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1. EL CONTEXTO FAMILIAR

esde que Kanner definiera, por vez primera en 1943, un conjunto de
sintomas y caracteristicas comunes presentes en determinadas per-
sonas, el autismo se ha presentado al mundo como un fendmeno
extravagante, lejano y enigmético. Los trastornos del espectro autista (en
adelante TEA), que afectan a uno de cada 100 nifios (Baird y cols., 2006),
son un trastorno del desarrollo, muy complejo y heterogéneo, caracterizado
por la presencia de alteraciones, en mayor o menor grado, en las capacida-
des de reconocimiento social, comunicacion social, imaginacién y compren-
sién social y la presencia de patrones repetitivos de la actividad (Wing,
1988). Por consiguiente, tener un hijo autista o con otros trastornos del
espectro autista supone para la familia un camulo de sentimientos: ansie-
dad, frustracion, sentimientos de culpa, estrés... que ponen en una situacion
de vulnerabilidad y riesgo a todos los miembros de la misma. A pesar de ello,
la familia tiene un papel fundamental en el progreso del nifio y su implica-
cién es uno de los factores mas relevantes en el éxito de las tareas educati-
vas y terapéuticas con nifios con este tipo de trastorno del espectro autista.
El conocimiento y el grado de aceptacion que tengan los padres del compor-
tamiento que presenta su hijo, las estrategias de ensefianza que posean, la
utilizacion de técnicas para el control de comportamientos y la ensefianza de
habilidades adaptativas son parte de las herramientas necesarias que per-
miten a una familia constituirse en un soporte para su desarrollo integral
(VVAA, 2007).
Sin duda, todo depende de que los padres tengan presente lo que Rivié-
re (1997:56) nos confirmé: “Actualmente no podemos curar el autismo,
pero el trastorno puede mejorarse en la mayoria de los casos. La condena de

“... es autista
aguella persona para
la cual las otras
personas resultan
opacas e impredeci-
bles; aquella
persona que vive
como ausente

— mentalmente
ausentes—

a las personas
presentes y que, por
todo ello, se siente
incompetente para
predecir, regular y
controlar su conduc-
ta por medio de la

comunicacion”.
Angel Riviére (1998, 26)
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las personas autistas a la soledad, su aislada reclu -
sién, no es inapelable: gracias a los desarrollos tera -
péuticos de los Ultimos afios, las personas autistas
pueden acceder a formas mas equilibradas y placen -
teras, mas complejas, mas intersubjetivas y abier -
tas, mas flexibles y significativas de experiencia
humana” (Riviere, 1997:56). Pero, sin duda cada
familia se enfrenta al trastorno de una manera dife-
rente, aunque suelen darse unos elementos comu-
nes (Federacion Asperger, 2007):

A) EN EL DIAGNOSTICO

En la mayoria de las ocasiones, cuando los padres
reciben la noticia de que su hijo tiene un trastorno del
espectro autista han recorrido la consulta de varios
profesionales para confirmarlo. La noticia es devasta-
dora, maxime en unos padres que llevan mucho tiem-
po de preocupacion, desilusion y teniendo el presenti-
miento de que algo no funciona correctamente. En
este momento del diagnéstico, las reacciones pueden
ser muy diversas, pueden pasar de un estado de
sckock al recibir el resultado del estudio, a la nega -
cién postergando una serie de medidas que son de
vital importancia para el desarrollo del nifio y su
integracion a la sociedad. Mas tarde, aparece la
impotencia y depresion cuando los padres se sienten
derrotados e incapaces frente al problema, llegando
incluso a tener el sentimiento de culpa de que algo
se hizo mal, y como consecuencia de ello al enojo. El
enfado es una resultante natural de la culpa y se
plantea, en ocasiones, que alguien debe de tener la
culpa. La culpa va dirigida contra todo, contra los
médicos por no encontrar cura, contra los educado-
res por no conseguir que su hijo aprenda, contra
otros padres porque no aprecian la normalidad de
sus propios hijos, contra su esposo por no ser capaz
de aliviar su dolor, etc. Al final, la pareja siente la
pérdida del nifio ideal que alguna vez se crey6 tener
y surgen emociones que cada persona expresa de
una manera, en unos casos como autocompasion y
en otros como tristeza.

Pero por dura que esta situaciéon parezca, estas
emociones son normales y es una forma de evadirse
de la realidad. Segun pasa el tiempo, estas emocio-
nes son mas “llevaderas” y reconocerlas sin tener
sentimiento de culpa permite a los padres aceptar
mejor la realidad y estar pendiente de sus propias
reacciones y conductas ante el problema. Todas
estas emociones son mas intensas al recibir el diag-
noéstico, pero se presentan muchas veces incluso
cuando los padres tienen la sensacion de haber
aceptado la condicion de trastorno del espectro
autista de su hijo. Es normal que estos padres se
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encuentren sujetos a mayor tension que otros
padres y tendran que hacer frente constantemente a
emociones contradictorias. Quizas lo mas importan-
te sea reconocer que esto es normal y, como otros
padres lo han hecho antes, disfrutar de una vida satis-
factoria.

B) EN EL CONTEXTO ESCOLAR

La busqueda de servicio especiales, como colegio,
terapeuta, médico, etc. que sean capaces de cubrir
las necesidades del nifio es una importante fuente de
tension. Si a ello se le suma que es necesario cambiar
los horarios de toda la familia para tener tiempo de
atender al hijo con estos trastornos del espectro
autista, sin duda, se llega al sentimiento de ser una
familia diferente que no puede integrarse en la mayo-
ria de las actividades de los demas. Es importante
buscar el apoyo de otras familias con el mismo pro-
blema. Asumir que el nifio es realmente diferente
puede provocar gran tension en distintos miembros
de la familia y provocar crisis depresivas e incluso el
alejamiento de alguno. Hay que tener en cuenta que
el nifio demanda mayor tiempo y atencién de los
padres y no podran realizar otras actividades, por lo
que pueden darse sentimientos de rabia y envidia en
los otros miembros de la familia. El padre que se hace
cargo del nifio puede sentirse solo, sobrecargado,
incapaz de relacionarse con padres de hijos “norma-
les”. Compartir la carga entre padres y miembros de
la familia ayuda a reducir sentimientos “paralizantes”.

C) EN LA VIDA ADULTA

Segun el nifio va creciendo y llega a la edad adul-
ta, se dan dos preocupaciones principales, por un
lado quién cuidara a su hijo cuando falten los padres
y la necesidad de contar con unos medios econémi-
cos para asegurar un cuidado y atencién adecuados.
Los hermanos comienzan a tener la preocupacion
sobre su cuidado y el miedo de ser portadores de un
problema genético. En general, cuanto mayor sea el
grado de cohesién (grado de cercania entre los
miembros de la familia), adaptabilidad (grado de
estabilidad de la familia y reaccion ante el cambio) y
comunicacion (grado de honestidad y franqueza), la
familia mejor se adaptara a la situacién. Hay que
tener cuidado que el grado de cohesion no sea exce-
sivo y suponga una sobrecarga de responsabilidades
en algun miembro de la familia. Normalmente las
familias numerosas se adaptan mejor a la nueva
situacion. Hay que tener en cuenta que las actitudes
y expectativas de los padres son un factor determi-
nante en la forma como los otros hermanos perciban
al hermano discapacitado.



2. CONVIVIR A DIARIO CON UNA PERSONA

DIFERENTE

3. FORMAS DE APOYO A LA FAMILIA

A pesar de todas las dificultades enunciadas ante-
riormente, muchos padres y hermanos de personas con
trastornos del espectro autista llegan a darse cuenta de
que la convivencia con ellas puede ser muy satisfacto-
ria y gratificante. En muchos aspectos, tanto o mas que
la convivencia entre las personas llamadas “normales”
(pues los autistas tienen sus peculiares “virtudes”: en
general no mienten ni tienen malas intenciones. Son
mucho menos complicados y enrevesados que los nor-
males. Poseen una conmovedora ingenuidad, y su afecto
es directo, nunca fingido). Pero, para llegar a eso, hay
que pasar por un largo camino.

Pautas de intervencion fundamentales
(VVAA, 2007):

—El ambiente familiar deberd ser muy estructurado, con ruti-
nas familiares establecidas previamente y conocidas por
todos los miembros de la familia: horarios fijos, distribu-
cion de tareas, espacios determinados para las distintas
tareas a realizar...

—Realizar las actividades en el hogar siguiendo siempre la
misma secuencia para facilitar el aprendizaje por parte del
nifio (comer, retirar su plato, lavarse las manos...)

—Favorecer el reconocimiento de los distintos espacios de la
casa, su utilidad y el recuerdo de la tarea a realizar en los
mismos, mediante la utilizacion de carteles, fotografias o
simbolos distribuidos por los mismos.

—Distribuir carteles con dibujos secuenciados por los distintos
espacios de la casa para ayudar al nifio a establecer el
orden temporal en las rutinas diarias y ayudarle a anticipar
conductas.

—Utilizar en el ambiente familiar el lenguaje de signos, conver-
saciones mediante sefias,... no supone una especial dificul-
tad para los padres y favorece el desarrollo del lenguaje
hablado en el nifio.

—Propiciar situaciones que ayuden al nifio a generalizar lo que
aprende en casa aprovechando para ello contextos similares
(casas de amigo, tiendas...)

—Cuando se trate de ensefiarles tareas nuevas en el hogar,
éstas se deben presentar con frecuencia, reforzando inme-
diatamente cuando la conducta realizada se vaya aproxi-
mando a la que esperamos, sin insistir en que la realice de
manera totalmente adecuada desde el primer momento.

—Las conductas inadecuadas seran ignoradas siempre que se
pueda, premiando los comportamientos alternativos.

—Los padres deberdn mantener una estrecha relacién con sus
profesores, de manera que se reafirmen en casa las conduc-
tas que se trabajen en el aula.

—Para poder reforzar las conductas de manera eficiente, es
importante analizar qué le gusta al nifio y elaborar una lis-
ta con las cosas que son importantes para él: alimentos
que le gustan, juguetes que le entretienen, lugares en los
que parece sentirse especialmente bien o cualquier activi-
dad que al nifio le resulte gratificante, y premiarle con ellas
cuando realice lo que esperamos.

Debido a la atenciéon que las personas con TEA
precisan, las familias tienen que tener estrategias
para reducir el nivel de estrés que supone el estar al
cuidado de estas personas. Para Cuxart (1997), Cues-
ta y Hortiguela (2007), Martin Borreguero (2004) lo
que las familias requieren son fundamentalmente los
siguientes aspectos:

a) Un apoyo profesional que le ayude a convivir con
el problema, que le proporcione una explicacion
clara, sincera, y suficientemente detallada, del pro-
blema de su hijo, asi como un prondstico lo mas
explicito posible. Una orientacion regular en el tra-
tamiento cotidiano de su hijo, y un soporte psicolo-
gico especifico a las caracteristicas de cada dinami-
ca familiar y en relacion con la fase concreta de la
afectacion (shock, negacion, inhibicion y reaccion).
“A lo largo de las sesiones terapéuticas se intenta
focalizar el foco en los problemas reales a los que
la familia se debe enfrentar y se estimula el desa -
rrollo de sus propios recursos para encontrar una
solucion, lo que puede implicar la reorganizaciéon
de las rutinas familiares, introduccién de nuevas
tareas y sistemas de reglas conductuales diferen -
tes” (Martin Borreguero, 2004:247)

b) Servicios adecuados para el tratamiento de su hijo
y servicios de apoyo a la familia, de modo que, y
concretamente en este Ultimo caso, los padres dis-
pongan de un lugar en el que, con todas las garan-
tias necesarias, puedan dejar a su hijo en caso de
necesidad. Estos servicios de apoyo a la familia han
de servir para que los progenitores:

« Disfruten de tiempo libre para hacer deporte, ir
al cine, descansar el fin de semana o durante
un periodo de vacaciones.

* Permitir una mayor dedicacién a los demas
hijos cuando los haya.

-Liberarles de la angustia consecuente con la
enfermedad de uno de los padres, abuelos u
otros miembros de la familia, debido a la difi-
cultad, en este caso de poder atender a todas
las necesidades cotidianas de la familia.

= Dispongan de tiempo para cuidar de su propia
salud (atencion y revisiones médicas, ejercicio
fisico, tiempo para el cuidado personal...).

= Tengan un ritmo de vida tranquilo y adecuado
(tiempo para comer sin interrupciones, puedan
dormir adecuadamente, mantener buenas

relaciones con otros familiares...).
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4. COLABORACION ENTRE PADRES Y PROFESIONALES

Si uno de los objetivos que han de perseguirse con esta relacion es llevar a cabo las mismas pautas de edu-
cacion en la casa y en la escuela, ensefiando a los padres las maneras mas adecuadas de actuacion ante las
acciones de su hijo, para ello tantos docentes como padres deben tener en consideraciéon, permanente, aquello
que nos pediria una persona con trastornos del espectro autista y que Riviere destac6 y que Garza (2007) reco-
ge de la siguiente manera:

¢QUE ME DIRIA UNA PERSONA AUTISTA?

1. Ayadame a comprender mi entorno. Organiza mi mundo y facilitame que anticipe lo que va a suceder. Dame orden, estruc-
tura y no caos.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

14. No me agredas quimicamente. Si te han dicho que tengo que tomar una medicacién, procura que sea revisada periédica-
mente por el especialista.

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

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

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

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

19. Acéptame como soy. No condiciones tu aceptacion a que deje de ser autista. Sé optimista sin hacerte “novelas” o “casti-
llos en el aire”. Mi situacién normalmente mejora, aunque por ahora no tenga curacion.

20. Aunque me sea dificil comunicarme o no comprenda las sutilezas sociales, tengo incluso algunas ventajas en comparacion con
los que llamas “normales”. Me cuesta comunicarme, pero no suelo engafar. No comprendo las sutilezas sociales, pero tam-
poco participo de las dobles intenciones o los sentimientos peligrosos tan frecuentes en la vida social. Mi vida puede ser satis-
factoria si es simple, ordenada y tranquila. Ser autista es un modo de ser.Mi vida como autista puede ser tan feliz y satisfac-
toria como la tuya “normal”. En esas vidas, podemos llegar a encontrarnos y compartir muchas experiencias. Angel Riviére (1)
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5. LAS NECESIDADES DE LOS PADRES Y LOS HERMANOS

Se suelen dar una serie de recomendaciones
(Federacion Asperger Espafia 2007; Ponce, 2007)
que las familias han de tener presente con respectos
a los hermanos de una persona con trastornos del
espectro autista:

A) RESPETAR SU INDIVIDUALIDAD

Los hermanos no deben ser comparados con
otros nifios, necesitan desarrollar su propia identi-
dad. Esta es una necesidad inherente a cualquier
persona, pero en este caso se ve intensificada por la
presencia del hermano con trastornos del espectro
autista y por la estructura que la familia ha desarro-
llado para atender las necesidades de éste.

B) COMPRENSION

Debido a las presiones y problemas que conlleva
el vivir con un hermano discapacitado, sus vidas son
diferentes y necesitan saber que los demas entien-
den su situacion y estan dispuestos a escuchar y
ayudar en lo posible En ocasiones no entienden lo
que esta ocurriendo en casa, saben que los padres
ya no les prestan el mismo tiempo que en ocasiones
anteriores y si los hermanos son mayores que la per-
sona con discapacidad, durante su infancia pueden
tener una vivencia de que dicha situacién ha modifi-
cado a la familia. En determinados momentos viven
ideas de acabar con esta situacion: “Querria que se
cayera por las escaleras”...

C) INFORMACION

Necesitan que le aporten informacion real, clara,
directa y que responda a todas las dudas e interro-
gantes que se plantean respecto a su hermano, la
familia y ellos mismos. Requeriran diferente infor-
macioén segun pasen los afos. Destacamos la angus-
tia que sienten algunos hermanos que, en poco
tiempo, tienen que asumir la responsabilidad del
hermano sin conocimientos previos. El nifio puede
sentir cierto miedo a que sus compaferos descubran
a su hermano con discapacidad (de hecho, lo que da
miedo es la reaccién de los otros) sobre todo porque
es posible que no tenga los elementos necesarios
para enfrentarse a sus preguntas...Estos elementos
son los que pueden aportar los padres con naturali-
dad, hablando con ellos. Tenemos que destacar que
la manera como viven los padres su realidad de
tener un hijo con discapacidad dentro o fuera de la
familia afectara directamente a los otros hijos o
familiares. Para enfrentarse a ello la mejor estrate-

gia es la comunicacion, pero no de una manera aca-
démica (“nifio, ven aqui que tenemos que hablar...”),
sino de una forma cotidiana, estando cerca del nifio

dia a dia..., que sienta que puede hacer preguntas a
los padres y decir como se siente.

D) APOYO

En ocasiones pueden necesitar ayuda profesional
o la asistencia a “grupos de hermanos”, que pueden
ser muy Utiles por la complicidad que lleva implicita
el compartir el mismo problema. Los padres tienen
que hacer saber a sus hijos que la familia no debe
verse discriminada socialmente por tener una perso-
na con TEA entre sus miembros y que es importante
formar parte de una asociacion, mantener contacto
con otras organizaciones e intercambiar experien-
cias entre otras familias con la misma realidad
(Cuesta y Hortiguela, 2004).

E) ENTRENAMIENTO

En muchas ocasiones existe el deseo de ayudar
a los padres en el cuidado de su hermano y necesi-
tan que los ensefien a trabajar con él para que la
relacion sea gratificante.”Si bien es un hecho posi-
tivo que el nifio muestre una disposicion a ayudar
al hermano afectado, los padres deben vigilar que
el nifio no sienta una responsabilidad excesiva por
el cuidado de su hermano” (Martin Borreguero,
2004.254)
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6. ALGUNAS ASOCIACIONES Y TRABAJOS DE INTERES

SOBRE TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

= Proyecto Autismo la Garriga (Barcelona, Espafia)

http://www.autisme.com/ (Autismo en general)

El Proyecto Autismo la Garriga tiene la finalidad de propor-
cionar una atencién y un tratamiento globales y durante todo el
ciclo vital a las personas con autismo.

= Asociacion de amigos del autista

http://www.ama.org.br/html/home.php (Autismo en gene -
ral).

= Autismo en la Web

http://www.autismo.com// (Revistas especializadas en
autismo).

En esta pagina estan siempre renovandose con la mejor y
mas actualizada informacion sobre el autismo.

= Recomendaciones para los Padres de Nifios Autistas
Pequenios

http://www.autism.com/translations/es/es_advicepaper_re
v.htm (Escuela de padres de nifios autistas).

= Relacién de asociaciones de padres de nifios autis-
tas de distintas regiones espafiolas

http://www.once.es/guiadeladiscapacidad/opc612.htm

Vo

www.redenireculturas.org
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