la realiza el director del Grupo, en la cual se expone la metodología de trabajo basado en el enfoque de análisis conductual aplicado –ABA-, la inclusión de varios profesionales como las características generales de la terapia. Además, se les entrega material referido a la aplicación del enfoque que utilizan.

Luego de la primera entrevista, los padres y el niño, tienen una reunión con el terapeuta a cargo y las demás profesionales que intervienen en el tratamiento. El objetivo de este encuentro es el establecimiento de las condiciones necesarias para comenzar en tratamiento, como ser, la adaptación del espacio físico del hogar para realizar la terapia.
2.4.2.3. El Niño

El niño es el protagonista de la evaluación, por tal motivo, cada una de sus etapas debe ser planificada en torno a todos los dominios a evaluar.

Para llevar a cabo una evaluación, es importante que el niño se sienta cómodo, creando un clima relajado e intentando lograr que el niño se divierta.

El Modelo Iridia (2008), por ejemplo, para lograr que el niño se sienta cómodo, implementa una metodología de trabajo que consiste en enviar a los padres una foto del profesional que va a evaluar al niño para que lo conozca y destina un tiempo en el que el niño recorra el espacio físico donde se llevará a cabo la evaluación. Además comienza con juegos no estructurados, en donde se observa cómo se comunica el niño, si llora, si mira algún juguete, cómo lo manipula, qué le gusta, si presenta ansiedad, cuánto tiempo dedica a alguna actividad, entre otras. Todos estos datos se recolectan para obtener un mayor conocimiento acerca del niño, y así poder elegir las pruebas de evaluación que se consideran más adecuadas para ese caso en particular y que no las rechace.

En el Grupo Alter, cuando se realiza la entrevista con los terapeutas, generalmente el niño esta presente junto con sus padres, y es en este momento cuando conoce a los profesionales que van a trabajar con él.

2.5. ¿Qué se evalúa?

Resulta necesario que en la evaluación de un niño con trastorno autista se tenga en cuenta sus puntos fuertes y débiles. Se consideran las capacidades que posee el niño, como así también los déficits que presenta en determinadas áreas del desarrollo que se evalúan. Estas áreas son: funcionamiento intelectual, comunicación, interacción social, conducta, habilidades motoras, habilidades de autonomía y vida independiente, y alteración sensorioperceptiva.

La importancia de conocer las capacidades del niño, es decir, aquello que realiza adecuadamente, radica en que posibilita el desarrollo de un diagnóstico y brinda información sobre su estilo de aprendizaje. Este conocimiento, abre el camino para utilizar esas capacidades como palanca para alcanzar otras nuevas. 

Para los padres cobra una gran importancia el hecho de que a su hijo no se lo evalúe sólo desde lo negativo, desde lo que no posee, sino que se trate de una evaluación global en la que se considere significativo tanto lo negativo como lo positivo, aquello que sí presenta.

La evaluación no se debe centrar exclusivamente en el funcionamiento intelectual, ya que sería una evaluación muy limitada, sino que se trata de conocer las habilidades adaptativas que presenta el niño. Para esto es necesario conocer el contexto normal de vida, esto es la casa, escuela y comunidad, mediante la utilización de pruebas estandarizadas, grabaciones de video que proporcionan la familia, entrevistas y cuestionarios realizados a los padres.

Se puede decir a modo de síntesis, que lo que se evalúa primero es la sintomatología perteneciente al trastorno autista mediante la observación y utilización de parámetros aceptados internacionalmente, debido a la complejidad y heterogeneidad que presenta este trastorno. Se continúa con la evaluación de la inteligencia aportando el nivel de funcionamiento intelectual y, por último, se realizan pruebas que evalúen las habilidades adaptativas.

Para planificar la evaluación es necesario la entrevista con los padres, siendo básica la elaboración de la anamnesis junto con la historia familiar. En donde se explorará si hay antecedentes de:

-autismo, reclusión, inaptitud social

-retraso en el lenguaje, trastornos del lenguaje

-depresión, bipolaridad

-esquizofrenia

-trastorno obsesivo compulsivo

-tics, síndrome de Tourett, estereotipia

También se indagará en los antecedentes personales:

-problemas perinatales

-enfermedades médicas o quirúrgicas
-regresión, detención o fuerte fluctuación del lenguaje, socialización, conducta o juego que dura semanas o meses
-cualquier desencadenamiento de la regresión

-edad de la sonrisa, control esfinteriano, vestido

-edad de señalamiento, frases de dos palabras

-edad de comprensión de consignas

-edad de lectura sin comprensión –hiperlexia-

Las conductas a explorar en la evaluación son:

-calidad de la interacción

-alteraciones de la atención conjunta

-habilidad de comunicación

-cambios de humor

-conductas estereotipadas

-juego

Se pueden utilizar diferentes pruebas como: 

· Entrevista Diagnóstica Revisada de Autismo -Autism Diagnostic Interview- ADI-R
· Esquema General de Observación para el Diagnóstico de Autismo  -Autism Diagnostic Observation Schedule – Generic- ADOS-G
· Escala de Valoración del Autismo en la Niñez: CARS
· Gilliam Autism Rating Scale -Escala de Valoración del Autismo de William-

· El SCQ es un breve cuestionario destinado a evaluar de forma rápida –screening- las capacidades de comunicación y de relación social de niños que pudiesen padecer trastornos del espectro autista.
· Test de matrices progresivas de Raven

· Lista de control para el autismo en niños pequeños: CHAT
· Autism Observation Scale for Infants: AOSI
La evaluación puede variar de acuerdo a la edad que presente el niño. Para planificarla se consideran las áreas de alteraciones que propone el DSM-IV-TR. Sin embargo, un niño de 12 meses va a requerir una evaluación diferente que un niño de 3 años. En niños pequeños cobra mucha importancia la observación de la sonrisa ante el rostro visto de frente, si estira sus brazos para ser abrazado o si disfruta del contacto físico. Estos son ejemplos de las conductas que se observan en la evaluación de niños pequeños.

2.6. Relación entre evaluación y padres

El aporte de los padres en el momento de la evaluación es crucial ya que es el motor de arranque para el trabajo con el niño. Además, la evaluación permite brindar respuestas a las preguntas de los padres con un hijo autista, siendo generalmente su primera pregunta, ¿qué es lo que le sucede a su hijo?

Para responder este interrogante se parte de las opiniones, relatos y las conductas alarmantes que presentan los padres cuando acuden a una consulta profesional. No sólo basta con trasmitir el diagnóstico, sino que la ayuda debe ir dirigida a despejar sus dudas, a orientarlos y trasmitirles recursos a los padres.

2.6.1. ¿Cómo trasmitir el diagnóstico a los padres? 
Una vez definido el diagnóstico de autismo en un niño, llega el momento de transmitírselo a los padres. Para esto es preciso que se les informe sobre las limitaciones y las capacidades de su hijo como así también, las implicancias que presenta el trastorno. Deberán recibir información sobre cómo relacionarse día a día con su hijo, y demás orientaciones que propicien desarrollar las capacidades del niño.

La transmisión del diagnóstico no se centra únicamente en explicar en qué consiste el autismo, sino que se realiza de acuerdo a las características particulares de cada familia, teniendo en cuenta sus necesidades, preocupaciones y recursos con los que cuenta. De acuerdo con esto, el Modelo Iridia (2008), implementa para lograr que los padres puedan identificar sus recursos, un coordinador de los servicios de apoyo para lograr tales fines.

Se toma como ejemplo, este modelo, porque no se centra solo en el tratamiento del niño, sino también incluye a toda la familia. Se observa la importancia de emplear el rol de coordinador para la contención y guía de los padres a lo largo del tratamiento.

Este modelo describe las tareas específicas que debe realizar la figura del coordinador:

· Ayudar a la familia en la evaluación de necesidades

· Aliarse con la familia para determinar las preferencias

· Definir, junto con la familia, los resultados esperados

· En unión con la familia, desarrollar planes basados en resultados e identificar a las personas de apoyo y los miembros de la comunidad

· Localizar los servicios y recursos según las preferencias de la familia

· Registrar, revisar y modificar los planes basados en resultados

· Asegurarse de que se cumplan los resultados mutuamente acordados

La persona que desarrolla el rol de coordinador de los servicios de apoyo, forma parte del equipo coordinado de diferentes profesionales y su función dentro del equipo se basa en:

· Asegurar el apoyo durante el seguimiento, especialmente en el momento después del diagnóstico y en cuanto al control de la conducta

· Asegurar que se establezcan las directrices para capacitar a todas las personas implicadas para trabajar consistentemente con el niño

· Reconocer cuándo se necesitan períodos de descanso y, si es necesario, negociarlos

· Ayudar a los padres para prepararse ante las necesidades a largo plazo de sus hijos

· Coordinar la transición de servicios infantiles a servicios de adultos

Coordinar la provisión del servicio y asegurar el seguimiento de los planes desarrollados -esto debe incluir a todas las necesidades e intervenciones del niño-
2.7. Pronóstico

Los avances que se van produciendo dentro del campo científico, de acuerdo con Posada, Artigas, Belinchón, Canal, Diez-Cuervo, Ferrari, Fuentes, Hernández, Hervás, Idiazábal, Martos, Muñoz, Mulas, Palacios, Tamarit, Valdizán (2005), presentan cambios positivos en el pronóstico del niño; por ejemplo, gracias a la detección temprana del trastorno, se posibilita una intervención precoz y el logro de mejores resultados.
Este avance se debe a la importancia que le otorga el profesional a la permanente actualización sobre esta temática y a la flexibilidad que desarrolla para trabajar en equipos interdisciplinarios, como a la importancia de que se involucren activamente en el tratamiento.

Las mejoras en resultados que derivan de un adecuado diagnóstico, de su detección temprana y de su tratamiento, permiten que los síntomas del trastorno, aunque muestren continuidad, también evidencien cambios y progresos. Es posible lograr una mejora de estos síntomas, una mayor integración social y comunicativa, el desarrollo del lenguaje y además, la reducción del estrés familiar, lo cual permite planificar el apoyo necesario que requiere cada familia.

2.7.1. Pronóstico favorable

Lo que constituye un pronóstico más favorable, de acuerdo con Canal, Garcíao, Touriño, Santos, Martín, Ferrari, Martinez, Guisuraga, Boada, Rey, Franco, Fuentes y Posada De La Paz (2005), es el diagnóstico precoz acompañado de una intervención temprana, centrándose especialmente en el control de las conductas, las dificultades de comunicación y las habilidades funcionales. Para que la intervención temprana pueda realizarse, es necesario que se tenga un conocimiento amplio de las técnicas de intervención que pueden ser aplicadas en cada niño (La detección precoz del autismo, 2006).

Woods y Wetherby (2003), consideran que la intervención temprana debe realizarse antes de los 3 años de edad para que el pronóstico sea más favorable, marcando una diferencia importante en la adquisición de efectos más beneficiosos que después de los 5 años.

Una de las razones por la que es importante la intervención precoz, es para poder brindar información genética más apropiada a la familia, ya que un 5% es el riesgo de que el segundo hijo también padezca el trastorno. Por esta razón, la información sobre el riesgo genético que pueda aportar el diagnóstico temprano, se constituye en una práctica preventiva. 

Limon (2007), sostiene que con la intervención temprana se aprovecha la elevada plasticidad que presenta el Sistema Nervioso Central para generar pronósticos más favorables. Además, la ayuda que representa para el niño contar con un diagnóstico precoz y a su familia ya que les permite llevar una vida más cercana a la normalidad. 

2.8. Optimización del medio del niño como factor clave para un desarrollo positivo

A continuación, se presentan brevemente, los pasos fundamentales que destaca Peterander (2010), en el tratamiento con los padres.

Fortalecer la competencia de los padres: en la intervención temprana es prioritario fortalecer la competencia de los padres respecto a las interacciones familiares. Estos han de ser capaces para organizar su vida diaria de tal manera que, además de aportar los cuidados necesarios que requiere el niño autista, disponer también de tiempo para el resto de la familia, para su vida social y para sus propias necesidades. 

Comunicación e interacción entre padres e hijos: fomentar las interacciones padres-hijos, así como crear un ambiente que contribuya a las habilidades de aprendizaje del niño. A los padres se les ha de ofrecer ayuda a través de consultas, sesiones conjuntas de tratamiento y a través de la orientación.

Orientación a los padres sobre el autismo de su hijo y la previsión de su desarrollo futuro: la orientación comprehensiva a los padres por parte del terapeuta es considerada como la forma más eficaz de aportarles ayuda. Por una parte, en el transcurso del diálogo con el terapeuta los padres adquieren importantes habilidades relacionadas con el crecimiento y tratamiento de su hijo. Por otra, el diálogo y la orientación pretenden también ayudar a los padres a afrontar los problemas que surgen en la vida cotidiana con su hijo. 

Diálogo con los padres acerca de contenidos y efectos del tratamiento de intervención temprana: la implicación de los padres en el proceso de la terapia, su participación e intercambio de experiencias, es importante en cuanto a la creación de un ambiente favorable para el niño, la mejora de la interacción padres-hijos y el reconocimiento de los aspectos positivos y fuertes del niño. 

Énfasis en la importancia de los grupos de apoyo de padres: el intercambio de experiencias en grupo con otros padres es importante, en orden a analizar los efectos de la problemática en los hermanos y la familia en general, y para desarrollar formas de relación y comunicación que contribuyan al desarrollo del niño.

2.9. Diagnóstico diferencial

Dentro de la clasificación de Trastornos Generalizados del Desarrollo se encuentran: el Trastorno Autista, el Trastorno de Rett, el Trastorno Desintegrativo de la niñez, el Trastorno de Asperger y los Trastornos del Desarrollo no especificado.

Estos trastornos comparten la característica de presentar una perturbación grave y generalizada de varias áreas del desarrollo. Estas áreas pueden ser la habilidad para la interacción social, habilidades para la comunicación o la presencia de comportamientos, intereses o actividades estereotipadas (Valdez, 2001).

A continuación se realiza una breve descripción de las características generales de éstos trastornos, ya que se considera fundamental su conocimiento para poder arribar así a un correcto diagnóstico diferencial y la consecuente planificación de adecuadas intervenciones.

Rivière (2001), desarrolla una lista de indicadores del autismo aportados por los padres, que se presentan entre los 8 y 36 meses, constituyendo las señales de alarma que observan en el desarrollo de su hijo. Dicha lista, es un instrumento útil para ser aplicado en el diagnóstico diferencial cuando se tienen sospechas de autismo.

· Sordera aparente paradójica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones

· No comparte focos de atención con la mirada

· Tiende a no mirar a los ojos

· No mira a los adultos vinculares para comprender situaciones que le interesen o le extrañan

· No mira lo que hacen las personas

· No suele mirar a las personas

· Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar

· Se resiste a cambios de ropa, alimentación, itinerarios o situaciones

· Se altera mucho en situaciones inesperadas o que no anticipa

· Las novedades le disgustan

· Atiende obsesivamente una y otra vez a las mismas películas de video

· Presenta rabietas en situaciones de cambio

· Carece de lenguaje o, si lo tiene, lo emplea de forma ecolálica o poco funcional

· Resulta difícil compartir acciones con él

· No señala con el dedo índice para compartir experiencias

· No señala con el dedo índice para pedir

· Frecuentemente ‘pasa por’ las personas como si no estuvieran

· Parece que no comprende o que ‘comprende selectivamente’ sólo lo que le interesa

· Pide cosas, situaciones o acciones, llevando la mano

· No suele ser él quien inicia las interacciones con los adultos

· Para comunicarse con él, hay que ‘saltar el muro’, es decir, hace falta ponerse frente a frente, y producir gestos claros y directivos

· Tiende a ignorar completamente a los niños de su edad

· No ‘juega con’ otros niños

· No realiza juego de ficción: no representa con objetos o sin ellos situaciones, acciones, episodios, entre otras

· No da la impresión de ‘complicidad interna’ con las personas que le rodean aunque tenga afecto por ellas

(Rivière, 2001, p. 25)

2.9.1. Trastorno de Asperger

Existen controversias con respecto a considerar si este trastorno debe distinguirse del autismo o no. Siguiendo esta línea, algunas posturas sostienen que este trastorno debe ser considerado como una entidad independiente, mientras que otras afirman que las personas con Asperger son autistas de alto nivel intelectual y lingüístico. 

Siguiendo los criterios planteados por el DSM IV, el síndrome de Asperger debe distinguirse cualitativamente del autismo (Rivière, 2002).

Retomando lo desarrollado por Rivière (1996), el trastorno de Asperger presenta las siguientes características, en cuanto a las relaciones sociales: incapacidad de relacionarse con los iguales; alteraciones de las pautas de relación expresiva no verbal; falta de reciprocidad emocional; limitación importante en la capacidad de adaptar las conductas sociales a los contextos de relación; dificultades para comprender intenciones ajenas y especialmente dobles intenciones.

La inflexibilidad mental y comportamental se manifiesta en intereses absorbentes y excesivos por ciertos contenidos; actitudes perfeccionistas extremas que dan lugar a gran lentitud en la ejecución de tareas; preocupación por partes de objetos, acciones, situaciones o tareas, con dificultad para detectar las totalidades coherentes.

También presentan problemas en el lenguaje y en el habla, puede haber retraso en la adquisición o con anomalías en la forma de adquirirlo. Emplean un lenguaje formalmente excesivo, inexpresivo, con alteraciones prosódicas y características extrañas en el tono, ritmo y modulación.
De acuerdo al DSM-IV-TR (2002), el trastorno de Asperger se puede diferenciar del trastorno autista por la ausencia de retraso o desviación en el desarrollo temprano del lenguaje.

Valdez (2001), considera que el trastorno de Asperger presenta características que lo diferencian de trastorno de Kanner, estas características son: los niños y adultos con trastorno Asperger no presentan deficiencias estructurales en el lenguaje, sin embargo puede resultar extraño debido a limitaciones pragmáticas, como instrumento de comunicación, y prosódicas que llaman la atención. Otra característica que presentan tanto los niños como los adultos es la capacidad normal de inteligencia impersonal fría, y frecuentemente competencias extraordinarias en campos restringidos.

2.9.2. Trastorno de Rett

Este trastorno se ve acompañado por un severo o profundo nivel de retraso mental. Su manifestación se produce después de un período evolutivo normal de 5 o 6 meses, y afecta a más niñas que a varones. Se evidencia una fase de actividad funcional en las manos, con estereotipias de retorcimiento o de lavado, aislamiento, deterioro importante en el desarrollo de la capacidad de andar. Hay una pérdida de capacidades de relación, ausencia de competencia simbólica y de lenguaje; microencefalia progresiva, alteración de patrones respiratorios, ausencia de relación con objetos y un pronóstico  pobre a largo plazo (Rivière, 2002).
Resulta de suma importancia su diferenciación con el autismo, en especial, en el período inicial del trastorno donde, en general, suelen compartir ciertos síntomas conductuales y generar confusión a la hora establecer un diagnóstico diferencial. Esto es necesario debido a que el curso y las características de ambos trastornos, diferirán notablemente. Además, el trastorno de Rett a diferencia del autismo, afecta a más mujeres que a varones.

Como criterio diferencial se destaca el ensimismamiento característico del autismo que no se detecta en el trastorno de Rett, como tampoco las conductas ritualistas o estereotipadas (Pérez & Ramos, 1995).

2.9.3. Trastorno Desintegrativo de la niñez

Este trastorno se caracteriza por la pérdida de funciones y capacidades previamente adquiridas por el niño, es decir, se produce una regresión profunda y una desintegración conductual después de los 2 años y antes de los 10 años. Es esencial para Rivière (2002), establecer que antes de la regresión había un desarrollo normal de las competencias del lenguaje, comunicación, juego, relaciones sociales y conductas adaptativas, características que permiten realizar un diagnóstico diferencial con el autismo.

Es posible que se presente un período prodrómico en el que se manifiesta inquietud, irritabilidad, ansiedad y una relativa hiperactividad. Luego se presenta en el período siguiente, la pérdida del habla y del lenguaje, de las habilidades sociales, alteración de las relaciones personales, pérdida del interés por los objetos e instauración de estereotipias y manierismos.

Para diferenciar entre ambos trastornos, se presentan dos criterios fundamentales. En primer lugar, se destaca un período normal de desarrollo en este trastorno, siendo significativamente más largo que en el autismo. En segundo lugar, el patrón de regresión es diferente, ya que implica la pérdida de otras habilidades además de la comunicación y las relaciones sociales (Pérez & Ramos, 1995).

2.9.4. Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

Este trastorno no recibe una definición precisa y rigurosa debido a la falta de claridad para decidirse por algún cuadro específico como los descriptos anteriormente. En esta categoría se incluye el concepto de autismo atípico (Rivière, 2002).

Esta categoría debe utilizarse cuando existe una alteración grave y generalizada del desarrollo, de la interacción social recíproca o de las habilidades de comunicación no verbal, o cuando hay comportamientos, intereses y actividades estereotipadas, pero que no cumplen los criterios de un trastorno generalizado del desarrollo específico, esquizofrenia, trastorno esquizotípico de la personalidad o trastorno de la personalidad por evitación, entre otros. Esta categoría incluye el autismo atípico: casos que no cumplen los criterios de trastorno autista por una edad de inicio posterior, una sintomatología atípica, una sintomatología subliminal, o por todos estos hechos a la vez.
2.9.5. Retraso mental

Se considera al retraso mental como la interacción entre los rasgos y características del individuo y de su entorno.

La Asociación Americana sobre Retraso Mental (1992), propone la siguiente definición:

El Retraso Mental hace referencia a limitaciones substanciales en el desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, junto con limitaciones asociadas en dos o más de las siguientes áreas de habilidades adaptativas: comunicación, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales, utilización de los servicios de la comunidad, autogobierno, salud y seguridad, rendimiento académico funcional, ocio y trabajo. El retraso mental se manifiesta antes de los 18 años de edad (p. 15).

La definición aportada por la Asociación Americana sobre Retraso Mental es aceptada tanto por el DSM IV y la CIE-10, reconociendo estos tres sistemas de clasificación que el retraso mental puede producirse junto con otros trastornos psicológicos.

Esta definición hace referencia a limitaciones en diversas habilidades adaptativas, las cuales deben tenerse en cuenta en relación a la diversidad cultural o lingüística. Para conocer las limitaciones vinculadas a alguna habilidad adaptativa, es necesario establecer una relación del sujeto siguiendo los criterios establecidos a partir de los compañeros de la misma edad y del mismo grupo social. 

Otro criterio que tiene en cuenta esta definición es la edad de manifestación del retraso, aportando una visión evolutiva del mismo. La edad de 18 años se ha adoptado teniendo en cuenta que, en dicha edad, ya se han producido en los individuos los desarrollos cerebrales y psicosociales decisivos, y se encuentran preparados para asumir el rol de adultos en la sociedad. 
Existen algunos criterios que merecen ser considerados para establecer una adecuada diferenciación. En cuanto al desarrollo cognoscitivo en el retraso mental existe una igualdad con el desarrollo social, siendo éste inferior al desarrollo cognoscitivo en los niños con autismo.

Si bien existen demoras en el lenguaje, los niños con retraso mental parecen tener el deseo de comunicarse y, lo expresan o intentan hacerse entender por medio del lenguaje no verbal. Además, hay un marcado interés por agradar a los demás, mientras que en los niños autistas esto no es de interés (Sarason & Sarason, 2000).
2.9.6. Esquizofrenia infantil

La esquizofrenia infantil se caracteriza y se diferencia del autismo por su inicio más tardío, después de los 5 años. Además, se presenta con alteraciones del pensamiento y de la percepción y, con una presencia de historia familiar de psicosis.

El tratamiento también es diferente ya que la esquizofrenia responde mejor al tratamiento psicofarmacológico.

2.9.7. Disfasia evolutiva
Se describe por un retroceso en la adquisición del lenguaje y de la articulación. Comparte con los niños autistas una sintomatología referida a la adquisición del lenguaje, como ser la ecolalia, la inversión pronominal, los déficits de secuenciación y en la comprensión del significado de las palabras.  

Los niños con disfasia evolutiva pueden presentar problemas sociales, justamente por sus déficits en el lenguaje. Sin embargo, estos niños conservan su capacidad comunicativa mediante el uso del lenguaje no verbal, expresando sus emociones y siendo capaces de llevar a cabo juegos simbólicos.

2.9.8. Privación ambiental

Si bien no es una categoría diagnóstica, es un agente causante de déficits en el desarrollo infantil. Así la privación ambiental, los malos tratos y abusos tales como la institucionalización, pueden ocasionar efectos en el desarrollo de los niños. Éstos pueden responder menos a las personas y al ambiente, y presentar retrasos en el habla, en la psicomotricidad y en la afectividad. Sin embargo, Pérez y Ramos (1995), consideran que cuando se los sitúa en un ambiente estimulante, esas habilidades aparentemente perdidas, comienzan a recuperarse. Esto establece una diferencia con el Trastorno Autista ya que, en la mayoría de los casos, esas habilidades no son recuperables. 

2.9.9. Sordera

La ausencia de reacción ante ciertos estímulos auditivos y su retraso en la aparición del lenguaje, posibilita pensar que el niño es sordo. Cuando se realiza la evaluación de la historia del niño es necesario indagar si éste no da respuesta a los sonidos o si no responde a los estímulos en general (Paluszny, 1999).

Un niño sordo reacciona tanto a las personas como al ambiente, siendo incapaz de reaccionar a los sonidos, desarrollando muy bien la comunicación no verbal (Soprano, 2003).

2.9.10. Mutismo selectivo

Estos niños tienen la capacidad de hablar, pero pueden permanecer mudos en ciertas ocasiones. El niño aproximadamente a los 4 o 5 años en su hogar, puede hablar bien pero no en la escuela, o manifiesta una falta de voluntad para hablar frente a personas o situaciones desconocidas (Paluszny, 1999).
CAPÍTULO 3: LAS CARACTERÍSTICAS DE LAS FAMILIAS CON UN HIJO AUTISTA

3.1. El nacimiento de un niño con discapacidad

Ser padres es uno de los acontecimientos vitales más importantes para el ser humano. Los vínculos afectivos entre padres e hijos y las emociones que se ponen en juego, son muy intensas, siendo la llegada de un hijo fuente de ilusión y miedo (Paniagua, 1999).

Los padres cuando esperan el nacimiento de un hijo generan, alrededor de él, elevadas expectativas sobre cómo va a ser físicamente, sobre su futuro y estas ilusiones van acompañadas por las de los demás integrantes de la familia. Estas expectativas de la familia ejercen una presión emocional sobre los padres.

Cuando nace un hijo con discapacidad se produce un gran impacto en la familia y todas las expectativas e ideales formados alrededor del niño se derrumban.

Ante el nacimiento de un niño discapacitado, los padres buscan diferentes formas de interacción con el hijo y cuando no alcanzan a recibir una sonrisa por ejemplo, como lo hacen los hijos sin discapacidad o no logran relacionarse con el juego, surge en los padres sentimientos ambivalentes, de negación, pesimismo y ansiedad.

3.2. Los momentos de crisis para la familia

Según Pittman (1988), las crisis constituyen un punto de inflexión donde las cosas podrían mejorar o empeorar,  pero indudablemente cambiarán. Las crisis exigen a la familia hacer cosas hasta el momento ajenas a su repertorio cotidiano. El nacimiento de un hijo ocasiona en la pareja un impacto importante ya que determina un cambio significativo en la estructura de la familia, y se constituye en una crisis de desarrollo que tiene carácter universal. Más adelante, cuando la familia recibe el diagnóstico de autismo, suele provocar un gran impacto. Se dispara cierto tipo de crisis que viene a acoplarse al momento del ciclo vital de la familia, esta crisis se corresponde a las crisis de desvalimiento, que ocurre en las familias en las que un o más de sus miembros son disfuncionales o dependientes. El miembro que es funcionalmente dependiente mantiene amarrada a la familia con sus exigencias de cuidado y atención.

Cuando un grupo familiar se enfrenta al diagnóstico de un niño con autismo, los padres, hermanos -si los tiene- y parientes cercanos inician un camino difícil: el reto de entender las características que conforman este síndrome, y unificarlas en torno al niño para poder manejarlo y educarlo adecuadamente.

Lorente, Llabería y Cuxart (1997), observan que las conductas que presentan estos niños, se convierten en un factor disruptivo en el entorno, y muchas veces son la causa de la desintegración de núcleos familiares. Un niño que llora, que corre de un lado a otro arrasando con lo que encuentra, que hace berrinches sin una causa aparente en forma sistemática y sostenida, y que se aísla y presenta conductas repetitivas, se vuelve un factor desencadenante de estrés y en fuente de desequilibrio para la armonía en el hogar.

De ahí que el objetivo de que los padres asuman un rol activo en el tratamiento, busquen no sólo colaborar con la integración social del niño, sino también, el mantener a la familia unida.

3.3. Enfermedad y familia

El impacto que puede generar una enfermedad dentro de una familia varía de acuerdo a la forma de su comienzo, de su curso y del grado de incapacitación de la misma. Esta situación varía de una familia a otra y condicionan las respuestas de adaptación de cada una de ellas (Góngora, 2002).
Rolland (1989), describe la fase de crisis de una enfermedad haciendo referencia al momento previo del diagnóstico en donde los síntomas son más ostensibles y la familia sospecha que algo no anda bien aunque no conozca la naturaleza del problema. Dicho autor considera que en esta fase la familia debe cumplir con una serie de tareas, que consisten en: aprender a convivir con los síntomas y la incapacidad que genera la enfermedad; desarrollar una relación de cooperación con el equipo médico; buscar un significado a la enfermedad para que permita generar sensaciones de control y competencia; elaborar el duelo por la identidad familiar perdida; aceptar la permanencia del cambio que produce la enfermedad cuando no tiene curación y por último, destaca la capacidad que debe desarrollar la familia para reorganizarse y enfrentar las futuras situaciones de crisis.

Rodríguez Torrens (2008), sostiene que los padres pasan por una serie de fases desde el momento que descubren que su hijo presenta alguna discapacidad o dificultad y éstas son: inmovilización, minimización, depresión, aceptación de la realidad, autointegración, búsqueda de significado e internalización.

Kübler-Ross (1989), estableció las etapas de elaboración del duelo para explicar las reacciones ante la pérdida de un ser querido. Los padres hasta llegar a la aceptación del diagnóstico atraviesan ciertas etapas muy parecidas a las del duelo. Se produce un sentimiento de perdida al tener un niño con discapacidad, los padres deben renunciar a la expectativa de tener un hijo sin dificultad.

Cuando reciben el diagnóstico inicial, los padres entran en una etapa de inmovilización, de shock, de bloqueo generado por la inesperada y grave noticia. Noticia que no están preparados para recibir y más aún cuando el trastorno no tiene cura.

Esta etapa es de descreimiento, de sorpresa y es como estar viendo el mundo desde afuera, como que esto no les esta pasando. Para que esta etapa tuviese un efecto más leve en las familias es necesario que desde los primeros indicios se los apoye y ayude a identificar el trastorno.

Cuando reciben el diagnóstico, los padres suelen negar la evidencia buscando otros diagnósticos, otros trastornos, de este modo se puede identificar esta etapa como minimización. Además, suelen pensar que es algo que pasará con el tiempo. El peligro que constituye esta etapa es que los padres pueden creer en aquellas personas que les den más esperanzas, retrasando la búsqueda de intervenciones eficaces.

Se ha observado que los padres recurren a tratamientos con poco sustento científico como por ejemplo, la Delfinoterapia, que consiste en llevar al niño para que interaccione con delfines. Los fines que proponen alcanzar este tipo de terapias alternativas, como la citada anteriormente, carecen de fundamentos científicos que corroboren su eficacia. De esta manera se genera un los padres al principio esperanzas sobre el abordaje elegido pero cuando no se consiguen cambios comienzan a experimentar sentimientos de frustración.

Comenzar a reconocer que su hijo tiene una afección grave, como es el autismo, conduce a los padres a un estado de profunda desesperanza que puede derivar en un estado de depresión.

Superar la etapa de depresión lleva a los padres a iniciar el proceso de aceptación de la realidad y a buscar la aplicación de medidas que compensen el problema. Es en este momento que comienzan a sacar el verdadero fruto del asesoramiento profesional y analizar las diferentes opciones que pueden presentarse para proporcionar la atención y el tratamiento más adecuado para su hijo (Martínez & Bilbao, 2008).
Muchas familias suelen aceptar a su hijo tal como es, adaptándose y reorganizándose pero esto no supone estar conformes con la discapacidad.

Rivière (1997), agrega a estas fases o etapas la comprobación, búsqueda de significado e interiorización real del problema causante de las crisis.

Estas etapas constituyen, a grandes rasgos, el proceso por el cual atraviesan los padres de un niño con discapacidad, pero cada padre y cada madre realiza un proceso particular. A su vez, no todos los padres pasan por las mismas etapas ni realizan un recorrido continuo, es decir, que pueden presentarse ritmos desiguales dentro de la misma pareja, como así también pueden retroceder o tardar más en una etapa que en otra.

En las Prácticas Profesionales Supervisadas, realizadas en el Hospital Sayago, se ha observado que ante la problemática de un niño, derivado a la institución por problemas de conductas en la escuela, los padres manifestaban momentos diferentes. El padre consideraba que su hijo tenía un problema mientras que la mamá lo negaba, sosteniendo que la escuela no entendía a su hijo.

3.3.1. Etapas que atraviesan los padres

Pizarro (2001), desarrolla una serie de etapas que vivencian los padres de niños autistas. Explica que una gran mayoría de padres, pasan por una etapa de negación que se caracteriza por el aturdimiento y por la incredulidad -que eso que les está pasando a ellos no es posible-, manifestando la pregunta: `¿por qué a mí?´. A partir de aquí se inicia un largo peregrinar por diferentes profesionales, con la esperanza de que alguno les diga que hay una equivocación con el diagnóstico inicial.

La desinformación unida al sentimiento de duelo, los llevan a experimentar cólera por la pérdida del `niño ideal´sobre el cual estaban puestas un sin número de esperanzas.

Otro sentimiento que les aparece es el miedo, en especial si los padres no reciben una orientación profesional adecuada; o si el niño no tiene una intervención temprana, se generan sentimientos de temor hacia el futuro. La culpa aflora en los padres porque creen que son la causa del problema y empiezan a investigar en la historia familiar buscando una respuesta que no encuentran.

                                          (Pizarro, 2001, p.3)

De acuerdo con el autor, en algunos casos se observa el rechazo hacia el niño y a todo aquello que los rodea, sumado a sentimientos de dolor, tristeza y vergüenza. Estos sentimientos son normales y forman parte del proceso de ajuste que enfrenta el ser humano ante situaciones dolorosas.

Durante la sucesión de estas etapas, son necesarios grupos de apoyo que ayuden a satisfacer las necesidades de los padres; de modo que les permitan entender los sucesos racionalmente y así poder ayudar en forma efectiva a sus hijos.
3.4. Características de las familias con un niño con discapacidad

Las primeras caracterización de los padres de niños autistas, hacen referencia a la estructura típica de la personalidad, llamándolos fríos, rígidos, lejanos y que estas cualidad constituían las bases inadecuadas de la relación con el hijo.

Kanner (1949), describe a los padres como personas frías, severas, inteligentes, obsesivas y perfeccionistas, dando una gran importancia al modo en que los padres se conducen respecto de sus hijos, en especial su comportamiento afectivo.

Eisenberg (1957) y Block (1969), continuaron la postura de Kanner, considerando que los padres de niños autistas presentan una mayor tendencia a la soledad y un comportamiento extraordinariamente ansioso.

Van Krevelen (1971), plantea que el comportamiento de la madre, que responde al tipo refrigerador descrito por Kanner, puede ser la reacción a la frustración sufrida por ella misma. El problema es si la actitud de la madre es fría de origen o bien enfriada, por la interacción con su hijo.

Siguiendo esta línea, Polaino, Polaino-Lorente, Doménech y Cuxart (1997), destacan la hipótesis del estrés parental, postulando que es lógico que se adviertan ciertos conflictos y desajustes en la personalidad de los padres, ya que son ellos quienes soportan la conducta del niño. Estos autores consideran que las características anteriormente mencionadas, son una consecuencia derivada de la convivencia con un niño autista.

Las familias con un hijo autista, no presentan características propias que la diferencien de otras familias con un niño con parálisis cerebral, por ejemplo, o que presente otra discapacidad. Se ha observado que las familias de niños con autismo, o de niños con Asperger, no se evidencian características propias de acuerdo a la discapacidad.

Los padres que tienen un niño con dificultades sean problemas físicos o psicológicos suelen sentirse culpables a pesar de que hayan hecho todo lo posible por él. Este sentimiento de culpa es común encontrarlo en los relatos de padres que han recibido el diagnóstico de autismo, una de las preguntas más frecuentes que se realizan es: ¿qué es lo que hemos hecho mal? (III Congreso Internacional de Autismo y Síndrome de Asperger, Buenos Aires, 2008).

Muchas de las situaciones difíciles que atraviesan los padres de niños autistas, son compartidas con los padres de niños con otros impedimentos. Sin embargo, se les suman ciertas dificultades particulares, entre ellas, el hecho de que los niños con autismo, en general, tienen un aspecto físico normal y parecen niños normales al nacer, lo cual produce una gran confusión a sus padres (Lien de Rozental, 1988).

Hunter Watts (2010), considera que los padres de niños autistas sufren el doble que otros padres de un niño con síndrome de Down, por ejemplo, ya que en este síndrome los padres ven el trastorno. Plantea la paradoja que se produce en el autismo entre la ‘belleza’ de los niños y su incapacidad.

Para Stanton “[...] la vida de las personas con autismo es muy dura porque su discapacidad no se manifiesta a primera vista y es difícil de entender” (2002, p 17).

Según lo desarrollado por Rivière (1997), al observar un niño de apariencia normal, con un desarrollo normal hasta el año de vida, pero con ciertas pautas extrañas de conductas y con una especie de soledad e indeferencia hacia las personas, genera esperanzas y desesperanzas acompañadas de un efecto doloroso.

A pesar de esta situación, la mayoría son conscientes de que algo no anda bien en el desarrollo de su hijo, aunque en general, al principio puede resultarles difícil reconocer que su hijo tiene dificultades, comentando por ejemplo, que el niño es normal porque gatea o camina.

El camino recorrido para encontrar un diagnóstico fiable resulta una etapa muy dura por el tiempo que esta conlleva y además, por el desgaste que genera en los padres. Resulta necesario que los padres reciban un diagnóstico lo más rápido posible aunque la verdad sea muy difícil, ya que de esta manera se podrá aceptar la realidad y es lo que abre el camino para empezar a actuar.

Recibir el diagnóstico de autismo puede hacer sentir a los padres que han terminado su búsqueda y que pueden comenzar a comprender el mundo de su hijo; puede producir alivio, aunque sea a corto plazo, ya que suele ser un proceso muy doloroso (Martínez & Bilbao, 2008).

En el III Congreso Internacional de Autismo y Síndrome de Asperger del Cono Sur, que se realizó en la ciudad de Buenos Aires, del 6 al 8 de noviembre de 2008, se ha abordado este tema a cargo de diferentes asociaciones de padres de niños autistas. Los padres durante la exposición destacaron, que en el momento de conocer el diagnóstico de su hijo, la mayoría de ellos se habían sentido solos e incomprendidos.

Lien de Rozental (1988), explica que el autismo al ser una enfermedad poco conocida por la mayoría de la gente y muchos de los niños parecen físicamente normales, las demás personas no entienden por qué ese niño se comporta de tal modo. Esta situación lleva a los padres a experimentar sentimientos de incomprensión y de soledad.

Los comportamientos inesperados de un niño, genera en los padres un nivel de ansiedad y tensión mayor en comparación con un niño incapacitado pero que se comporta bien. Muchas veces ante dificultades que se presentan a la hora de la alimentación o en presencia de comportamientos autolesivos, los padres sienten impotencia tratando de modificar dichos comportamientos. Los sentimientos de culpa abruman cada vez más ante el fracaso para relacionarse con su hijo (Lien de Rozental, 1988). 

Lo que expresa Lien de Rozental, ha sido observado en el discurso de estos padres ya que ante situaciones cotidianas que viven con su hijo, por ejemplo ante la presencia de comportamientos como golpearse la cabeza y los intentos de calmar al niño para que no continúe golpeándose, les genera mucha impotencia, angustia y culpa intentar modificar esa conducta y no conseguirlo. Se produce una escalada de ansiedad y angustia por intentar tranquilizar a su hijo y que la respuesta sea más llanto y un comportamiento más agresivo.

Ante la necesidad de cuidado constante, Lien de Rozental (1988), destaca que los padres deben desarrollar gran paciencia, habilidad y equilibrio para que todos los hijos, no sólo el niño con autismo, puedan recibir la atención que requieran. De aquí que uno de los objetivos del trabajo sea valorar la importancia de incluir a los padres en el tratamiento de un niño autista para alcanzar mejores logros.

Lovatt (1965), considera que después de recibir el shock del diagnóstico, es preciso para los padres que puedan contar con ayuda para aceptar la enfermedad del hijo y además, aceptar la readaptación familiar. Los padres necesitan entender la enfermedad, su desarrollo, sus efectos, cuáles serán las limitaciones del niño y cómo establecer una relación con el niño.

Bentovin (1969), desarrolla ideas con respecto al impacto que producen las conductas difíciles sobre los padres y sobre los demás integrantes de la familia. Destaca en un primer momento, la tensión que se produce al intentar manejar situaciones cotidianas como son los gritos o la hiperactividad. Además, agrega como dificultad la posibilidad de que emerjan problemas dentro de la misma relación parental, lo cual puede traer aparejado un manejo difícil de las necesidades del niño, generando una sensación de enojo y frustración.

En segundo lugar, Bentovin (1969), menciona la necesidad de equilibrio emocional y personal en cada uno de los integrantes de la familia para poder adaptarse y sobrellevar la problemática del autismo.

Esta idea de homeostasis planteada como un recurso necesario dentro de la familia, reconoce que el equilibrio personal genera fortaleza interna y propicia confiar en el apoyo de los demás integrantes de la familia. Pero cuando una familia no cuenta con los recursos necesarios o no son los adecuados, los problemas tienden a enfatizarse.

Estos momentos planteados anteriormente permiten brindar información sobre los padres y la familia, dicha información resulta muy importante para los profesionales que consideran la implicación de la familia en el tratamiento del niño autista.
Paluszny (1999), sostiene que las familias de un niño impedido experimentan una tristeza crónica y los profesionales deben contribuir para que los padres puedan asimilar el dolor y la ira que produce ser padres de un niño autista.

La tristeza que sienten los padres va tomando diferentes niveles, esto quiere decir que en momentos cruciales como es la escolarización, puede esta tristeza volver a crecer. Ante las situaciones que se presentan, las familias deben aprender a lidiar con ellas para encontrar su equilibrio.

Con respecto a la aceptación de tener un hijo con autismo o con alguna discapacidad, Tavormina y col. (1977), describen cuatro estilos de padres:

1. padre que se divorcia emocionalmente de su hijo, llenándose de actividades laborales y quedando el cuidado del niño a cargo de la madre

2. padres que rechazan al niño, cuando los dos padres rechazan al niño, lo más probable que éste sea institucionalizado

3. padres que colocan al niño como el centro del universo, dejando de lado sus actividades y deseos por dedicarse al entero servicio del niño

4. padres que logran unirse para brindar el apoyo necesario al niño y entre ellos, manteniendo el sentido de la propia identidad

En la mayoría de las familias los padres desarrollan diferentes roles como: cocineros, choferes, maestros, cuidadores, entre otros; pero en las familias con un niño autista o con otra discapacidad, los padres generalmente dedican mucho tiempo al rol de maestro o de cuidador, en detrimento de los otros. Sin embargo, éstos deben adecuar sus roles por la salud y estabilidad de la familia, reconociendo a los otros miembros. De esto se deriva la importancia de la inclusión de los padres al tratamiento para que reciban ayuda en la distribución y desarrollo de roles. Además, el trabajo con los padres les permite reconocer cuáles son los recursos con los que cuentan, que puedan adaptarse a los cambios que se requieran en cada momento.

Los padres deben tratar de ocuparse de sus propios intereses, y dedicar tiempo para estar uno con el otro sin sus hijos o dedicarse a estar solo.

Las madres que trabajan fuera del hogar, muestran significativamente menos problemas psicosociales en comparación con aquellas madres que permanecen casi todo el día en el hogar (Tavormina & col, 1975).

Acordando con Soto (2002), el impacto ante la presencia de un hijo con discapacidad en la dinámica familiar se ve condicionada por diversos factores como:

· La manera en que el profesional comunica a los padres que el hijo presenta alguna discapacidad

· La capacidad de respuesta que la familia posee ante situaciones que se generan en el interior de la convivencia familiar

· El nivel de cohesión que poseen los miembros de la familia como unidad

· Aspectos emocionales, sociales, económicos y psicológicos de la familia

· El grado de discapacidad que presenta el niño

· La concepción de la familia sobre la discapacidad 
3.4.1. Las necesidades de las familias con un niño con discapacidad

El observar que no todas las familias ante la presencia de un hijo con autismo o con alguna otra discapacidad, reaccionan de la misma manera, ha despertado el interés por averiguar los factores que intervienen (Freixa, 1993). Se ha dejado de pensar en las familias con niños discapacitados en términos de carencia y problemas para centrarse en sus necesidades, ya que se consideran como familias normales en circunstancias excepcionales.

De acuerdo a esto, enfocarse en las necesidades pone el énfasis en la respuesta social y en especial, en la adecuación de los servicios destinados a cubrir esas necesidades.

Las familias con un niño con autismo u otra discapacidad, presentan ciertas necesidades que las diferencian de las necesidades de otras familias que atraviesan esta problemática.

Los datos aportados por la Asociación Española de Profesionales del Autismo (Maseda, 2001), mencionan las necesidades de las familias dividiéndolas en 3 grupos: necesidades utilitarias; necesidades psicológicas y necesidades instrumentales.

Dentro del primer grupo, las necesidades utilitarias, se destacan:

· Control de la conducta

· Supervisión del hijo

· Supervisión de los problemas físicos

· Servicio de cuidado

En el segundo grupo se encuentran las necesidades psicológicas, destacando las siguientes:

· Lugar y espacio para compartir sentimientos

· Información y conocimiento acerca de la  enfermedad

· Información, conocimiento del diagnóstico y evaluación

· Conocer las implicaciones del autismo

· Lugar y espacio para ventilar sentimientos individuales

Por último, se encuentran las necesidades instrumentales que consisten en:

· Formas de favorecer el desarrollo, capacidades y adquisición de técnicas

· Formas de organizar la familia

· Afrontamiento de problemas de conducta

· Orientación sobre derechos y responsabilidades

· Afrontamiento de la educación e información de otros servicios

3.4.2. El estrés y las familias con un niño con discapacidad

Otra característica de las familias con un niño autista o discapacitado, es el mayor riesgo al estrés, que la diferencia de las necesidades de cualquier familia que no tenga un niño con discapacidad. Según Polaino, Loverte y col. (1997), la variabilidad del estrés en estas familias se ve relacionada con las características del inicio del trastorno o discapacidad, de los miembros de la familia, de la familia como grupo y de su entorno social. 

Rodríguez Torrens (2008), sostiene que existen investigaciones que niegan que estas familias experimentan mayores niveles de estrés, sino que hacen referencia a las mayores demandas que tienen y el modo de afrontarlas, además la interacción con otros factores lleva a generar mayor estrés en dichas familias.

Bensabat y Selye (1987), consideran al estrés como “[...] un evento o serie de eventos que ponen a prueba la capacidad de adaptación de las personas y sus familias al mundo en que se desenvuelven para progresar” (p.20).

El estrés, según Collingwood (2007), no debe considerarse como una experiencia penosa, ya que es un elemento fundamental que le permite al sujeto adaptarse y progresar. Sin embargo, lo que lo hace nocivo son las excesivas demandas y reacciones de adaptación.

Siguiendo esta postura, las familias con niños autistas o con otra discapacidad, tienen mayor riesgo de padecer estrés, por lo tanto, se considera necesario no sólo trabajar con las familias para mejorar la calidad de vida del niño, sino también brindar atención a la familia para protegerla integralmente. Rodríguez Torrens (2008), entiende que el alto riesgo de sufrir estrés que presentan estas familias puede considerarse un factor negativo no sólo para el niño sino también para los demás miembros que la integran.

Acordando con Calderón (2008), es necesario brindar orientación a los padres no sólo para el manejo del niño, sino para que la familia pueda sobrellevar la situación, mejorando la calidad de vida de todos los integrantes.

Siguiendo a Cunningham y Davis (1988), se puede decir que dentro de la familia, cada miembro se va a ver afectado de diferentes maneras por la discapacidad del niño. En este sentido los hermanos pueden presentar ciertas dificultades, siendo las más comunes:

· Asumir el rol de cuidador

· Las reacciones de los amigos pueden generarles vergüenza o rechazo hacia el hermano con discapacidad

· Sobrecarga de responsabilidad

· Sentimiento de abandono por la diferencia del trato y grado de atención

· Se evidencian reacciones más positivas para los hermanos cuando los padres aceptan la discapacidad del niño 

Rodríguez Torrens (2008), considera que a los padres suele dificultarse comunicar y explicar la discapacidad del hermano; generalmente el padre tiene una visión menos optimista y puede ser menos consciente de las necesidades causadas por la enfermedad. La madre a menudo tiene más posibilidades de sufrir tensiones físicas y emocionales debido al cuidado diario, a veces la falta de comprensión de los demás genera sentimientos de aislamiento. 

Cuxart (1997), plantea que el nivel de estrés que experimentan los padres se encuentra determinado por algunos factores como ser, el grado de psicopatología manifestada por el niño, cuanto mayor sea la desviación con respecto a lo que se espera de un niño de su misma edad, los padres se sentirán más afectados. Otro factor influyente son los problemas de conducta del niño, si bien éstos producen desajustes en la dinámica familiar, las que provocan mayor estrés son las conductas agresivas, ya sea en forma de autolesiones o dirigidas hacia las demás. El nivel intelectual del niño es otro factor de estrés, ya que a menor cociente intelectual se genera mayor dependencia. También es importante considerar la edad cronológica del niño, debido a que el paso del tiempo hace notable que ciertas habilidades no se van a adquirir.

Además de lo mencionado anteriormente, Freixa (1993), propone que se consideren las características de los otros miembros, la modalidad cultural, las interacciones familiares, la manera en que se desarrollan sus funciones y la fase del ciclo vital por la que esta atravesando.

Cada familia con un hijo con discapacidad, experimenta diferentes grados de estrés, y dentro de una familia también habrá diferencias de acuerdo al momento del ciclo vital en el que se encuentre cada miembro (Rodríguez Torrens, 2008).

3.4.3. Factores de riesgo que aumentan la vulnerabilidad de las familias.

Otra característica que comparten las familias con un niño con discapacidad, son los factores que pueden aumentar el riesgo de vulnerabilidad en las familias, dentro de estos factores se encuentran elementos de acuerdo a las características del niño, de las familias y de los recursos del entorno. Paniagua (1999), describe los siguientes:

Características de niño:

· Problemas de conducta

· Trastornos del sueño

· Suma de dificultades –motoras, sensoriales, incontinencia, entre otras-

· Problemas de comunicación en el niño

· Dificultades serias de salud física graves dificultades de aprendizaje

· Problemas en la apariencia del niño

· Alto grado de excitabilidad

Características de los padres y de la familia:

· Estrategias pobres para afrontar el estrés

· Aislamiento social

· Dificultades socioeconómicas –desempleo, infravivienda, ingresos bajos, preocupaciones económicas, entre otras-

· Escasa formación para ejercer la maternidad-paternidad

· Tensión en la vida cotidiana

· Insatisfacción en la pareja

· Falta de diversión y ocio en la familia

· Falta de creencias sólidas morales y/o religiosas

· Falta de cohesión familiar

· Dificultades de ajustes al niño e interacción pobre madre-hijo

Características de los servicios:

· Alto número de necesidades sin cubrir

· Servicios inadecuados a las necesidades del niño y de la familia

· Servicios que sobrecargan a la familia económicamente

· Horarios inadecuados

· Descoordinación de los servicios (p.474)

CAPÍTULO 4: LA NECESIDAD DE INCLUIR A LOS PADRES EN EL TRATAMIENTO DEL HIJO AUTISTA

4.1. La inclusión de la familia en el tratamiento

Para contextualizar la inclusión de la familia en el tratamiento, se realiza una breve revisión histórica de los diferentes modelos teóricos.

Rodríguez Torrens (2008), propone para este recorrido cinco momentos diferentes, donde el primero se caracteriza por brindar un tratamiento a la persona sin considerarse la familia. 

En un segundo momento –década de los 30- se ubican las teorías psicoanalíticas donde los padres son calificados como causantes o culpables, siendo ellos sujetos de intervención.

En la década de los 50, comienza el auge de la psicología del comportamiento, desculpabilizando a los padres y comenzando a considerarlos importantes en el tratamiento de su hijo como principal fuente de información.

El cuarto momento se ubica en la década de los 70, los padres son incluidos en el tratamiento. Aquí se los sitúa en un rol de potencializadores del desarrollo del hijo.

Finalmente, en la actualidad se considera imprescindible la participación de los padres dentro de la terapia, de esta manera es más fácil conseguir avances. 

Para que la familia pueda verse en este rol de potenciadora y ser considerada como un recurso terapéutico, es necesario no perder de vista sus necesidades y problemas que puedan surgir ante la presencia de un miembro con autismo.

El realizar una breve descripción del papel que desempeñan los padres de niños autistas, posibilita vislumbrar el momento histórico y el contexto de las diferentes investigaciones sobre dicha temática que fueron generando las posturas actuales. Al hacer un repaso por los hallazgos de los distintos estudios a través del tiempo, se destaca el hecho de que, si bien los tratamientos para el autismo son amplios, en la actualidad se considera como pieza fundamental, la inclusión de los padres como así también, su entrenamiento para llevar adelante el tratamiento en el hogar, logrando optimizar los éxitos alcanzados con la terapia.

4.2. La colaboración de los padres en el tratamiento

Para abordar Trastornos del Desarrollo es necesario contar con la colaboración estrecha de los padres, esta colaboración puede variar de acuerdo a la motivación y capacidad de participación que tengan y de acuerdo al contexto en el que atraviesan como familia.

Ante un problema que pueda presentar un hijo, los padres generalmente tratan de buscar ayuda, porque están preocupados por su bienestar. También esta búsqueda puede estar motivada para aliviar las preocupaciones que tengan sobre sus hijos, como a sí también para resolver sus propios conflictos.

Mas allá de la diversidad de motivos que pueden presentar los padres ante el problema que manifieste el hijo, hay otras variables que se deben considerar como el estrés familiar o los trastornos de los padres, si lo que se propone es trabajar con ellos como colaboradores en el tratamiento. Los padres de acuerdo a Wicks-Nelson y Allen (1997), varían unos de otros en cuanto a la capacidad de comprender, apoyar, y de llevar a cabo las recomendaciones de los profesionales, algunos pueden temer que se les culpe por el problema que presenta el hijo y esto puede provocar que desarrollen actitudes defensivas. También se pueden presentar padres que no acepten las recomendaciones profesionales o que esperan que el terapeuta le solucione el problema al niño sin contar con su participación. 

Soto (2002), sostiene que hay criterios necesarios para que el papel que desempeñan los padres en el proceso de intervención del niño se vea favorecido, para esto el equipo profesional debe lograr:

· Disminuir los sentimientos de culpa que generalmente se producen por las malas interpretaciones de las causas del autismo

· Mostrarles que el trabajo de apoyar el tratamiento del hijo favorece el desarrollo del niño y ayuda a mejorar la calidad de vida de toda la familia

· Proporcionar información sobre las características que presenta el niño y de las otras etapas del desarrollo por las que atravesará. Se debe favorecer el desarrollo de la capacidad de observación de los padres y el sentido común

· Mostrar el rol que desempeñan como padres de niños autistas

· Generar conciencia sobre la importancia de la intervención de diferentes profesionales como la asistencia regular a las sesiones de trabajo
4.3. La participación de los padres en el tratamiento

Sin duda, este cambio de postura al considerarlos una herramienta poderosa e incluyéndolos dentro del equipo terapéutico que trabaja con el niño, despoja a los padres de aquellas connotaciones negativas.

Lo dicho anteriormente se evidencia en el estudio de seguimiento realizado por Lovaas y col. (1973), en la Universidad de California, Los Ángeles –UCLA- el cual registra que los niños cuyos padres habían sido capacitados y entrenados para continuar las intervenciones en el hogar, presentaban progresos significativos después de finalizar el programa formal.

Según Lien de Rozental (1988):

Cuando un niño autista asiste a la reeducación se pide generalmente a los padres, especialmente a la madre, que ingrese con él al lugar de trabajo. Hemos visto que esta experiencia lo beneficia, ya que se involucra activamente a toda la familia en el progreso del niño y que éste es más rápido en estas condiciones; salvo casos en que la familia está muy enferma o que el mismo niño presente un deterioro orgánico neurológico y/o cromosomático que no le permita evolucionar (p. 121).

Para Guevara y Plancarte (2002), la inclusión de los padres como parte del  entrenamiento conlleva a la desprofesionalización; sin embargo, la participación de los padres no los convierte en terapeutas calificados para diagnosticar y evaluar. La importancia radica, en que el ámbito familiar es el lugar óptimo para que el niño sea tratado. Además, los padres son quienes están la gran mayoría del tiempo a cargo del cuidado y educación del niño.

De este modo, se considera a los padres como co-terapeutas, propiciando un continuo progreso de acuerdo a las características e individualidad de cada caso. Postura que es adoptada en el presente trabajo.
Al destacar la importancia de incluir a los padres como herramienta eficaz en el tratamiento, es necesario tener en cuenta cuáles son las prioridades de los mismos para evitar riesgos. La inclusión de los padres se basa en generar programas que tienen como finalidad entrenar a los padres para continuar el trabajo en el hogar (Paluszny, 1999).

Para establecer las prioridades del programa destinado a las necesidades de los padres, se deben tener en cuenta aquellas que ellos consideran importantes, ya que el profesional podría estimular situaciones que no son reconocidas o las apropiadas, generando falta de compromiso o desmotivación en los padres. Por esta razón es crucial co-construir con ellos las necesidades de la familia.

Este punto potencia la participación de los padres en el hogar ya que las intervenciones se enfocan en los problemas considerados importantes para la familia.

Con respecto a esto, Rosenberg (1977), sostiene que los padres que se comprometen con los objetivos planteados en los programas de apoyo, posibilitan la realización de las actividades generando así, un sentimiento cada vez mayor de su capacidad, logrando que su hijo muestre medidas de progreso.

Para generar motivación y adhesión al programa y también al profesional es necesario establecer inicialmente conductas simples que pueden ser más fácilmente implementadas, para luego continuar con las conductas más complejas. Paluszny (1999), considera que esta estrategia permite generar más confianza en ellos a medida que se van alcanzando resultados positivos.

Esta modalidad responde a la enseñanza de las técnicas de modificación de conducta, en donde se capacita a los padres sobre los principios básicos del tratamiento basado por ejemplo, en el enfoque de análisis conductual aplicado –ABA-. Las premisas que presenta dicho enfoque permiten vislumbrar el trabajo conjunto de los terapeutas con la familia; este trabajo consiste en conocer cuáles son sus necesidades y prioridades para potenciar su rol de colaboradores.

Otro factor importante para reforzar el compromiso de los padres, sin hacer alusión a un determinado enfoque terapéutico; es la implementación de llamadas telefónicas como forma de apoyo a la familia. También el contacto con otros padres que han vivenciado situaciones similares.

En diferentes actividades realizadas para recabar información para el presente trabajo, se ha observado que la mayoría de los padres con niños autistas reconocen la importancia de generar reuniones con otros padres como un sistema de apoyo, además de contar con otras redes que son propias de cada familia. Ante esta necesidad se fueron creando diferentes asociaciones de padres en las cuales se organizan reuniones y/o talleres.

Siguiendo esta línea, Paluszny (1999), expresa que muchos padres consideran de gran ayuda a la hora de aceptar el diagnóstico de autismo de su hijo, el hecho de poder compartir sus sentimientos con otras personas como ser su cónyuge, otros miembros de la familia y en especial con los padres de otros niños autistas.

Martínez y Bilbao (2008), describen una serie de factores que afectan la dinámica familiar:

· La autoatribución y atribución de las tareas y roles

· El cuidado del hijo con autismo

· El nivel de sensibilidad-resistencia de cada uno de los padres ante los problemas que presenta el hijo

· El apoyo recibido por parte del cónyuge

· La satisfacción conyugal y felicidad personal

· La percepción que tienen acera de los trastornos asociados al autismo

· La valoración que tiene cada uno sobre el nivel de estrés

· El entorno social

4.4. La importancia de la red social
El apoyo que necesitan estos los padres puede ser brindado de diferentes maneras, por el contacto con otros padres de niños autistas o por la red social propia de cada familia.

La presencia de una enfermedad o discapacidad crónica no solo erosiona la red social habitual, sino que a veces también pueden generar nuevas redes, tales como las que corresponden a los servicios sociales y de salud. Estas redes de servicio adquieren un carácter a veces central no sólo por sus atributos instrumentales sino también por su capacidad de apoyo instrumental y emocional substantivo.

(Sluski, 1998, p.86).

Sluski (1998), considera la red social al conjunto de personas con quienes se mantiene una interacción regular, dichas interacciones proporcionan señales que corporizan y hacen reales a las personas. Esta experiencia que se mantiene en tiempo y espacio va construyendo la identidad en base a la interacción con los otros. La utilización de la red social significativa abarca diferentes campos de la salud mental y de la salud en general, generando actividades preventivas y terapéuticas. Se considera el apoyo social para la creación de diversos grupos tanto de autogestión como de autoayuda destinado a pacientes y a familiares de pacientes que padecen trastornos físicos y/o emocionales crónicos.

Se puede considerar como ejemplo de activación de la red social la participación de los padres en jornadas destinadas a la capacitación y formación sobre esta temática. Esta red conecta a los padres con los diversos profesionales de la ciudad, y permite que manifiesten sus inquietudes sobre el tratamiento de su hijo.

Siguiendo el concepto presentado de red social, es posible registrar esta red en forma de mapa donde se incluyen a todos los individuos que interactúan con la persona. Este mapa quedaría constituido de la siguiente manera: familia, amistades, relaciones laborales o escolares y relaciones comunitarias, de salud o de credo.

La importancia de especificar la red social permite no sólo conocerla, sino también al nombrarla se pueden alcanzar fines terapéuticos, permitiendo que se haga visible tanto al terapeuta como a los pacientes mismos. De esta manera poder vislumbrar cuáles áreas de la red pueden ser activadas o modificadas.

Existe amplia evidencia de que una red social personal estable, sensible, activa y confiable protege a la persona en contra de enfermedades, actúa como agente de ayuda y derivación, afecta la pertenencia y la rapidez de la utilización de servicios de salud, acelera los progresos de curación y aumenta la sobrevida, es decir, es salutogénica.

(Sluski, 1998, p. 71).

4.4.1. Red familiar: abuelos y miembros de la familia extensa

La familia es muy importante para el niño y sus padres, y es necesario que conozcan la condición del niño, sus limitaciones y diferencias como así también sobre la terapia que recibe.

El manejo de dicha información por parte de los demás integrantes de la familia extensa, permite mitigar el estrés de los padres, sintiéndose menos solos e incomprendidos, contando con el apoyo de la red familiar. 

Esta red familiar permite a los padres poder realizar otras actividades, mantener otros vínculos sociales y poder dedicar el tiempo necesario a sus otros hijos (Paluszny, 1999).

Desde el presente trabajo se considera importante que el terapeuta diseñe estrategias que permitan a los padres el desarrollo de acciones que activen la red familiar significativa.
Para alcanzar una convivencia feliz, Doménech (1997), plantea que se debe tener expectativas realistas con respecto al hijo y mantener un clima familiar de calidad, previniendo las posibles complicaciones personales, familiares y sociales. 

La comunicación familiar se encuentra amenazada y vulnerable ante la presencia de un niño con alguna discapacidad, como es el autismo, por la necesidad de ocultar el dolor, la rabia y la incertidumbre con el fin de mantener la homeostasis familiar, teniendo en cuenta esto es preciso que los padres y los hijos no pierdan el contacto mutuo sobre los aspectos más importantes de sus vidas (Harris, 2001).

4.5. Un enfoque familiar que contribuye al tratamiento eficaz

En la actualidad se considera a los padres una ayuda sumamente importante en el tratamiento del autismo, siendo el ámbito familiar uno de los lugares óptimos para que el niño sea tratado. Su inclusión en el tratamiento resulta valiosa ya que son ellos quienes pasan gran parte del tiempo con el niño, y se encargan de su cuidado y educación.

Al respecto de esta consideración, Schopler (1982), señala que los padres pueden ser co-terapeutas muy eficaces, ya que la relación que establecen con sus hijos les permite tener una satisfacción especial al ayudarlos. Además, reflexiona que su ayuda es fundamental si se piensa que:

· la mayoría de los individuos comienzan a adquirir habilidades sociales en el hogar mediante la interacción que establecen con los padres, ya que éste es el ambiente adecuado para el aprendizaje de las destrezas conductuales cruciales para un desarrollo óptimo;

· los autistas, en general, son individuos que no reciben educación formal y, dada su condición, pasan la mayor parte del tiempo en el hogar, por lo que es necesario que los tratamientos trasciendan los ámbitos de enseñanza tradicionales y se extiendan las intervenciones y técnicas, a ámbitos de mayor permanencia del niño.

Para ello, una estrategia consiste en dotar a los padres de herramientas para la continua enseñanza de habilidades a sus hijos autistas en distintos escenarios sociales.

Su participación como co-terapeutas auxilia al psicólogo a generar estrategias de intervención que pueden trascender así, los escenarios habituales de intervención, tal como el consultorio. 

A su vez, Pizarro (2001), declara que incluso los mismos padres desean ser co-terapeutas en la educación de sus hijos, por lo que es necesario involucrarlos en el proceso educativo; su presencia es importante en las sesiones terapéuticas. Esto les permitirá, incorporar y poner en práctica los procedimientos conductuales, contribuir eficazmente en la educación y tener un mejor control del estrés al ver los progresos de sus hijos. 

En este sentido, Lorente, Llabería y Cuxart (1997), afirman que la incorporación de los padres supone el reconocimiento por parte del terapeuta, de que los padres, además de conocer muy bien a sus hijos, pueden mejorar ellos mismos en la adquisición de habilidades terapéuticas que incidan significativamente en la mejora del comportamiento de aquellos. Se debe entonces, programar la conducta de los padres de una manera flexible -sin abrumarlos y adaptando el programa no sólo al niño sino también a las circunstancias cambiantes de la familia-, y diversificadora, porque los padres deben informar acerca de qué áreas consideran prioritarias en la rehabilitación comportamental de sus hijos. 

Los progenitores se enriquecen de este modo, aceptan y toleran mejor a sus hijos, disminuyen su estrés familiar y se transforman en agentes competitivos, y con respecto al terapeuta, se constituyen en agentes que cooperan con él.
4.6. Trabajar con los padres su capacidad de control

Las preguntas de los padres sobre cómo manejar ciertas conductas agresivas de sus hijos o sobre qué acciones pueden ellos realizar para evitar que su hijo se balancee, o ante las dudas acerca de si va hablar o no, pueden ser consideradas por los profesionales como el punto de partida para comenzar el trabajo con ellos. Este comienzo se realiza mediante un trabajo conjunto con el núcleo primario de cada niño para lograr que desde el principio y cuánto más temprano sea mejor aún, los padres puedan entender la importancia del trabajo en colaboración con el equipo profesional, de lo contrario las acciones que realizan o las medidas de control que tomen a lo largo del tiempos serán emparches de conductas disfuncionales que esto niños presentan. Además, estas conductas del niño mediante el paso del tiempo irán enraizándose más y debilitando el control de los padres.

Al hablar del control que deben tener los padres se hace referencia al cuidado que se les debe brindar, a la ternura, seguridad y protección que necesitan estos niños para su crecimiento y su aprendizaje. De este modo los padres obtienen un liderazgo sobre sus hijos que los coloca en una posición de motivación frente a ellos, logrando que se conviertan en una fuente de satisfacción para sus hijos.

La infancia de un niño con autismo varía en cuanto a las situaciones convencionales que desarrolla un niño sin autismo, la relación que se va estableciendo entre padres e hijos también es diferente, un niño convencional aprende espontáneamente ciertas conductas sociales. Por esta razón es importante que se trabaje con los padres modos de acercamiento más adecuado según las características de su hijo, creando lentamente un espacio donde puedan asociarse, por ejemplo en situaciones lúdicas.

Vivas Peralta (2008), considera muy importante trabajar con los padres su capacidad de control, ya que los niños con autismo no aprenden de modo espontáneo y ciertamente no es igual que el aprendizaje de un niño convencional. Esta diferencia radica en que las acciones que se dan dentro de una infancia convencional, como las salidas o paseos, los juegos compartidos entre padres e hijos, las demostraciones afectuosas de cariño como los abrazos se dan cotidianamente  y no requiere de un refuerzo o motivación externa.

En el III Congreso Internacional de autismo y Síndrome de Asperger del Cono Sur (2008), se expusieron diferentes intervenciones destinadas a fortalecer el control ejercido por los padres que se realizan a través de talleres que se adecuen a cada familia, reconociendo el presente de esa familia en particular, el ciclo vital por el que atraviesan, su condición socioeconómica y el momento evolutivo del niño.

En San Martín de Porres, institución dedicada a la atención y educación de personas con trastornos del espectro autista, consideran que educar a los padres, brindarles ayuda y apoyo es necesario para que ellos puedan convertirse en los cimientos de la educación de sus hijos. Esta escuela tiene como objetivo lograr trabajar de manera mancomunada con las familias siendo éste el lugar para el aprendizaje de todos y no solamente del niño (Vivas Peralta, 2008).

4.7. Aplicación de programas destinados a padres de niños autistas

La familia es un recurso importante en el tratamiento del niño con autismo para favorecer el desarrollo y mejorar la calidad del niño como de toda su familia, por esta razón se han desarrollado diversos programas destinados a trabajar con los padres para promover el bienestar de todo el grupo familiar.

A continuación se describen brevemente algunos programas planificados para brindar apoyo a las familias:

· Escuela para padres del Centro de Rehabilitación de Autismo y Psicosis –CAU- en España

· Escuela de padres de la Asociación de Padres y Terapeutas de Personas con Autismo – ARIADNA- en España

· Programa piloto de psicoeducación para padres de niños de espectro autista destina a las Instituciones de atención Pública en la ciudad de Buenos Aires, Argentina

4.7.1. Escuela para padres del Centro de Rehabilitación de Autismo y Psicosis –CAU-

De acuerdo con Rodríguez Abellán (1995), el Centro de Rehabilitación de Autismo  y Psicosis plantea ciertos aspectos a considerar para la planificación de programas o escuelas para padres:

1. Duración: se debe planificar los horarios de acuerdo a los objetivos planteados y a las condiciones laborales de las familias

2. Generar un sistema paralelo de cuidado del niño autista para fomentar la asistencia de ambos padres

3. Motivación: mantener la motivación de los padres con diversas técnicas de participación y recursos didácticos de apoyo

4. Acomodación educativa de acuerdo a las necesidades reales de cada grupo familiar

5. Evitar que la familia gire en torno a la función de reeducar a su hijo y no saturarlos de actividades para el hogar

A partir del trabajo con niños autistas durante 14 años, esta institución reconoce la importancia de conocer la familia de cada niño; conocer sus patrones disfuncionales de interacción les permite potencializar roles útiles dentro de cada familia.

4.7.2. Escuela de padres de la Asociación de Padres y Terapeutas de Personas con Autismo – ARIADNA-

La Asociación de Padres y Terapeutas de Personas con Autismo de Salamanca -ARIADNA- presenta diversos servicios: diagnósticos y evaluación, orientación familiar, ocio y respiro, formación e investigación, servicio educativo y escuela de padres.

La creación de Escuela de Padres tuvo lugar en junio de 2000 y esta actividad fue pensada para realizarla con las familias y no para las familias. A partir de la necesidad expresada por las mismas surge la principal motivación para crear dicho proyecto, ya que los padres solicitaban la formación para responder mejor en la relación con su hijo.

Este programa se basa en que para comprender o tratar a la persona con autismo es necesario tener en cuenta el contexto de los niños, y ese contexto lo forman sus familias (Brezmes, Ortiz & Pérez, 1997).

Al destacar la importancia de la participación de los padres en el tratamiento de los hijos, es necesaria la aplicación de los mismos estándares tanto en el hogar como en el centro educativo, basándose en una misma orientación educativa.

4.7.2.1. Objetivos de la Escuela de Padres

El objetivo principal de esta escuela es el de apoyar a las familias que tienen un hijo con autismo para mejorar su calidad de vida.

Para alcanzarlo, se proponen los siguientes objetivos específicos:

· Buscar información para una mejor comprensión del trastorno de su hijo

· Favorecer la creación y mantenimiento de un clima familiar equilibrado, reduciendo los niveles de estrés y ansiedad mediante el apoyo profesional y la creación de soportes que ayuden a los padres a convivir con su situación.

· Mejorar el entendimiento entre padres y profesionales promoviendo la relación entre la familia y el centro educativo y fomentando la continuidad del tratamiento del niño en el hogar

· Aumentar la calidad de la intervención educativa 

· Ofrecer a los padres formas para favorecer sus capacidades, pautas de aplicación de técnicas específicas para el afrontamiento de problemas de conducta y sugerencias para organizar la dinámica familiar 

· Ofrecer a los padres un lugar  de reunión para compartir ideas y sentimientos 

· Fomentar el reconocimiento y asunción de las estrategias con que cuenta cada familia que propicien pautas adecuadas para la convivencia con sus hijos y para que estos alcancen un grado máximo de autonomía

(Rodríguez Torrens, 2008, p. 11)

4.7.2.2. Contenidos de la Escuela de Padres

Los padres son quienes deciden las prioridades y necesidades de los contenidos más importantes para trabajar. Los cuales se presentan a continuación a modo de sugerencias: 

· Análisis del grupo familiar 

· Ciclo vital de la familia 

· Problemática del autismo en la familia: problemas para los hermanos; problemas para los padres; problemas especiales; reducción del estrés y tensiones y valor de la familia en la evolución del trastorno  autista

· Nociones básicas sobre autismo

· Etiología, diagnóstico y valoración del autismo

· Análisis comparativo del desarrollo normal y del desarrollo en el  autismo 

· Manejo de conductas difíciles (rabietas, destructividad,  conducta social embarazosa, resistencia al cambio, comidas,  temores especiales, ausencia de temor ante el peligro): uso del  refuerzo; modificación de conductas; y resolución de problemas.

· Pautas para la enseñanza de habilidades básicas (cooperación, control de esfínteres, cuidado de sí mismo, ayuda  en el hogar) 

· Pautas para la ampliación de la experiencia social (exploración  del mundo, lenguaje y comunicación, juguetes y juegos,  relaciones sociales, salidas, viajes y vacaciones)

· Adolescencia y transición a la vida adulta: transición de niño a joven; vida afectiva y sexual; vida profesional 

· Actitudes de los padres (sobreprotección, ajuste de  expectativas, habilidades de comunicación, expresión y  aceptación de sentimientos)

(Rodríguez Torrens, 2008, p. 12).

4.7.2.3. Metodología de la Escuela de Padres

La metodología elegida para la realización del proyecto es activa y participativa. Se utiliza un lenguaje sencillo con un enfoque práctico.

Las técnicas utilizadas son la dinámica de grupo, primero se trabaja en pequeños grupos de reflexión y luego con una puesta en común. Además, se utilizan diversos medios con el fin de favorecer la participación y asimilación de conceptos, actitudes y procedimientos.

4.7.3. Programa Piloto de Psicoeducación para padres de niños de espectro autista destina a las Instituciones de asistencia Pública en la ciudad de Buenos Aires

La psicoeducación familiar tiene como principal función otorgar información sobre la enfermedad y cómo las familias pueden sobrellevarla mejor.

Johnson (2010), considera que brindando información se puede lograr resultados educacionales positivos para los familiares, un ambiente simple y libre de excesivas emociones negativas, haciendo posible que disminuyan las recaídas con la implementación de programas de psicoeducación familiar.

En los servicios de asistencia pública de la ciudad de Buenos Aires se han encontrado que en la mayoría de las veces el diagnóstico no es acompañado de ninguna otra información o espacio de elaboración que permita disminuir el sufrimiento y desorientación que suele producir (Aranzazu, 2006).

El programa de psicoeducación familiar está pensado para ser aplicado en una Institución de asistencia Pública de la ciudad de Buenos Aires y se basa en un abordaje grupal ya que de esta manera se puede lograr un alcance mayor en la población con menores costos. Además, la modalidad grupal permite el encuentro con otros padres que se encuentran en una situación similar. Mediante el mismo pueden vivenciar que no se encuentran solos generando así un intercambio de experiencias.

4.7.3.1. Objetivos del programa

El objetivo del programa es reducir el nivel de estrés de las familias con un hijo con trastornos del espectro autista, mediante encuentros de psicoeducación coordinados por dos profesionales especialistas en el manejo grupal y en Trastornos Generalizados del Desarrollo. Este programa considera importante contar con la colaboración e involucración de los profesionales a cargo del tratamiento del niño.

La duración de este proyecto se estima en 8 encuentros grupales.

Tiene como objetivo general: favorecer el bienestar biopsicosocial de las familias con niños autistas, y como objetivo específico: bajar el nivel de estrés en las familias.

Esto ayuda a:

· Entender las conductas y dificultades de los niños con esta problemática

· Conocer estrategias de afrontamiento

· Poder entender acerca de la etiología de la enfermedad

· Comprender los síntomas

· Darse cuenta que lo que les sucede como familia también les ocurre a las otras familias que comparten el tener un niño con similar sintomatología

· Conocer las intervenciones que pueden ayudar tanto a nivel terapéutico como desde la convivencia

· Favorecer el desarrollo de la intersubjetividad tanto primaria como secundaria

· Favorecer el desarrollo de la comprensión de emociones por parte del niño

(Aranzazu, 2006, p. 4).

4.7.3.2. Contenido del programa

El programa cuenta con 3 fases:

1ª Fase Introductoria: presentación de los profesionales y de los padres. Los temas que se trabajan son los siguientes: experiencias, expectativas y modos de afrontamiento de los padres. Se desarrolla la modalidad del programa sobre los encuentros y contenidos.

2ª Fase Informativa: se transmiten los contenidos sobre la etiología, frecuencia y síntomas del autismo; se aborda lo que le suele suceder a las familias cuando un niño presenta esta patología y las intervenciones que pueden ayudar.

3ª Fase Intercambio: teniendo en cuenta los aportes, inquietudes y sugerencias recibidas de los padres, los profesionales despejan las dudas planteadas; hacen una evaluación del proceso y se entrega material con todo el contenido desarrollado en los encuentros informativos.

(Aranzazu, 2006, p. 1).

Los programas descriptos anteriormente, han sido elegidos para ejemplificar la posible metodología que se puede diseñar para incluir a los padres dentro del tratamiento. Se han seleccionado programas de España y de Argentina con el fin de observar como en contextos diferentes se aborda la temática. A partir del desarrollo de estas metodologías se vislumbra que no hay diferencias significativas, es más, los objetivos que le dan fundamento a dichos programas, son muy similares.

La elección de desarrollar algunos modelos destinados a brindar psicoeducación y apoyo a las familias, no corresponde a un objetivo planteado en este trabajo, sin embargo aportan criterio concretos sobre la inclusión de los padres, siendo la participación de ellos al tratamiento del niño, el eje troncal del trabajo. 

Además, se los eligió para ejemplificar las estrategias que los profesionales pueden planificar e implementar en el trabajo con estas familias.
CONCLUSIÓN

A partir de las observaciones de Kanner, en la década del 40, se definió el trastorno autista como un defecto innato del contacto afectivo, destacando como característica conductual más notable el aislamiento acompañado por un deseo obsesivo por mantener el entorno siempre igual, falta de postura anticipatoria y ausencia del lenguaje comunicativo.

En la actualidad se lo considera como un trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por presentarse en edades muy tempranas, generalmente antes del año de vida o en el segundo año.

La manifestación de los síntomas que caracterizan al trastorno no se presentan de manera rígida, sino que es un continuo en donde se encuentran una amplia variedad de síntomas. Se considera una tríada de alteraciones conformada por un conjunto de áreas que se ven afectadas, estas áreas son las relaciones sociales, la comunicación y el lenguaje y la flexibilidad/imaginación. Cada niño puede manifestar dentro de estas áreas diferentes alteraciones donde un área puede estar más comprometida que otra.

Los primeros enfoques etiológicos centraban a los padres como los causantes del autismo del hijo, siendo esta postura actualmente desestimada, ya que no hay sustento empírico que avale estas teorías. En la actualidad se considera que los padres no son los responsables de este trastorno, aunque no se tenga certeza de sus causas. En este aspecto se sostienen posturas referentes a desajustes orgánicos.

A partir de la observación de conductas atípicas en sus hijos, los padres realizan consultas a los profesionales, quienes mediante el relato brindado por los mismos inician el proceso de evaluación. De aquí la importancia de escuchar la información que aportan los padres. De esto se deriva que es posible detectar en edades más tempranas trastornos del desarrollo, en este caso el trastorno autista.

La importancia de realizar diagnósticos diferenciales permite diseñar estrategias terapéuticas más adecuadas e implementar intervenciones tempranas. Además, cabe destacar que los diagnósticos tempranos, posibilitan el trabajo con niños pequeños, brindándoles así a toda su familia un tratamiento en donde se amplíe la posibilidad de alcanzar mejoras a largo plazo.

Para esto, es indispensable que se conozcan cuáles son los hitos evolutivos esperables en esas edades tempranas en las que se hace hincapié. Conocer las edades en las que comienza a decir las primeras palabras, o cuando señala con su dedo con intención de compartir o cuando muestra anticipación a ser levantado, son momentos muy importantes para realizar una evaluación si un niño no los presenta, ya que podría ser un indicador de demoras en la adquisición de estos logros o de algún trastorno del desarrollo.

Por este motivo, resulta esencial conocer el desarrollo evolutivo normal y además escuchar las sospechas por las cuales consultan los padres, ya que es en este momento donde se comienza el trabajo junto con ellos. A partir de la consulta a profesionales especializados en esta temática, junto con estas observaciones de los padres es cuando se comienza a trabajar con el niño. Mediante la evaluación se podrá establecer, de acuerdo a cada caso, si las características del niño se corresponden a la definición de algún trastorno del espectro autista.

A lo largo del trabajo se ha descrito cuáles son las dudas e inquietudes de estos padres. Ellos expresan sentir culpa por la enfermedad del hijo, desesperanza y dolor ante las consultas a diferentes profesionales, describiendo a esta situación como una dolorosa peregrinación. También la incomprensión y la soledad han sido sentimientos destacados en sus relatos.

Los padres si bien sospechan, de acuerdo a sus relatos, que su hijo no se relaciona igual que los demás niños a edades tempranas, les resulta muy difícil de aceptar el  problema que presenta éste. En la bibliografía consultada para la realización de este trabajo, diferentes autores explican estos sentimientos experimentados por los padres. Entre estos autores se retoma a Stanton (2002), quien considera que las personas con autismo tienen una vida muy dura debido a que su discapacidad no se manifiesta a primera vista y es difícil de entender.

Por esta razón, Soto Calderon (2002), destaca diversos factores que pueden influir en las familias con un hijo con discapacidad. Dentro de estos factores se encuentra la manera de comunicar que tiene el profesional que el niño presenta una discapacidad; la capacidad de respuesta de la familia; el nivel de cohesión; aspectos sociales, económicos y psicológicos de la familia; el grado de discapacidad que presenta el niño y la concepción que tenga la familia sobre la discapacidad.

La importancia de considerar estas cuestiones permite que la familia pueda adaptarse a la nueva identidad y poder incluirlos dentro del tratamiento. También deben tenerse en cuenta las necesidades y características que presentan estas familias.

El nacimiento de un hijo es uno de los momentos más importantes, siendo una fuente de ilusión y de miedo para los padres. Éstos generan alrededor de él, expectativas en torno a su apariencia física por ejemplo, que son acompañadas por las ilusiones de toda la familia, ejerciendo una presión emocional sobre los padres.

Ante el nacimiento de un niño con alguna discapacidad puede variar el impacto que se genera dentro del seno familiar de acuerdo a las características que presenta la enfermedad, su forma de comienzo y su desenlace. Esta situación puede ser muy diferente para cada familia, sin embargo, se evidencia que los padres suelen atravesar las etapas de elaboración del duelo ante la pérdida de la posibilidad de tener un hijo sin discapacidad.

Estas familias pueden experimentar mayores riesgos al estrés debido a las mayores demandas en relación al modo de afrontarlas.

Considerando este riesgo que pueden tener las familias es necesario que se conozcan las necesidades para evitar que el estrés sea vivenciado como algo penoso y no como una experiencia que permite adaptarse y progresar, como sostiene Collingwood (2007). Además, trabajar para reducir esta situación penosa provocada por el estrés, permite mejorar la calidad de vida del niño y proteger a toda la familia, de lo contrario puede repercutir negativamente en los demás miembros de la misma.

Las familias con un niño impedido de acuerdo con Paluszny (1999), experimentan una tristeza crónica debiendo aprender a lidiar con ella para encontrar su equilibrio.

Ante esto resulta interesante que los profesionales tengan en cuenta la resiliencia como un factor a potenciar en el trabajo con los padres. Walsh (2004), define a la resiliencia como [...] “la capacidad de una persona para recobrarse de la adversidad fortalecida y dueña de mayores recursos. Es un proceso activo de resistencia, autocorrección y desafíos para la vida” (p. 26).

Este concepto puede ser aplicado a la familia, identificando y descartando aquellos procesos interaccionales que les permitan soportar y salir airosos de los desafíos vitales disociadores. Las familias que atraviesan dificultades, como tener un hijo con discapacidad, a partir del enfoque que propone la resiliencia, son consideradas como entidades que están ante un desafío y que son capaces de reafirmar sus potencialidades de reparación y crecimiento.

Para la problemática elegida se considera indispensable la inclusión de la familia, como se ha mencionado antes, esto permite alcanzar mejoras en el tratamiento del niño como en todo el grupo familiar. 

Además, Karpel (1986) y Minuchin (1992), reconocen que el éxito de una intervención depende tanto de la destreza del terapeuta como de los recursos con los que cuenta la familia. Por esta razón, el concepto de resiliencia es aplicado para que las familias puedan superar las crisis y desafíos, orientadas en sus puntos fuertes.

Una cuestión muy importante para desarrollar con los padres es el desempeño de los diferentes roles dentro de la familia. Esta variedad de roles se evidencian en la mayorías de las familias, pero generalmente cuando un niño presenta alguna discapacidad los padres pueden dedicar mucho tiempo en su rol de cuidador o maestro. La realización de estos diferentes roles, como así también la dedicación a sus propias actividades y deseos, posibilitan un ambiente más estable, brindando la atención necesaria a los demás miembros de la familia.

Para alcanzar dicho ambiente es necesario tener en cuenta cuáles son las necesidades que requieren estas familias, para considerarlas como un recurso importante en el tratamiento del niño, logrando así mayor apoyo y compromiso en este proceso.

Al considerar estas necesidades -propias de cada familia- se va fortaleciendo el compromiso por parte de los padres, ya que al sentirse escuchados y que se tienen en cuenta sus preocupaciones, se incrementa la involucración en el tratamiento.

También se debe considerar el apoyo que necesitan estas familias, para contar con herramientas que le posibiliten aceptar la situación por la que atraviesan y aumentar su fortaleza para la implementación de acciones que lleven a su bienestar. Los sistemas de apoyo pueden ser diversos, es decir, que los conforman la red social propia de cada familia. El contar con el apoyo de aquellas personas con quienes se relaciona regularmente la familia es un hecho considerado salutogénico. Como así también, la implementación de programas destinados al trabajo con padres, donde se realizan, de acuerdo a las características de cada programa, experiencias compartidas con varias familias que tienen un niño autista. 

El objetivo principal de estos programas apunta a brindar psicoeducación y apoyo a los padres sobre la temática, pero además los disparadores de los temas a desarrollar surgen a partir de las necesidades, dudas y dificultades que los progenitores presentan. Estos programas promueven a través de sus actividades el bienestar de todo el grupo familiar.

Las intervenciones, diseñadas para el trabajo con las familias basadas en enfoques psicoeducativos, impiden o demoran las recaídas, incrementando el cumplimiento de las estrategias del tratamiento, favoreciendo la reducción del estrés familiar y mejorando el funcionamiento del niño y de toda la familia (Walsh, 2004).

Estos enfoques grupales, conducidos por profesionales, proporcionan una red de apoyo social brindando a las familias oportunidades de aprender de las estrategias ajenas, aportando mayor claridad a la situación que atraviesan y permitiendo aminorar los sentimientos de culpa.

Se considera que es fundamental la inclusión de los padres en el tratamiento del niño para brindar un mayor bienestar en todo el grupo familiar, favoreciendo así el alcance de mejores logros en el niño, incrementando y fortaleciendo los recursos con los que cuenta la familia para afrontar esta problemática.

Se reconoce que para la implementación de los programas destinados a los padres, es necesario que los profesionales y las instituciones especializados en el abordaje de esta temática cuenten con diversos recursos tales como, condiciones edilicias, profesionales capacitados en el manejo de grupos y materiales psicoeducativos, requisitos que en la actualidad pueden ser considerados muy difíciles de alcanzar debido al costo económico de los mismos. Sin embargo, no deja de ser un compromiso de los  profesionales la búsqueda activa y creativa de estrategias que compensen estas carencias, logrando así una mayor efectividad. Partiendo de una adecuada gestión de los recursos con los que cuentan para el tratamiento. 

Se puede concluir que quizás no sea un procedimiento fácil la inclusión de los padres en el tratamiento pero, los avances en los conocimientos e intervenciones sobre el autismo en los últimos tiempos, se han caracterizado fundamentalmente por un cambio en la concepción del trastorno, que deja de asumirse como un enfoque individual para incluir a todo el sistema familiar, lo que supone la aparición de una nueva perspectiva que subraya la importancia estratégica de los padres, como fuente de generación de mejoras sustanciales en el tratamiento. 
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