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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetivo la exploracién y descripcion de las vivencias
de padres y representantes de nifios con la condicién del trastorno del espectro autista
incluidos en el aula regular, con el fin de comprender las mismas y aportar informacién
para otros padres que se encuentren en la misma situacion. Bajo una metodologia
cualitativa se realizaron entrevistas individuales a profundidad a 3 representantes con nifios
diagnosticados dentro del trastorno del espectro autista (TEA) incluidos en el aula regular.
La informacion analizada mediante las entrevistas y categorias, indica que los
representantes con hijos dentro del trastorno del espectro autista (TEA), narran sus

experiencias de diagndstico, primeras terapias, inclusion en el aula, etc; con una carga



emocional resaltante lo que influyo en el progreso y el avance del nifio, reportando un nivel
de proactividad significante al enterarse del diagndstico. El estudio indica como los
representantes muestran resiliencia al vivir la situacion del conocimiento del diagndstico y
logran realizar modificaciones en su estructura de vida e investigaciones sobre el tema para

garantizar el bienestar integral en su hijo.

Descriptores: Trastorno del espectro autista (TEA), especialistas, apoyo familiar,

significados.
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INTRODUCCION

Actualmente el término de autismo es cada vez mas utilizado por especialistas que
otorgan el diagnostico de esa condicion, sin embargo, es un concepto relativamente nuevo
por lo que surgen muchas preguntas e incertidumbre al momento de convivir con alguien

que se encuentra dentro del trastorno del espectro autista (TEA).

Esta investigacion pretende explorar y describir esas vivencias de padres y
representantes que tienen hijos dentro de un diagnéstico de TEA incluidos dentro de un
aula regular lo que genera mayor incertidumbre al presentarse algunas conductas que
pueden ser causadas por el nivel de exigencia del plantel, ambiente y manejo escolar, por la
condicidn per se, etc.

Tales interrogantes pueden surgir en otros representantes las cuales no son
respondidas en la mayoria de las investigaciones médicas o de intervencién conductual en
autismo, por lo tanto con este estudio se busca responder las mismas bajo una vision mas
empatica y bajo el concepto de que sirva como guia para otros padres que se encuentren en

la misma situacion.

En las entrevistas realizadas, no solo se sefiala el uso de terapias e intervenciones
conductuales especificas dependiendo del caso, sino que también se describe ese proceso
emocional de los representantes y cOmo eso genera un proceso resiliente al surgir

situaciones que busquen respuestas y avances para su hijo.

A través de este trabajo se sistematiza la informacidn recabada en categorias y
subcategorias donde se observa como el significado de cada representante sobre la situacién
es muy parecido, al igual que los primeros pasos luego del diagnostico fueron muy
similares. Por otro lado y ademas del ambito emocional, se presentan otros aspectos como

el area escolar del nifio, area social y familiar de cada caso.



Finalmente se presentan las conclusiones y recomendaciones, asi como también la
discusién de las vivencias y el significado que le dan estos padres y representantes a la

condicion de su hijo.
1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Segun el DSM 1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), el trastorno
autista presenta diversos indicadores como la alteracion cualitativa de la interaccion social,
alteracion cualitativa de la comunicacion, patrones de comportamiento, intereses y
actividades restringida, repetitiva y estereotipada; luego en el DSM V (2013) encontramos

como todos esos indicadores se retnen en un solo espectro (Trastorno del espectro autista).

Entre algunas de las caracteristicas que se mencionan en el manual, encontramos el
déficit de comunicacion social, emocional, patrones de comportamiento repetitivos,

intereses limitados, asi como también la comorbilidad con algun otro tipo de condicion.

Igualmente, segun la CDC (2014) (Centers for Disease Control and Prevention) la

prevalencia para el afio 2010 sobre este trastorno es de:

“1 de cada 68 nifios ha sido identificado con un trastorno del espectro autista... El
calculo de los CDC proviene de la Red de Vigilancia del Autismo y las

Discapacidades del Desarrollo” (p. 1)

Seguln esas estadisticas, 1 de cada 68 padres aproximadamente debe educar y criar a un
nifio con TEA los cuales tienen diversas necesidades dependiendo de su nivel de condicién,

sin incluir aquellos casos que aun no se han contabilizado.

De acuerdo con Segui, J., Ortiz, M., y De Diego, Y. (2008) Existen factores
asociados al estrés del cuidador primario de nifios con autismo, en su investigacion
encontraron que los niveles de sobrecarga de los cuidadores de nifios con la condicion del
TEA (diagnosticados) eran elevados, el 72. 5% de los participantes se ubicaron dentro de

un nivel de sobrecarga intensa.

A pesar de que en este estudio se trabajo con diversos niveles dentro del trastorno

del espectro autista, al ubicar a un nifio con TEA en un aula regular, supone un impacto



para estos cuidadores al no saber cdmo se desenvolverd el nifio dentro de un espacio

diferente al del dia a dia

Igualmente, Riviere, A. (2000) en una de sus investigaciones comenta que: “25 de
los 100 casos analizados, los padres habian tenido en el primer afio alguna preocupacion
con respecto al desarrollo de sus hijos, al observar en ellos pasividad, ausencia de

comunicacion, falta de respuestas expresivas a los intentos de interaccion, o estereotipias”

(p.2).

De acuerdo a ambas investigaciones, la preocupacion surge desde edades tempranas
hasta llegar a un diagnostico, luego de este diagnostico dependiendo del nivel de
funcionamiento, comienza la fase o el aspecto académico donde el nifio debe integrarse e

incluirse en el aula regular o especial dependiendo del caso.

Segun Rojo, M. (2012) los nifios con esta condicion tienen diversas necesidades
educativas dentro de las cuales encontramos el aspecto social debido a que en la mayoria de
los casos tienen dificultades para comunicarse, la realizacion de tareas o de culminacién de
actividades grupales o de interaccién dentro del aula, etc. También comenta las necesidades
cognitivas Yy fisicas dependiendo del nivel de la condicién y de la distribucion del aula, asi

como también de la manera en como son impartidas las clases.

La misma autora nos hace referencia al método TEACCH (Treatment and Education
of Autistic and related Communication Handicapped Children), como programa para

trabajar con nifios con TEA dentro del aula.

Sin embargo, este método y los demas como el PECS (The Picture Exchange
Communication System Training) o Floortime, etc. Son métodos nuevos debido a que el
diagnostico y el trabajo que se ha realizado con esta condicion son relativamente nuevos. A
pesar de que siempre surgen nuevas maneras de atencion integral, no es facil para los

padres ya que el tipo de crianza y aprendizaje no sera el mismo.

Por lo tanto en esa investigacion surgen preguntas que atafien directamente a los
padres y representantes de los nifios con TEA incluidos en el aula regular, como por

ejemplo ,como han sido las experiencias de estos padres?, estando sus hijos en un colegio



regular ¢existirdn variaciones en la significacion del proceso de inclusién para ambas
familias?, ;cémo perciben el desempefio del colegio en este proceso de inclusion?,;Qué
herramientas utilizan en casa reforzar los aprendizajes, aspecto social y emocional del nifio
o0 nifia?, ;Qué modificaciones emocionales, estructurales y familiares se llevan a cabo luego

del diagnostico?.
2. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

2.1 Objetivo principal: explorar las vivencias de los padres y representantes de nifios con

TEA incluidos en un aula regular.
2.2 Objetivos especificos:

e Conocer las experiencias vividas de estos padres en diversas areas: area emocional,
econdmica, social e individual dependiendo de cada caso.

e Describir las herramientas usadas para fomentar el bienestar integral del nifio o
nifa.

e Comprender estas vivencias como referencia para los padres que pasen por la
misma situacion de tener un hijo con la condicion de TEA y que esté incluido en un
aula regular.

3. JUSTIFICACION

Actualmente el autismo genera incertidumbre al ser una condicién sin causas
especificas y en este momento sin “cura” aparente. Esta incertidumbre es vivida por los
padres de los nifios con la condicion del trastorno de espectro autista antes y después del
diagnostico. Al iniciar con la parte académica surgen muchas interrogantes sobre todo si el
nifio se incluye en un aula regular en donde debe realizar actividades con otros nifios,

ejercicios con un nivel de exigencia especifico, etc.

Esta investigacion surge para comprender las vivencias de estos padres y que las
mismas sirvan de aprendizaje para otros padres que puedan pasar por las mismas
situaciones, ademas de servir de guia y conocimiento en lo que respecta a las herramientas
mas usadas actualmente y beneficiosas dependiendo del nivel de la condicion de su hijo o
hija.



Se centra basicamente en el relato de las vivencias de dos casos de representantes de
nifilos con TEA incluidos en el aula regular, igualmente se refleja en el marco referencial
algunas modalidades de intervencion utilizadas actualmente beneficiosas para el nifio y su

desarrollo integral.

La recapitulacion de la informacion y la recoleccion de las vivencias narradas
surgen en respuesta a la interrogante e incertidumbre de los padres al momento de
enfrentarse con el diagnostico de esta condicion, llevando a posibles busquedas de
estrategias nuevas usadas por otros padres. Por otro lado, surge en mi persona la
preocupacion e interrogante dentro del aula regular de coémo se desenvuelve el nifio, al
igual que el tipo de ayuda que pueda recibir de los docentes, de los especialistas y de su

familia.

Ejerciendo la orientacion psicologica de estudiantes, docentes y familias para el
proceso de inclusién educativa de estudiantes con necesidades especiales en un colegio
ubicado en el area Metropolitana de Caracas, he observado como muchos representantes
logran asumir el diagndstico y trabajan sobre la base del mismo para la mejoria de su hijo,
sin embargo, el desconocimiento de las técnicas, estrategias, indicadores del diagndstico y
la negacion del mismo; generan en el nifio inestabilidad y eso incrementa la frustracion y

las conductas disruptivas que influyen en todos los ambitos de su dia a dia.

Esta frustracion no so6lo surge en el nifio, sino también en muchos padres y
representantes, los cuales a pesar de “asumir” el diagnostico, experimentan uUn retroceso
manejandolo como si el mismo padeciera una enfermedad afectando al nifio, limitandolo en
muchas cosas y muchas veces no le permiten la exploracion y el enriquecimiento cognitivo

necesario.

Igualmente, estas limitaciones se observan en el aula regular al no saber lidiar con la
condicion del nifio y sus conductas caracteristicas, esto genera que el nifio no progrese tanto

en su aspecto académico como en su desenvolvimiento social.

Por lo tanto, me motivo realizar la presente investigacion la posibilidad de generar
mayor conocimiento por la condicién tanto por especialistas como por los familiares, al

comprender y describir las vivencias se busca incrementar la empatia y comprension sobre



la condicion y que las mismas puedan ser utilizadas como referencia para otras personas
que tengan contacto con nifios y adultos dentro del espectro del autismo. Asi como
también, reflejar el hilo de situaciones y estrategias beneficiosas para el nifio las cuales

muchas veces son vistas como muy complicadas y no logran llevarse a cabo.

4. MARCO REFERENCIAL
ANTECEDENTES Y FUNDAMENTOS TEORICOS
4.1 Autismo

De acuerdo con Cukier, S. (2005), el trastorno autista “se refiere a una constelacion
de conductas posibles de ser halladas en un grupo heterogéneo de nifios y adultos” (p.273).

Comenta que tienen en comun caracteristicas como un comienzo temprano (antes de
los 3 afios de edad), trastornos en el establecimiento de relaciones interpersonales y
sociales, alguna alteracion o retraso en el desarrollo de habilidades cognitivas vy
comunicativas, ademas de patrones de conducta e intereses limitados, repetitivos o
estereotipados.

Igualmente sefiala como la deteccion temprana (18 meses), puede cambiar
radicalmente el pronéstico de estos nifios y que para esta deteccion propone la evaluacion
de tres conductas:

Sefalar objetos con el fin de que otras personas los miren (y no solamente para que

se los alcancen); mirar en la direccion que los adultos le sefialan con la mirada; y

jugar atribuyendo a los objetos o situaciones, propiedades que no tienen en realidad.

(p.274)

Sin embargo, también postula pautas de alarma detectables a partir de los 12 meses
como la ausencia de gestos o silabeo, ausencia de sonrisa social, falta de contacto visual
modulado, que impresione “desconectado”, que obtenga las cosas por si solo sin intentar
pedirlas, que no responda a su nombre, realice movimientos inusuales 0 no esperados,
perdida de comunicacion ya adquirida. Cukier, comenta que se debe considerar la
realizacion de evaluaciones diagnosticas para descartar un trastorno generalizado del

desarrollo.

Ademas, Wing (Wing, L.1998 c.p. Cukier, 2005) propone distintos grupos de nifios

con autismo con caracteristicas similares. Describe grupos donde a pesar de tener
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alteraciones en la interaccion social, no estan completamente apartados de los demas; el
grupo “pasivo” lo caracteriza como el grupo de nifios o adultos que aceptan la interaccion
social aunque no la inicien espontaneamente; el grupo de los “activos extrafios” los cuales
si se aproximan a otros pero lo hacen de la forma no esperada, insistiendo una y otra vez

con aquellos que les interesa (por ejemplo agarrar o abrazar con fuerza excesiva).

Finalmente describe el grupo “hiperformal y pedante” los cuales los describe como
excesivamente educados, formales y con buen nivel de lenguaje, pero se rigen estrictamente

a las normas de interaccion social y con poca tolerancia a los cambios.

En lo que respecta al aspecto de la expresion y comprension del lenguaje, Cukier
(2005) las describe como “la carencia total o parcial del lenguaje hablado que no intenta
compensarse con gestos o mimica” (p. 276), igualmente sefiala como en el autismo pueden
encontrarse frases con anomalias en sintaxis, tono, ritmo, etc. Cukier (2005) también sefiala
como en diversas investigaciones se han encontrado que pudiera verse afectado el
hemisferio izquierdo de estos nifios el cual es el que se encarga de adquirir el lenguaje de
manera tipica, por lo que algunos son capaces de ser grandes descifradores de codigos,
demostrar destrezas aritméticas, artisticas o musicales las cuales expresan las

contribuciones del hemisferio derecho.

Otro aspecto relacionado con las alteraciones en el lenguaje como es la flexibilidad,
el autor propone que estas alteraciones podrian deberse a la inflexibilidad producto de
alteraciones de la funcion ejecutiva. Sefiala que la inflexibilidad de las personas autistas se
refleja a través de malestar o reacciones exageradas frente a algin cambio de su entorno,
igualmente la dificultad de asignar interpretaciones coherentes de su mundo, dificultad en
la capacidad de anticipar, adaptarse a cualquier tipo de cambios, entre otras.

4.2 Estadisticas actuales y niveles:

De acuerdo con el CDC (2014) (Centers for Disease Control and Prevention), la
prevalencia de la condicion de autismo ha aumentado significativamente desde el afio 2000

reflejado en los datos que posee esta organizacion.
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Con respecto a los datos recolectados para el afio 2004, 1 de cada 110 nifios se
diagnostico con autismo; para el afio 2010, 1 de cada 68 nifios se ha diagnosticado con
autismo. Igualmente este cambio en los niveles de prevalencia de la condicion, ha llevado
al cuerpo cientifico a realizar cambios para mejorar el grado de diagnostico como lo fue el
cambio del DSM 1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) al DSM V
(2013) donde ya no existen categorias entre los niveles de autismo sino que todos se
engloban dentro del espectro.

Entre algunas de las caracteristicas que describe el DSM IV (1978) encontramos:
deficiencias o alteraciones en la interaccion y comunicacién social, patrones repetitivos de
comportamiento y de gustos e intereses (aqui se incluyen las estereotipias), los sintomas
deben estar presentes en las primeras fases o periodos del desarrollo, los mismo deben
causar un deterioro clinico significativo en su dia a dia y por ultimo a pesar de que puede

tener comorbilidad con una discapacidad intelectual, no se causa por la misma.

A pesar de no excluir los tipos de autismo entre ellos, el DSM V (2013) si coloca
diversos grados dependiendo del apoyo que se le debe administrar al nifio u adulto; entre
estos niveles o grados se encuentran: grado tres (el cual sefiala que necesita ayuda muy
notable), grado 2 (necesita ayuda notable) y grado 1 (necesita ayuda); con esto se busca
establecer el grado o nivel de afeccion que posee el nifio o el adulto para mantener una vida

diaria de forma independiente.
4.3 Estudiantes con TEA integrados al aula regular:

En lo que respecta al &mbito educativo, he logrado observar en diversas escuelas
algunas caracteristicas presentes en los nifios con TEA que generan preocupacion en los
maestros. En algunos nifios se presenta la intranquilidad (dificultad para quedarse sentado
en el pupitre o prestar atencion durante un tiempo determinado), la presencia de
estereotipias que distraen a otros comparieros, ecolalia, agresividad por baja tolerancia a la
frustracion, dificultad para relacionarse con otros en actividades en grupo, entre otras.

Dependiendo del grado de autismo como ya se describe en el DSM V (2013),
muchos nifios pueden ser integrados en el aula regular ya sea con un tutor para brindar la

ayuda requerida o solo con algunos cambios curriculares en su rutina del ambito escolar.
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Autores como Gadia, C. y Tuchman, R. (2003) postulan una perspectiva educativa
sobre como manejar esta condicion dentro del aula: Sefialan que los nifios dentro del
espectro autista muestran diversos indicadores en los diversos ambitos de su vida
incluyendo el &mbito escolar.

Indican un déficit en la interaccion social que puede manifestarse como

Aislamiento social impropio, contacto visual pobre, dificultad para participar

de actividades en grupo, indiferencia afectiva o demostraciones impropias de afecto

y falta de empatia social o emocional ( p. 166).

Sin embargo, aunque sefialan que el aspecto del aislamiento mejora, persiste la poca
habilidad para relacionarse.

Entre otras de las manifestaciones sefialadas por estos autores encontramos el déficit
de comunicacion incluyendo la habilidad verbal como la no verbal para comunicarse con
otros; ademas de los posibles modelos repetitivos y estereotipados de comportamiento. Con
respecto a estos modelos, los autores sefialan la tendencia de resistirse a los cambios, baja
tolerancia a la frustracion, mecerse constantemente, realizar conductas estereotipadas como
mecanismo para controlar la ansiedad, etc. Aunque estas conductas puedan moldearse, se
mantienen las restricciones en los intereses y en los cambios que se puedan efectuar.

Para que se garantice un bienestar integral del nifio, Gadia y Tuchman (2003)
postulan que, se debe trabajar con un equipo multidisciplinario incluyendo a los padres o
representantes. Entre las terapias incluyen técnicas de cambio de comportamiento,
programas educativos, terapias de lenguaje y comunicacién. Entre algunas de las
dificultades que mas afectan a los nifios que presentan esta condicion para integrarse en la
comunidad y en la escuela, indican lo que son las manifestaciones de agresividad,
respuestas anormales a estimulos sensoriales, deficiencias motoras, estereotipias, etc. Sin
embargo, pueden encontrarse en algunos nifios convulsiones, comorbilidad con alguna otra
condicidn, entre otras.

Por otro lado, los autores también sefialan los farmacos como terapia de apoyo, sin
embargo lo toman como un area todavia incipiente en lo que respecta a esta condicion.
Indican que algunos neurolépticos han sido los mas usados para disminuir algunas de las
manifestaciones en el comportamiento como la agresividad; entre los méas usados sefialan el

haloperidol y la risperidona, betabloqueadores, anticonvulsionantes, antidepresivos, etc.
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Como conclusién a su investigacion, los autores sefialan que el pronostico en esta
condicion es variable al incluir tantos aspectos combinados e indicadores, por lo tanto
resaltan el hecho de que “Los programas de intervencion temprana pueden favorecer una
diferencia importante y producir mejorias significativas y duraderas” (p. 171).

Igualmente recomiendan

La delimitacion de subgrupos especificos de individuos dentro del espectro autista

es esencial en la basqueda de una mejor comprensién de sus bases neurobioldgicas.

La cooperacion entre neurélogos, psiquiatras, neurocientificos, psicélogos,

fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionales y educadores es crucial para impulsar la

comprension del autismo y para permitir una conduccion més adecuada de estos

individuos durante toda su vida (p. 171).

4.4 Modalidades de intervencion
a) Terapia conductual:

La terapia conductual es una modalidad de intervencion tanto para adultos como para
nifios que genera cambios beneficiosos tanto en la parte laboral como en la escolar y social,
es utilizada desde antes del afio 1970. De acuerdo con Yates, A. (1970)

Terapia conductual es el intento de utilizar sisteméaticamente el cuerpo de
conocimientos empiricos y tedricos que resultan de aplicar el método
experimental en psicologia y en disciplinas afines (fisiologia y neurofisiologia)
con el fin de explicar la génesis y el mantenimiento de los patrones de conducta
anormales: y aplicar este conocimiento al tratamiento o prevencion de tales
anormalidades por medio de estudios experimentales controlados que se llevan
a cabo en el paciente individual ( p. 117).

Por otro lado y de acuerdo con Cabezas, H. (2004) en su investigacion sobre el efecto
de una aplicacion de terapia conductual en tres nifios con autismo, la cual sefiala que esta
terapia debe ser de “afuera hacia adentro” ya que algunos de estos nifios carecen de
habilidades que le permiten aprender, en vez de ser de “adentro hacia afuera” por la poca
representatividad mental que poseen. Cabezas establecié una linea base para discriminar
aquellas conductas causadas por la intervencion y no por la casualidad (en lo que respecta a

los conocimientos adquiridos).
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La aplicacion consisti6 en el uso de reforzadores con la ayuda de los padres
(reforzadores comestibles y sociales al felicitar al nifio cada vez que se mantuviera sentado,
seguimiento de instrucciones, etc), entre las conductas que se trabajaron se incluyen el
contacto ocular, permanecer sentado, control del llanto, identificacion del yo ( responder a
su nombre o a una pregunta de el mismo) igualmente trabajo con la identificacion de
objetos y relacion entre ellos (por ejemplo péasame el tenedor, ;para qué sirve?,
identificacion de colores, etc).

Como resultados de la investigacion, Cabezas sefiala que es indispensable tener el
apoyo tanto de padres como maestros y el uso de registros sistematicos de eventos para
poder observar los cambios del antes y del después; postula que también es importante el
uso de reforzadores que le llamen la atencion al nifio y que le gusten para obtener la
conducta esperada.

La intervencion también incluyé el moldeamiento como procedimiento y el
ordenamiento de conductas visuales para que el nifio llegara a su cometido, lo cual también
ayudé a la efectividad de la aplicacion mejora del proceso de aprendizaje del nifio.

Dentro de algunas modificaciones que se realizan en la terapia conductual
encontramos:

Cambios curriculares en el aula:

Por otro lado y en lo que respecta a las adaptaciones curriculares, Jordan y Powell
(1992) senalan diferentes enfoques dentro del &mbito escolar dependiendo de donde se
centre la dificultad en el nifio, englobando los aspectos de percepcién, atencién, memoria,
solucién de problemas, mediacion social, lenguaje, imitacion, juego simbdlico, motivacion,
secuencias, problemas asociados y cognicion social.

En lo que respecta a la percepcion, los autores sefialan que la docente debe estar al
tanto de la consistencia o reaccion sensorial del nifio y buscar la mejor forma de
estimulacion para lograr el aprendizaje, también comentan sobre los umbrales de
estimulacion y dolor, ya que algunas actividades seran aversivas o placenteras para el nifio.

De acuerdo con la atencidn, reportan como la obtencion de la atencion del nifio con
un reforzador estimulante, atractivo, ubicacion del mismo (ejemplo sentar al nifio cerca del

pizarron para evitar distractores) o la atencion conjunta realizando interacciones con los
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compafieros, realizar actividades didacticas y visuales o auditivas dependiendo de la
preferencia del nifio.

Sefialan en cuanto a la memoria, como muchos nifios tienen un nivel elevado o
buena memoria y lo ideal es que se le ayude con estrategias visuales o verbales para
agrupar elementos y que pueda recordarlos mas facil.

Igualmente en la solucién de problemas sefialan como estrategia la disposicion de
alternativas donde el nifio pueda escoger la mejor solucién, proporcionandole la ayuda
necesaria para efectuar la reflexion de la mejor opcion.

En lo que respecta a la mediacion social y el lenguaje, los autores describen como es
beneficioso el uso de grupos de trabajo para lograr una interaccion y el limitar el uso de
estrategias virtuales para incrementar el nivel de comunicacion verbal.

La imitacion en muchos casos es dificil de reproducir por el nifio por lo tanto la
docente dependiendo del caso, debe realizarle el modelado de forma pausada para que se
logre una repeticion efectiva. Al igual que con el juego simbdlico, donde el nifio debe
aprender a utilizar los juguetes en todas sus formas incluyendo la creatividad como
estrategia de juego, este aprendizaje puede establecerse también por el modelado de sus
comparieros.

Por otro lado, los autores sefialan el hecho de establecer una rutina o secuencias para
que el nifo pueda anticipar las situaciones y que esto no genere o incremente la tolerancia
a la frustracion.

Por altimo, Jordan y Powell sefialan que los problemas asociados como lo son la
comorbilidad con otras enfermedades y el nivel de cognicién social, deben atenderse de
forma particular dependiendo de la necesidad y etapa del desarrollo de cada nifio.

Entre otras investigaciones, segun Mulas, Ros- Cervera, Milla, Etchepareborda, M.,
Abad, L. & Téllez, M. (2010) postulan entre las intervenciones conductuales el método
ABA (AppliedBehaviorAnalysis) el cual ayuda a los nifios a incrementar conductas,
aprender habilidades, transferir conductas a otras situaciones y reducir conductas
desadaptativas. Igualmente sefialan el modelo TEACCH (Treatment and Education of
Autistic and Related Communication Handicapped Children) el cual se centra en entender

la cultura del autismo, la forma en la que piensan e interactdan las personas con TEA.
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Entre las actividades del TEACCH se encuentran la realizacion de un diagndstico,
entrenamiento de los padres, desarrollo de las habilidades sociales y comunicacion,
busqueda de un empleo futuro y entrenamiento para el lenguaje adecuado.

b) Intervenciones biomédicas y nutricién:

De acuerdo con Mulas, Ros- Cervera, Milla, et.al. (2010) “No existe un tratamiento
médico para las manifestaciones nucleares del autismo, aunque algunas medicaciones tratan
los sintomas y las enfermedades que suelen asociar los nifios con TEA” (p.579), comenta
que también existen los cambios de la alimentacién para reducir las conductas disruptivas
ya gue actualmente existe mucha controversia en lo que respecta a esta mejoria del nifio
con la condicion solo con el tipo de nutricion que reciba. Autores como Maciques, E.
(2003) sefiala que a pesar de que faltan investigaciones es cierto que cuando estos nifios
reciben una alimentacion libre de gluten y caseina y antioxidantes como vitamina E,
coenzima Q10 y vitamina C, aumenta la utilizacion de oxigeno en el cerebro y se nota una
mejoria en la conducta y comunicacion del nifio.

En lo que respecta a la caseina, Maciques reporta el hecho de que en la sangre puede
convertirse en apomorfina que es como un narcotico y hace que el comportamiento del nifio
desencadene conductas similares a las causadas por opioides. Por otro lado y en lo que
respecta al consumo de gluten, se debe a la incapacidad de descomponer algunos péptidos y
proteinas lo cual hace maés dificil digerirlo y puede causar hasta reacciones alérgicas,
dolores estomacales, etc.
¢) Intervenciones evolutivas y basadas en terapias

Ademéas de las intervenciones biomédicas y conductuales, se encuentran las
intervenciones evolutivas las cuales buscan ayudar al nifio a desarrollar relaciones positivas
con los otros, segun Mulas, Ros- Cervera, Milla, et.al. (2010) se enfocan en técnicas
sociales y de comunicacion, entre ellas sefialan: Floor time, responsive teaching y
relationship development intervention.

Entre las intervenciones basadas en terapias encargadas de trabajar las dificultades
especificas de comunicacion, los autores resaltan el uso del PECS el cual es un sistema de
comunicacion por intercambio de imagenes, también el uso de historias sociales,
dispositivos generadores de lenguaje, comunicacion facilitada y entrenamiento en

comunicacion funcional.
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Por otro lado nombran como intervenciones sensoriomotoras: el entrenamiento en
integracién auditiva (AIT) y el entrenamiento de integracién sensorial.

4.5 Sindrome del cuidador y Vivencias de padres y representantes:

Al hablar de autismo, deben incluirse diversos aspectos relacionados a la vida del
nifio que se encuentra dentro de esta condicion. El papel de los padres juega un rol
importante en el progreso y desarrollo del nifio. Segun Segui, J., Ortiz- Tallo, M. y De
Diego, Y. (2008) sefialaron la relevancia del cuidado al evaluar los niveles de sobrecarga de
los padres y representantes de nifios dentro del espectro autista, sefialaron que ser el
cuidador de una persona con alguna condicion, genera ciertas repercusiones en la salud
fisica y mental; estas consecuencias negativas es lo que se conoce actualmente como el

“sindrome del cuidador”.

En algunas investigaciones sobre padres y representantes de nifios con TEA se ha
encontrado como los padres asumen inmediatamente un rol protector. Investigadores como

Moreno, H. (2014) reportan que

La madre asume de inmediato el rol protector ;tendré que estar siempre a su lado?
¢Habra que cuidarlo toda su vida? Son interrogantes implicitas en las narraciones,
podemos entender desde esta experiencia por qué el diagnostico del hijo con
autismo viene cargado con altas cuotas de angustia, pues las dudas que se plantean

se refieren ademas a situaciones a un futuro lejano... (p. 45).

Igualmente, Moreno (2014) refiere como conclusion de su investigacion que:
“influye mucho el conocimiento sobre el autismo que las madres manejen... el

desconocimiento total sobre el mismo conlleva mayores cargas de angustia” (p. 73).

Por otro lado otros autores lo pudieran definir con el término de sobrecarga, el cual
se entiende segun Zarit, Reever y Bach- Peterson (1980 c.p. Segui, Ortiz-Tallo y De Diego,
2008)

Como el impacto que los cuidados tienen sobre la cuidadora principal, es decir, el

grado en el que la persona encargada de cuidar percibe que las diferentes esferas de
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su vida (vida social, tiempo libre, salud, privacidad) se han visto afectadas por
dicha labor (p. 100).

Con respecto a su investigacion, las madres de nifios dentro del espectro autista poseen
mayores niveles de estrés a diferencia de las madres con nifios que no presentan ninguna
condicion. Proponen algunos de los indicadores del espectro como detonantes en los
niveles de estrés del cuidador, por ejemplo “Los déficits en la comunicacion y las
relaciones sociales, las frecuentes conductas disruptivas, los comportamientos autolesivos,
asi como las conductas repetitivas y estereotipadas, alteran definitivamente la vida familiar
y social del cuidador, requiriendo el nifio afectado intensos y continuos cuidados” (p.101).

También postulan que los factores mas estresantes que podrian influir en el
bienestar del cuidador de acuerdo al estudio de Sharpley, Bitsika y Efremidis(1997 c.p.
Segui, Ortiz-Tallo y De Diego, 2008) son: “ la permanencia de la sintomatologia en el nifio;
la falta de aceptacion del comportamiento autistico en la sociedad en general y los
miembros de la propia familia; y los bajos niveles de apoyo proporcionados por los
servicios sanitarios y otros servicios sociales” (p. 101).

Igualmente, autores como Cuxart, F. y Fina, L. (s.f) sefialan que la primera etapa
antes del debido diagndstico, es la mas dificil de superar ya que los padres se encuentran
entre la “esperanza y el desconsuelo”, ya que los comportamientos del nifio, desconciertan
a los padres al presentar ademas de posibles retrasos evolutivos, las conductas no esperadas
desviadas de los patrones normales.

Por otro lado y segun Valdes, A., Cisneros, M. y Rivera, M. (s.f) los padres cada
vez son mas importantes en el equipo terapéutico en el que se encuentre el nifio, por lo
tanto en su estudio sefialaron algunas de las creencias erréneas de estos padres de acuerdo a
la condicién, que pudieran influir en el desarrollo integral del nifio si no se canalizan de la
forma adecuada.

Entre las cuales se encuentran:

Siempre estan ensimismados.

Siempre tienen una inteligencia promedio o por encima del promedio.

Siempre aprenden a hablar, leer y escribir.

Presentan conductas iguales a las de otros nifios sin autismo
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- Presentan berrinches y agresiones producto de la malacrianza.

- Pueden llegar a tener un trabajo remunerado,

- Cura total de la enfermedad.

Asi mismo, comentan que el hecho de que el nifio no presente alteraciones fisicas no
ayuda como tal a tomar conciencia del problema ya que muchos de los nifios que presentan
esta condicion, manifiestan niveles aceptables en algunas areas evolutivas y los padres
demoran en aceptar la condicion.

Este proceso de adaptacién, es denominado por autores Cuxart y Fina (s.f), una forma
de responder ante la crisis, el cual transita por diferentes fases como lo son el estado de
shock al conocer el diagnostico por la posible gravedad y el desconcierto al recibir una
noticia que tal vez haya sido inesperada.

Como segunda fase sefialan la negacion, donde no aceptan la realidad buscando
otros diagndsticos durante un tiempo indeterminado. Lo que conlleva a la siguiente fase que
seria la depresion al confirmar nuevamente el diagndstico inicial.

La Gltima fase la colocan como la fase de la realidad, donde el padre supera el
periodo de depresion y analizan distintas opciones para darle a su hijo la atencion y el
tratamiento adecuado.

De acuerdo con Mathews, P. (s.f) y en lo que respecta a las vivencias de estos
padres, sefiala como el 40 % de los padres describe el comienzo de su experiencia previa al
diagndstico como preocupante y confusa de acuerdo a La Sociedad Irlandesa de Autismo
(citada en Mathews, s.f). Ya que los padres notaban los comportamientos de los nifios y
sus dificultades en el lenguaje en comparacion a los demas. Sefiala como al inicio de esta
fase (antes del diagndstico) la mayor carga la lleva la familia ya que los especialistas aun no
estan implicados, esto genera estrés y preocupacion.

El autor reporta como conclusiones de su investigacion de padres y representantes

con hijos dentro del espectro que

El primer requisito y el mas esencial, antes de considerar cualquier forma de
tratamiento o atencidn, es un diagndstico preciso y fiable basado en criterios de

diagndsticos contrastados.
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El segundo requisito esencial y el mas importante es reconocer que después del
diagnostico, un nifio continGa siendo un nifio, no una estadistica, paciente o una
categoria (p.6).

Mathews reporta que la preocupacion viene dada por algunos aspectos como la
existencia de pocas redes y servicios de apoyo, poca comprension, el uso de la etiqueta de
TEA, la existencia de sistemas educativos que pueda incluir a estos nifios, entre otras.

Por ultimo, Mathews relata el hecho de la busqueda de un equipo multidisciplinario
que pueda atender a todas aquellas areas en las que se desenvuelve el nifio sin quitarle el
tiempo de ocio y recreacion, asi como también la busqueda de actividades que ademas de

ser de su agrado puedan ayudarle.

5. MARCO METODOLOGICO

Para esta investigacion se utiliz6 la metodologia cualitativa la cual segin Kerlinger,
F. y Lee, H. (2002) se refiere a “la investigacion social y conductual basada en
observaciones de campo discretas que se analizan sin utilizar numeros o estadistica”
(p.532), sefialan que es un estudio de campo porque los participantes se comportan de
manera natural en ambientes no controlados.

Estos autores también postulan como ventajas de la investigaciéon cualitativa, el
hecho del proceso de recoleccion de datos es menos estructurado que en la investigacion
cuantitativa lo cual facilita los posibles ajustes que deban realizarse a lo largo del proceso
de investigacion.

Para esta investigacion se tomé como técnica de recoleccion de datos, la entrevista a
profundidad realizada a 3 representantes (dos madres y un padre) de 2 nifios (de 9 y 15 afios
respectivamente) dentro del espectro autista incluidos en el aula regular, en 2 unidades
educativas diferentes, ambas privadas una ubicada en el area Metropolitana de Caracas y la
otra en la zona de la Guaira.

Segun Kerlinger y Lee (2002) se entiende como entrevista

Una situacion interpersonal cara a cara donde una persona (el entrevistador)
le plantea a otra persona (el entrevistado) preguntas disefiadas para obtener

respuestas pertinentes al problema de investigacion (p.631)

20



Igualmente los autores postulan diversos estilos de entrevista, para esta
investigacion fue utilizada especificamente la entrevista flexible y no estructurada, la cual
es muy Util para realizar estudios exploratorios; En las mismas se plantearon diferentes
topicos y datos descriptivos nombrados a continuacion:

Madre 1: Licenciada en ingenieria de 38 afios de edad, representante de G de 9 afios
de edad siendo su primer parto (el cual fue deseado).

Madre 2: Licenciada en informética de 53 afios de edad, representante de S de 15
afios de edad, fue su segundo parto deseado. Tiene una hija (hermana de S de 19 afios de
edad)

Padre 1: Licenciado en informética de 44 afios de edad, representante de G de 9
afios de edad, siendo G hijo Unico.

Se toma esta poblacion heterogénea tanto en la edad como en el tiempo de
evaluacion y diagndéstico; ya que se buscaba obtener datos de los nifios con diferentes
momentos de diagndstico para describir y comprender las vivencias de estos representantes,
ademas de la convivencia de su hijo en un aula regular y como el mismo influy6 en cada
familia tanto en la parte emocional como en la parte de estructura familiar. Asi como
también conocer aquellas terapias que mejoraron el proceso de inclusion dentro del aula 'y
algunos avances conductuales. Para elegir a estos tres informantes, realice una busqueda
entre personas que conocia que pudieran contactarme con algun representante de un nifio
con la condicién de TEA dentro de un aula regular. Como apoyo, casualmente dos
compafieras cercanas conocian a dos familias con los indicadores requeridos para la
investigacion, lo que proporciond la confianza necesaria para pautar y realizar las
entrevistas.

El primer contacto se realiz6 con la madre 1 y el padre 1, se paut6 la entrevista en
un café acogedor de un centro comercial debido a que residen en la Guaira. La primera
entrevista se efectia con la madre entregandole el consentimiento impreso donde se
indicaba que esta entrevista seria realizada Unicamente por fines académicos, se mostrd
colaboradora, dispuesta y jovial en la entrevista, en algunas ocasiones se mostré6 emotiva
con algunas de las preguntas, sin embargo la entrevista se realiz6 en su totalidad y sin

inconvenientes de ningun tipo.
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Al culminar, se acercO su esposo (padre 1) y se inicid nuevamente la entrevista,
mostrdndose un poco timido pero muy receptivo y colaborador, fue muy directo al
responder las preguntas realizadas, sin embargo al momento del cierre de la entrevista,
mostroé su gratitud y acuerdo por el objetivo de la investigacion al sefialar que seria muy (util
para otros representantes leerla.

El segundo contacto se realizé con la madre 2, en su casa en la zona de Santa
Monica (Caracas), mostrandose colaboradora y muy entusiasta con la entrevista ya que
sefial6 que tenia muchas cosas para contar, comento que su esposo no podria realizar la
entrevista ya que es médico y para el momento de la recoleccion de estos datos, se
encontraba fuera del pais.

Es importante sefialar que todas las entrevistas fueron grabadas bajo el
consentimiento de los informantes y posteriormente transcritas para realizar el andlisis e
interpretacion de los datos obteniendo las diversas categorias que se profundizaran a

continuacion.
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6. RESULTADOS, ANALISIS Y DISCUSION

El anélisis de los resultados de esta investigacion, utilizando como técnica las
entrevistas a profundidad, arrojo diversos datos importantes agrupados en categorias y sub-
categorias especificas. A continuacion se sefiala el esquema de las mismas y el analisis y

discusion pertinentes incluyendo los verbatums més relevantes para la situacion.
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Figura 1. Categorias y subcategorias sobre la exploracion y descripcion de las vivencias
de padres y representantes de nifios con la condicién de TEA incluidos en el aula

regular.
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1. Elautismo
1.1 Conductas que les llamaron la atencion.
1.2 El diagnostico “te cambia la vida”.
2. Emociones
3. Primeros pasos luego del diagndstico
4. Inclusion en el aula: “primer grado...primer choque”
4.1 Relacion con sus pares.
4.2 Conductas interferentes en el aula
5. Terapias actuales

6. Recomendaciones de un padre a otro padre: “constancia y apoyo”.

A continuacion se postula la interpretacion y analisis de las vivencias de estos
representantes de un nifio y un adolescente que se encuentran dentro del espectro autista.
Estas familias dieron a conocer mediante las categorias y sub categorias aqui descritas, su

proceso Y el de sus hijos respectivamente.

1. Elautismo

Ya que el término de autismo, actualmente causa incertidumbre y duda, quise
profundizar sobre los significados que le dan los representantes a este concepto o
condicidn. Igualmente, surgié en mi la duda de indagar qué significado en especifico le dan
estos representantes a la condicion con la que conviven diariamente.

Para los representantes de estos nifios, el autismo no es percibido como un sindrome
o condicion sino como una forma diferente de ver la vida y el mundo, esto se observa en las

siguientes expresiones:

“Una condicion”.

“Una manera diferente de ver el mundo... Por eso es que ellos se meten en ese mundo”.
“Es una forma de vida”.

Concuerdan en el hecho de que poseen caracteristicas particulares y algunas maneras

diferentes de ver las cosas.
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1.1  Conductas que les llamaron la atencion:

Entre algunas de las caracteristicas del autismo, se encuentran las conductas que
generan preocupacion ya que no se generalizan con los demés nifios, aquellas sefiales de
“alarma” que reportan aquellos representantes en consulta, en los colegios y otros ambitos;
las cuales son el punto de arranque para buscar ayuda al momento de discriminarlas y
observar que no son las usuales, dependiendo del nivel evolutivo en que se encuentre el

nifo.

Para estos representantes, entre las conductas méas determinantes que les llamaron la
atencion, se mostraban en la forma de jugar, sin embargo, reportaron como el colegio fue

de gran ayuda para darles esa “alerta” de algunas conductas que no habian visto en casa.
“Reaccionaba ante los sonidos fuertes y movia mucho las manos”

“Jugaba inadecuadamente con los juguetes... si el agarraba un carrito, no lo

rodaba como todos los ninios sino que le daba vuelta a las ruedas...”

“Se iba hacia las paredes y jugaba con las manos....se desconectaba, del entorno.

’

Porque... se te quedaba mirando y tu le hablabas y no espabilaba y no hacia nada...’
“No se dejaba tocar por la gente”

Ademas de la forma particular de jugar de cada nifio, resalta también la forma en la
que se relacionaban o no se relacionaban socialmente. Colocando como indicador
pertinente el alejamiento o aislamiento dentro de los grupos sociales en los que se

desenvolvia el grupo familiar.

1.2  El diagndstico: te cambia la vida.

El diagndstico, es una noticia dura de recibir ya que no entra entre las expectativas
de la familia, la noticia puede influir en la dindmica emocional de la familia y el nifio
dependiendo de cdmo se maneje, por ello me interesé en conocer como lidiaron con esta
situacion y qué significo para ellos. Asi mismo, aquellos cambios incluyendo la asistencia a
diversos especialistas para garantizar el bienestar del nifio.

Reportan qué aspectos de su vida cambiaron a raiz del diagndéstico, ya no ejecutaban

las mismas actividades de su dia a dia.
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“Te cambio la vida... dejamos de frecuentar muchas cosas, porque en aquel
entonces Santiago tenia dietas y para no forzarlo a comer cosas que él queria comer y no
podia, nosotros nos limitamos...”

“A uno como que se le estructura el cerebro. Ahora uno, tu vas a hacer... tu vas a
tomarte un café, entonces tu tienes que pensar en... como le puede afectar al nifio tomar un
café... entonces llega un momento en que ti entrenas al niiio...Y terminas entrenandote td
también...”

Cuando los representantes reportaron las anécdotas sobre su cambio de vida, se
observa como al dar la explicacion utilizan méas la gesticulacion de forma brusca y
determinante lo que pudiera inferirse como posiblemente aun les afecta hablar de este tema,
sin embargo concuerdan con que las modificaciones las hicieron por el bien de su hijo y de
forma voluntaria Unicamente tomando en cuenta algunas recomendaciones de los
especialistas.

2. Emociones:

La noticia del diagnostico desata una serie de emociones, las cuales determinan qué
pasos se seguiran luego del diagnostico, quise conocer qué tipo de emociones identificaron
estos representantes al momento de la noticia y qué significado tomaron las mismas para lo
que se lograria después. Ya que para el momento de la investigacion y al realizar la
bdsqueda de los antecedentes tedricos, observé el valor emocional que se le da a la
condicion y como esto repercute en la vida del nifio y de la familia; no sélo lo encontré en
los antecedentes tedricos sino en mi ambito laboral al atender las necesidades de
representantes de nifios con esta y otras condiciones. Los padres y representantes sucumben
ante la preocupacion y necesitan esa vision objetiva y apoyo interdisciplinario para
disminuir la ansiedad ante la incertidumbre.

Resaltan diferentes emociones como tristeza, incertidumbre de qué hacer y culpa,

las mismas surgen justo después de conocer el diagnostico.

“Vivi mucho esta etapa de que la mama es la culpable de todo”
“Yo llorando y desesperada pues...”
“Tristeza, rabia, incertidumbre...todo. Mi esposo y yo lloramos noches enteras los

’

dos porque no sabiamos que...no entendiamos que pasaba...’
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“Lloramos, reimos, preguntamos, investigamos, leimos, teniamos rabia, ;jQué
paso?, ¢Por qué?, ;por qué a nosotros?, ¢, Qué es esto?, ¢de qué se trata?, ¢Qué tenemos
que hacer?, lloramos, reimos...”

“Preocupacion... Al pensar qué vamos a hacer ahora”

En este caso, es notable como esta etapa que muestra posible desesperacion, es la
que genera una busqueda de especialistas y ayuda inmediata, por lo tanto se puede inferir
que el diagnostico se asume como un primer paso para comenzar con una nueva estructura

en vez de un estancamiento en la situacion.

3. Primeros pasos luego del diagnostico:

Luego de conocer las emociones que cada uno identifico6 como las mas resaltes o
determinantes en el proceso, me parecié esencial explorar que decisiones tomaron sobre
qué pasos debian seguir, siguiendo el hilo de las emociones que percibieron. Es importante
identificar qué pasos determinaron como esenciales al momento del conocer el diagndstico
y la prontitud en la que tomaron esa decision, ya que va aunado a las emociones que
experimentaron y como las manejaron.

En este apartado es imperativo sefialar como los representantes buscan a varios
especialistas, utilizando un equipo multidisciplinario para realizar los avances pertinentes

con el nifio.

“Inmediatamente del diagnostico, empezaron las terapias, la terapia del lenguaje,
la terapia de empezar y finalizar, terapias continuas...ese nifio iba a terapias todos los

dias, ese nifio salia de su escuela directamente a las terapias...”

“Fue el neuropediatra, después fue la psicologa, después de la psicologa terapia de

lenguaje y terapia ocupacional...”

“Comenzamos a evaluar que especialista deberia tener y como percibia el nifio

i3]

eso

Igualmente es importante sefialar en este apartado, el aspecto de la sobre
estimulacion en el nifio, posiblemente generado por la incertidumbre y angustia que

vivieron luego de esta etapa del descubrimiento de la condicion en su hijo.
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4, Inclusion en el aula : primer grado...primer choque” :

El cambio de preescolar a primaria es muy dificil para todos los nifios, ya que
ingresan a una estructura diferente donde ya no juegan todo el tiempo sino que la exigencia
aumenta, por lo tanto me parecié pertinente explorar y describir cbmo vivieron esa etapa y
que aspectos relevantes surgieron que pudieran estar asociados a la condicion del nifio;
igualmente por el hecho de estar escolarizados en un aula regular, el ambiente académico
ademas de ser més exigente, involucra otro tipo de actividades y grupos heterogéneos que

no se observan en un colegio especial y/o un colegio regular y publico.

Los representantes concuerdan en que el cambio a primer grado, fue un punto
importante en la vida de su hijo, haya sido por el nivel de exigencia o cambio de estructura,
detonaron algunas conductas que llamaron la atencién tanto de los representantes como de

los maestros.

“Cambia de salon, cambia de dinamica y cambia de maestra. Fue fuerte... muy
fuerte... comenzaron... tuvimos crisis... eran crisis de que al nifio se le pelaban las manos
se arrancaba los pellejitos, los pies se le pelaban...” (la madre lo narra con los 0jos

aguados y la voz entrecortada).

Se infiere mediante este relato, un posible grado elevado de ansiedad en el nifio al

atravesar por lo cambios escolares.

“En primer grado tuvo su primer encontronazo, su primera piedra, le fue muy duro

v ahi fue que decidimos cambiar de colegio”.

“Se consiguié con una profesora perfeccionista... y una vez...le comparé su
dibujo... con una nifiita que pintaba muy lindo delante de todo el saldn...y él decidié no
pintar mas porque como é/ pintaba feo... Y decidié no escribir, no pintar y no hacer

absolutamente nada con cuestiones manuales”

Igualmente, aunque no verbalice el cambio de estructuras, se evidencia el hecho de
que el comentario del docente sirve de base para extinguir la conducta de colorear y dibujar

como lo venia haciendo en grados anteriores.
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“La inclusion fue un poco dificil al principio...ya que el colegio no tiene programas

de inclusion y se le aplica el programa regular como a todos los demas nifios”
4.1  Relacion con sus pares:

Es importante conocer luego de ese “choque” en primer grado, como surge esa
interrelacién con sus pares y de qué forma lo manejan tanto los padres como el nifio, ya que
una de las caracteristicas mas relevantes de la condicion es la dificultad en la socializacion

y comunicacion verbal.

En este apartado, se marcan las diferencias de la percepcion de los pares del nifio
con su manera de jugar y/o actuar. EI no jugar de la misma manera o utilizando el juguete
de forma adecuada genera incertidumbre en los nifios, sin embargo en ninguno de los casos

se reporta discriminacion o “bullying”.

“Es dificil... ;jpor qué Santiago juega de esa manera y ellos no?... hay nifiitos que

’

se le alejan porque no lo entiende...’

“Verdad la mayoria de su... de sus comparieros de verdad que lo respeta, porque
cognitivamente el d&, entonces lo respetan porque el cognitivamente da. Entonces hay
algunos que han aprendido a vivir con sus conductas y hasta aceptarlas, yo diria hasta

acostumbrarse”

Es importante sefialar el hecho de cémo sus pares o compafieros de aula, otorgan en
el nifio un equilibrio de que a pesar de que no se parece a ellos conductualmente, ya que

cognitivamente rinde al mismo nivel entonces se lleva a cabo esa aceptacion.

“En bachillerato es un poco mas dificil, porque él todavia es muy inmaduro...ya
hay pares de él que andan en otra onda, en otros intereses entonces la diferencia mas o
menos se ve...no es que tenga panas, no es que tenga amigos...pero si tu ves que por lo

menos le preguntan si vio el equipo de futbol, ehh que programa vio ”.

Igualmente a pesar de no tener los mismos intereses que sus comparferos de aula,

logran tratar de incluirlo en algunas conversaciones banales sobre deportes o gustos.
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Por otro lado, se observa con el otro caso de 9 afios de edad, en la parte social
difiere del adolescente al comenzar a iniciarse en el contacto con grupos. Llama la atencion
como en la infancia el representante reporta que socializaba més con adultos que con sus

pares, actualmente es que se ha flexibilizado y socializa con otros grupos.

“Al principio se alejaba de los nifios y jugaba solo, pero los ultimos afios ha tenido

una mejor relacion con sus comparieros”

“Nada mas socializaba con las maestras y con sus mayores, el hoy en dia hasta

relaciona con las nifias...n0 muchas, dice que tiene tres amigas...”
4.2 Conductas interferentes en el aula:

A pesar de tener buen nivel de socializacion en el aula y cumplir con las
competencias pertinentes para el grado, conocer como se desenvuelve el nifio dentro de una
estructura como lo es el aula de clases, como maneja la ansiedad o la tolerancia a la

frustracion y bajo qué tipo de conductas lo muestra.

Los representantes sefialan como si existen algunas conductas que interfieren en el
dia a dia de sus hijos en el ambito escolar, sin embargo ambas son totalmente diferentes. En
un caso se reporta una posible ecolalia tardia y que surge tanto en casa como en el &mbito
escolar, mientras que el otro nifio no tolera el ruido y su reaccion es dejar de hacer las

actividades cuando esto ocurre.

“Santiago habla solo, Santiago habla constantemente solo y en la casa td lo oyes
hablar, en la clase por supuesto el a veces se dispara y empieza a hablar solo...”
“entonces el cuadroé con un amigo, con su amigo Braulio que generalmente se sienta detras
de é/...le dijo que cuando el empezara a hablar solo que él lo hacia inconsciente...le dijo a

Braulio que lo tocara tres veces en el hombro”

“en el salon saben que a Gabriel los gritos lo molestan, los nifios le gritan y cuando

a él le gritan él se altera y el no hace mas nada, no quiere hacer mas nada...
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5. Terapias actuales:

Es importante conocer, a pesar de los avances de cada nifio, en qué terapias se
encuentran actualmente dependiendo de las necesidades de apoyo que se sigan presentando
en su comportamiento, salud fisica y ambito academico.

En ambos casos se reporta una asistencia constante a las terapias sin embargo, en el
caso de Santiago (adolescente diagnosticado con TEA desde la infancia) solo acude a una
terapia ya que las demas no son pertinentes por su progreso.

“solamente va con el psiquiatra... porque nos recomendaron que era mejor
psicologo... la misma neurdloga nos dijo que ya como estda en una etapa que hay que
empezar a manejar cuestiones hormonales, es mejor que consiguiéramos a un psiquiatra y

’

que sea hombre...” “No hay mas terapias porque todas las demadas le dieron de alta...”.

En el caso de Gabriel de 9 afios de edad, continua con sus terapias desde el inicio
del conocimiento de su diagndstico a los 5 afios.

T3 . . N4 ’2)
terapista ocupacional, neurodesarrollo... psicologa ™.

6. Recomendaciones “constancia y apoyo”

En este apartado, quise explorar de forma libre, qué recomendaciones podrian darle
estos representantes a otros padres que puedan estar pasando por la misma situacion,
narraciones que de forma empaética puedan hacerles ver que herramientas pueden utilizar
para lograr avances en su hijo y el recorrido emocional para llegar a este punto.

En ambos casos, los representantes sefialan el hecho de que a pesar que fue una
noticia dificil de recibir, han observado cambios y progresos en la conducta del nifio al
contar con el apoyo y atencion de algunos miembros de la familia y especialistas en el area.
Sin embargo es importante resaltar que se observan avances Unicamente siguiendo una

estructura en cada terapia o recomendacién recibida.

“Constancia, perseverancia y paciencia que es muy dificil... Con la constancia tu
consigues que el avance, claro tienes que rodearte de personas que tu veas que realmente

saben su trabajo...Cuando t0 vas a un terapeuta, t0 ves, tu sientes los avance... ti vas
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viendo como la cosa va caminando, en el momento en que eso se estanca y tu ves que no
hay cambios... es el momento de cambiar el terapista, no porque sea malo sino porque esta

haciendo lo mismo el terapista y el nifio se acostumbran uno al otro”

“... pero la constancia es basica. Si tu lo llevas hoy y pasa un mes y no lo llevas, es

como que si no hubieras hecho nada’.

Reportan la importancia de la constancia como una variable que condiciona el
avance del nifio, ya que la mayoria de los nifios con esta condicion son rutinarios y los
cambios pueden generar un retroceso en los avances ya logrados, Igualmente al lograr esta

constancia, se refuerza la memoria y la estructura al realizar una conducta.

“lo tienes que repetir ciento y una...cuando crees que ya lo entendio, lo tienes que

repetir ciento dos veces otra vez porque se le olvido...".

Por otro lado, las caracteristicas de los padres parecen ser importantes para el
avance de su hijo, el nivel de motivacion, constancia y apoyo que le dan, son determinantes
al momento de generar un cambio. Aunque no se tenga el completo apoyo familiar, la
figura paterna y materna o las figuras principales que interactien mas con el nifio, son

determinantes en la regulacion, estructura y modelo a seguir del nifio.

“hay que dar el mayor amor y apoyo sea cual sea la condicion porque es hijo, es

I3

un ser humano y tienes que darle ese apoyo...
“Dentro del espectro...hay que hacer empatia...”

La madre reporta empatia en el sentido de preguntarle al nifio como se siente y

lograr con el mediante una reflexion, la causa de la conducta o molestia.

Asi mismo, algunos avances y la extincion de alguna de las conductas disruptivas se
logran mediante la anticipacién ya que al establecer una estructura y rutina a pesar de que
les proporciona el orden necesario, se restringe mas la flexibilidad de pensamiento. Al
anticipar el cambio de rutina o estructura, les permite organizarse y actuar de la forma

adecuada.

’

“El tema de anticipar ha sido clave, de verdad que ha sido clave...’
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Por otro lado, el padre del nifio de 9 afios comenta una recomendacién en lo que

respecta al ambito emocional y el significado que tiene la condicién de su hijo para el:

“Que esta condicion no es culpa de nadie y lo importante es concentrarse a
trabajar a mejorar sus sintomas del diagnostico... para que ellos puedan convivir sin

problemas en la sociedad, con el apoyo de toda la familia y los especialistas”.

7. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

A continuacion y de acuerdo a mis objetivos especificos al inicio de la

investigacion, postulo las conclusiones y recomendaciones que surgieron:

Por medio de las entrevistas se obtuvo informacion sobre los representantes,
estructura familiar y caracteristicas del nifio. Entre los aspectos relevantes que me propuse
explorar, obtuve como conclusién homogeénea el hecho de que todos los representantes eran
graduados profesionales y bajo un estrato social medio- alto; lo cual posibilité de manera
econOmica, el uso de terapias con sus especialistas respectivos para lograr los avances del
nifio.

Igualmente, son unos representantes que poseen un buen nivel de inteligencia
emocional, es decir, son capaces de sobreponerse a las situaciones dificiles con una postura
resiliente mas que todo por el bien de su hijo.

Dentro de este aspecto economico Yy social, reportaron muchos cambios luego del
diagnostico lo que pudo reflejarse igualmente en el ambito emocional, generando
frustracion, tristeza, rabia, culpa, entre otras; es importante sefialar que estos cambios se
realizaron de manera voluntaria unicamente cumpliendo con algunas recomendaciones
especificas de los especialistas.

Relacionandolo con la teoria investigada, este aspecto podria vincularse al sindrome
del cuidador postulado por Segui, Ortiz-Tallo y De Diego, 2008, los cuales indican que
todos los aspectos de la vida del cuidador se ven afectados dependiendo de la condicién del
nifo; igualmente sefialan un nivel de sobrecarga emocional importante cuando deben lidiar

con las conductas disruptivas o cambios abruptos en el comportamiento del nifio.
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Igualmente, por medio de las entrevistas, cada representante narré bajo un topico
mas emocional que racional, sus vivencias sobre la condicion de su hijo. Entre las mas
resaltantes, se sefialé el caracter resiliente de cada familia luego de recibir el diagndstico y
generar una toma de decisiones para seleccionar los especialistas pertinentes que le
brindaran una atencién integral al nifio. Asi como también, la busqueda de actividades
extracurriculares atractivas para su hijo que ademas de cumplir como tiempo de ocio,
trabajaran los aspectos en lo que presentaba dificultades (por ejemplo: destrezas sociales).

Entre algunas de las herramientas utilizadas por estos representantes encontramos el
cambio de estructura como algo beneficioso para el nifio, proporcionarle una rutina
especifica y anticiparle antes de cualquier cambio para evitar las conductas disruptivas o los
cambios de comportamiento acentuados. Sin embargo, los representantes también utilizaron
estrategias recomendadas por los especialistas y algunas investigadas por ellos mismos para
potenciar las fortalezas en su hijo.

Es importante relacionar este aspecto con los antecedentes investigados al utilizar
como técnica de intervencion la terapia conductual, donde algunos autores como Cabezas,
H. (2004) opinan que es beneficiosa para el nifio en todos los aspectos de su vida; en su
investigacion sobre el efecto de una aplicacién de terapia conductual en tres nifios con
autismo, sefiala que esta terapia debe ser de “afuera hacia adentro” ya que algunos de estos
nifios carecen de habilidades que le permiten aprender, en vez de ser de “adentro hacia
afuera” por la poca representatividad mental que poseen. Por ello, es importante contar con
el apoyo de todos aquellos que mantengan relacion con el nifio, tanto en su ambito social,
académico y familiar.

Luego de conocer la condicién a través del diagndstico y seleccionar las terapias
pertinentes a las cuales debia asistir el nifio, se generd una rutina tanto en el hogar como en
las diversas terapias con los especialistas.

La anticipacion fue clave para cumplir las rutinas y minimizar aquellas conductas
disruptivas que pudieran interferir en el dia a dia del nifio, igualmente para proporcionarle
una estructura la cual lo ayuda a organizarse cognitivamente.

Es necesario sefialar que para los representantes también fueron beneficiosas estas

rutinas ya que ayudaron al nifio con el nivel del exigencia que les genera el aula regular.
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Es importante destacar que mi investigacion surge como motivacion de este objetivo
especifico, ya que mi fin dltimo era utilizar las entrevistas de estos representantes como una

guia con una connotacion empatica que pueden utilizar otros padres en la misma situacion.

Las narraciones de los representantes reflejan un punto de vista mas cercano sobre
la situacion de la convivencia e inclusion con un nifio dentro del espectro autista,
igualmente describen vivencias que se generan dentro del dia a dia que muchos
especialistas no sefialan (por ejemplo el modificar la estructura de los circulos sociales o

estructura familiar).

En diversas ocasiones, los padres reportaron sentimientos de soledad unidos a los
sentimientos de culpa por el diagndstico de la condicion, sin embargo, comentan que al
buscar apoyo en otras personas, su forma de ver la condicion cambia y logran cambiar su
pensamiento e investigar sobre la condicion, aspectos importantes, terapias beneficiosas,
etc. Entre las recomendaciones, los padres y representantes sefialan el hecho de que si se
puede lograr un progreso y avance en el nifio, solo se necesita la constancia y la paciencia

requerida dependiendo de las caracteristicas del nifio.

En lo que respecta al hecho de que su hijo asista a un aula regular, no fue obstaculo
para estos representantes para mostrar una postura resiliente, sin embargo, si sefialan el
hecho de que es una exigencia mayor y en ocasiones repercute en la salud del nifio. Por
ejemplo, esto fue reflejado en la categoria de “Inclusion en el aula: primer grado...primer
choque”, donde en ambas historias se evidencian cambios en el nifio por la modificacion de

estructura de preescolar a primaria y por el nivel de exigencia que le generaba la transicion.

Podemos relacionar este aspecto con los antecedentes investigados, al vincular las
caracteristicas del nifio con su condicién y el tipo de intervencion realizada. Muchos
autores resaltan la importancia del apoyo de un equipo interdisciplinario como Cabezas, H.
(2004), Gadia y Tuchman (2003), entre otros.

A manera de conclusion, ademas de sefialar lo gratificante que fue escuchar a estos
representantes con una mirada diferente hacia la condicién, me llamo la atencién como el
conocimiento del diagnoéstico tuvo un efecto motivador luego de la situacién de

incertidumbre que vivid cada padre. Tomaron una actitud resiliente ante una condicion que
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les molded algunas rutinas ya establecidas, expectativas pautadas y algunos gastos
econémicos de méas. He observado como dentro de mi ambito laboral, muchos
representantes decaen ante el hecho de no saber manejar un diagnéstico 0 no conseguir a un
psicologo o especialista que llene sus expectativas, sin embargo al igual que los
representantes entrevistados, siempre esta el “ir mas alla” buscando una explicacion para el
diagndstico y caracteristicas particulares que posee su hijo; independientemente de que ésta
bldsqueda se realice con el anhelo de conseguir una cura, es importante sefialarlo como una
fortaleza ya que investigando se nutren de informacion indispensable y conocen mas sobre

la condicién del nifo.

Entre algunas de las recomendaciones mas importantes que se evidenciaron al
finalizar esta investigacion, encontramos las utilizadas por estos representantes como lo

son:

e Anticipacidn: anticiparle al nifio los cambios que se realizardn en su rutina y asi
disminuir la aparicion de las conductas disruptivas asociadas a las modificaciones
durante el dia.

e Apovyo interdisciplinario: ademéas de utilizar como linea base una instruccién

general (indicarle al nifio la misma instruccion en todos los ambitos en los que se
desenvuelve), contar con el apoyo de los especialistas, familiares y docentes en
cuanto a las estrategias que deben llevarse a cabo con el nifio para garantizar su
bienestar integral.

e Constancia y consistencia: Igualmente ademas de emplear la estrategia o

intervencion que sea beneficiosa para el nifio, es importante la constancia y
consistencia en lo que se lleva a cabo ya que si no se es constante con las pautas e
indicaciones para el nifio, las mismas no tendran el mismo efecto y se perdera el
progreso logrado. Entre estas estrategias encontramos las empleadas en el aula
regular, es indispensable que las mismas ( por ejemplo: tiempo fuera, negociacion,
modificaciones estructurales en su lugar de trabajo, etc) sean utilizadas por todos los
docentes.

e Destrezas sociales: A pesar de que una de las caracteristicas de esta condicion es su

dificultad para entablar y mantener las relaciones sociales, es recomendable
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brindarle al nifio el apoyo necesario para que él se desenvuelva dentro de un espacio
agradable y logre establecer relacion con sus pares. Por ejemplo, darle la
oportunidad de incluir actividades extracurriculares de su agrado a su rutina, asi
mismo se desempefiara dentro de un grupo con sus mismos intereses lo que
facilitara el proceso de socializacion.

Igualmente contar con el apoyo y ayuda de especialistas para trabajar las
normas sociales y las diferentes maneras de interactuar con grupos respetando las
diferencias individuales.

Como otra recomendacion tanto para los especialistas como para los
familiares de nifios que se encuentren dentro de esta condicidn, es importante la
constante busqueda de informacion y de herramientas que puedan ser beneficiosas
para el nifio, recordemos que cada nifio es diferente y tal vez funcionen muchas
estrategias para muchos nifios pero siempre hay algo diferente o algo que no cause
el mismo efecto en todos. Asi mismo ocurre con las intervenciones biomédicas,
nutricionales y terapias alternativas, no existe una “receta” o “solucion magica” por
ello la importancia de la comunicacion entre los representantes de otros nifios,
docentes, especialistas y familiares; crear en lo posible redes de apoyo que logren
proporcionarle esa pequefia ayuda al nifio para que luego el continte forjando su
independencia a partir de un aprendizaje inicial.
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9. ANEXOS
Guion de entrevista:

1- ;Qué es para usted el autismo?

2-¢Qué conductas presento su hijo para que usted se diera cuenta que no era un
comportamiento esperado?

3-¢Que actitud tomo ante esta situacion?

4- ¢Hace cuénto tiempo supo del diagndstico de su hijo?

5 ¢Qué emociones sentiste?

6- ¢ Cuéles fueron los primeros pasos a seguir luego del diagnostico? ¢Qué fue
lo més dificil de asumir?

7- ¢Como ha sido el proceso de inclusion en el aula?

8- ¢ Tuvo algun plan psicopedagdgico/conductual individual dentro del aula?
9- ¢Como ha sido la relacién con sus pares?

10- ;A que terapias asiste actualmente?

11- ;Crees que este proceso de diagndstico puede mejorarse?

12- ;Me puedes decir algunas recomendaciones para otros padres con nifios

dentro del espectro autista?.
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