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Resumen

El presente trabajo indaga el impacto que produjo, en las familias, recibir el diagnostico
de TEA de sus hijos. Las mismas pertenecen a la asociacion TGD padres de Merlo. Conocer las
problematicas que afrontan las familias y como repercuten en las dinamicas familiares y

emocionales.

El estudio emplea el meétodo cualitativo mediante la técnica de la entrevista
semiestructurada y en profundidad en cada uno de los elementos participantes. La muestra se
conformo por cuatro familias con hijos con diagndstico TEA y una Lic. en psicopedagogia; que
pertenecientes la asociacion de padres TEA, del partido de Merlo, a través de un muestreo no
probabilistico de tipo bola de nieve. Se construyeron matrices de andlisis y se realizé un analisis

inductivo de los datos.

Los resultados arrojados por la investigacion indican que el impacto del diagndstico en la
vida familiar ha sido significativo, generando emociones como el duelo y adaptacion a esta
realidad. Dificultades que afrontan, temores a futuro y como a través de sus experiencias buscaron
redes de apoyos, profesionales e informacion. Y el inicio de una asociacion de padres que tiene

por objetivo acompafiar a otras familias que transitan esta situacion para acompafiarlos.

Se concluye la importancia de acompafiar a las familias a enfrentar los desafios asociados

al TEA, desde el diagndstico y todo el tratamiento de los pacientes.

Palabras clave: TEA — Diagnostico — Impacto familiar — Profesionales- Asociaciones de

padres
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1. Introduccién

El presente trabajo pretende estudiar, el impacto ante la Ilegada de un diagndstico de
TEA, se busca conocer como las familias resuelven este acontecimiento, cuales fueron las

estrategias para resolverlo.

Pregunta Problema

¢Qué impacto produjo en las familias al recibir el diagndstico de sus hijos, que
pertenecen a la asociacion TGD padres de Merlo?

Objetivo General

Describir el impacto que produjo en las familias al recibir el diagnostico de sus hijos, que
pertenecen a la asociacion TGD padres de Merlo.

Obijetivos Especificos

1- Conocer las situaciones problematicas que enmarcan a las familias al momento de la

Ilegada del diagnostico.

2- Analizar qué actitudes adoptaron las familias desde una mirada psicosocial ante la

Ilegada del diagnostico.

3- Describir los problemas al momento de la llegada del diagnostico, como repercute en

las dindmicas familiares y aspectos emocionales.



Justificacion

En el presente trabajo de indagacion se realizard un analisis sobre el impacto que
tienen las familias de Merlo, provincia de Buenos Aires (Argentina) ante la llegada del
diagndstico de sus hijos con trastorno del espectro autista (TEA). A partir del tema elegido se

planteo la pregunta de investigacion sobre una parte de la realidad que se quiere indagar

Montalvo et al., (2023) dice que la familia, se enfrenta a una situacion compleja. Una
experiencia dolorosa que conlleva todo un proceso psicoldgico para asimilar y a actuar de

manera favorable en un escenario para el cual no se estaba preparado.

El término autismo fue introducido por el psiquiatra Eugen Bleugerer.
Etimoldgicamente, el prefijo “autos” significa si mismo, por cuenta propia y el sufijo “ismo”

denota una situacion o estado. Basa, J. (2020).

Actualmente el trastorno autista ha adquirido una nueva conceptualizacién, modificando

su nombre a trastorno del espectro autista (TEA).

El autismo, como veremos, no es una enfermedad, sino un trastorno de desarrollo
complejo, con etiologias multiples y grados variados. Se caracteriza por alteraciones en la
reciprocidad de la interaccion social, en lo sensorial, en alteraciones y deficiencias en la
comunicacion y lenguaje y repertorio conductual restringido, rigido y estereotipado. (Arce Arias
etal., 2016).

Fernandez et al. (2014) mencionan que en la condicion TEA, encontramos un amplio
abanico de realidades que comparten una sintomatologia: dificultades en la socializacion o
interaccion reciproca, déficits en la comunicacion verbal y no verbal, ademas del desarrollo de
intereses restringidos y patrones comportamentales repetitivos. Asimismo, la gravedad de la
sintomatologia TEA y los comportamientos disruptivos asociados (conductas autolesivas,
labilidad emocional, hiperactividad, irritabilidad) repercuten negativamente sobre los niveles de
ansiedad y estrés de los cuidadores, a la par que influye sobre el estado de bienestar emocional

de los mismos.



La constatacion por parte de los padres de que su hijo padece autismo es muy dificil de
asimilar. Hasta la llegada del diagnostico, un ir y venir de consulta en consulta, de especialista en

especialista.

En la opinion de Nafez (2003), cada familia es Unica y singular. Procesara esta crisis de
diferentes modos. Como elabore la crisis del diagnostico, puede acontecer un crecimiento y
enriquecimiento familiar o, por el contrario, se pueden desencadenar trastornos de distinta

intensidad.

Martinez (2008), describe que recibir el diagndstico para las familias es en ocasiones un
alivio muy deseado, otras noticias devastadoras. Los padres sienten que su busqueda ha
terminado y que al menos pueden empezar a comprender y a darle sentido al mundo de su hijo.
El diagnostico de TEA brinda a las familias una respuesta al saber por fin lo qué le ocurre a su
hijo, pero generalmente suele ser un proceso doloroso, y el alivio suele ser usualmente corto.
Como enuncia Nufiez (2003), en una tarea preventiva, “sera necesario que el pediatra y los
demas profesionales intervinientes puedan sostener y acompafiar a estas familias desde el
momento del diagndstico y en otras situaciones de crisis que atraviesan a lo largo de su ciclo
vital.” (p. 142)



2. Estado del arte

Diferentes estudios han abordado el tema, el impacto del diagnostico en las familias con
hijos con TEA. El stress y las diversas problematicas que circundan al nifio y el vinculo con los
padres y su familia. Se analizaron antecedentes cientificos que abordan esta problemaética.
Investigaciones similares, pero como veremos cada una de ellas aportan un nuevo aspecto. En
Google académico, se encontraron investigaciones afines. Para la seleccion de antecedentes se
realiz6 una bdsqueda en los dltimos 10 afios, ordenados en forma cronoldgica partiendo desde la

investigacion mas reciente. A continuacion, se presentan los estudios encontrados.

En primer un lugar, un estudio realizado en México por Montalvo Pedraza et al. (2023)
analiza la Caracterizacion Psicoldgica de las implicaciones emocionales de padres con hijos con
Trastorno del Espectro Autista. El objetivo de este estudio fue caracterizar psicolégicamente las
implicaciones emocionales (ansiedad, depresion, estrés) de los padres con hijos con Trastorno
del Espectro Autista. La metodologia fue mediante un estudio con enfoque cuantitativo.
Participaron 295 padres y madres. En las conclusiones se logré determinar que los padres de
familia atraviesan por un estrés severo, depresion leve y ansiedad moderada. Estos resultados
corroboran la urgencia de adoptar un enfoque comprensivo y global en la atencion de los padres
de las personas con TEA. Asimismo, destaca el papel de la autoeficacia parental, ya que una vez
que los padres reciban orientacion familiar, se concebiran mas capaces para afrontar los retos que
les presenta la crianza y atender de forma mas efectiva las necesidades de sus hijos. Los autores
concluyen que resulta relevante establecer una mayor cantidad de centros que brinden apoyo
psicoldgico y emocional para que los padres sean capaces de llevar a cabo de manera adecuada

su tarea como guia y principales encargados de la educacion-crianza de sus hijos.

En segundo lugar, un estudio realizado por Marina Romero-Gonzalez (2022), llevado a
cabo en el Hospital Regional Universitario de Malaga, Espafia. Describe la relacion entre estrés y
malestar psicologico de los padres y problemas emocionales y conductuales en nifios
preescolares con trastorno del espectro autista. Esta investigacion se ha centrado en la
sintomatologia de estrés y malestar psicologico de los padres como posibles factores de riesgo.
El estudio es de corte transversal de asociacion entre estrés y malestar psicoldgico de padres de
nifios preescolares con TEA (2-6 afios) y su relacion con psicopatologia coexistente en nifios con

TEA. De la muestra participaron pacientes que se atendieron en la Unidad de Salud Mental



Infanto-Juvenil del Hospital Materno Infantil de Malaga, dentro del Programa Asistencial
Integral de Trastorno del Espectro Autista de la Junta de Andalucia, donde se atienden nifios para
diagndstico temprano de TEA entre los 2 y los 6 afios de edad. Todos los nifios tenian que tener
un diagnéstico clinico de TEA acorde a la clasificacion diagndstica DSM-5, entre febrero del
2017 y febrero del 2019, por lo tanto, el reclutamiento fue clinico. De los 149 nifios derivados
durante este periodo por sospecha de TEA, 101 tuvieron confirmacién diagndstica con pruebas
ADOS-2 y fueron invitados a participar en el estudio. La investigacion determing altos niveles
de estrés y malestar psicoldgico en los padres asociados ya desde la primera infancia con
psicopatologia coexistente en dicha poblacion, especificamente con problemas emocionales y
conductuales. Sin embargo, la autora considera que se necesitan futuros estudios longitudinales

para entender mejor la relacion causal entre estas variables y su posible relacion bidireccional.

Una investigacion publicada en Corufia, Espafia por Montserrat Duran et al. (2016) tuvo
como objetivo principal del trabajo analizar las implicaciones que tiene la crianza de una persona
con TEA sobre la calidad de vida, asi como la contribucién relativa del estrés parental y de las
estrategias de afrontamiento, de sus cuidadores principales. Expresan que la crianza y educacion
de los hijos supone un reto importante, las demandas asociadas a este hecho se ven notoriamente
incrementadas en el caso de los padres de personas con diagnostico de trastorno del espectro
autista (TEA). Los padres de nifios con TEA soportan niveles elevados de estrés como
consecuencia de los trastornos del suefio que sufren sus hijos, agitacién y gritos, estereotipias y
auto-lesiones, dificultades en la alimentacion y control de esfinteres, falta de reciprocidad social
0 emocional, etc. La vida familiar en la mayoria de los casos se organiza en torno al nifio/a con
TEA. La muestra, qued6 formada por 41 madres, 8 padres y 1 hermano de personas con TEA.
Respecto a las caracteristicas de las personas con TEA 36 eran varones y 14 eran mujeres. La
edad media fue de 13,32 afios. Las personas con TEA van a presentar necesidades y desafios
diferentes a medida que se van desarrollando. Los resultados avalarian la idea de que la
adaptacion de los cuidadores principales que conviven con una persona con TEA no sélo
depende de las caracteristicas de ésta, sino que seria un proceso mas complejo en el que
intervendrian factores como la percepcion que tienen los cuidadores de los desafios, los retos y
las necesidades cambiantes que se les van planteando, asi como la percepcion de los apoyos

recibidos.



El siguiente articulo consultado fue redactado en Espafia por Fernandez Andrés et al.
(2014) y aborda el estrés y afrontamiento en familias de hijos con TEA. En ella se evidencia que
diversas investigaciones muestran la relacion existente entre tener hijos con trastornos del
neurodesarrollo y el estrés familiar. Esta investigacion analiza las sintomatologias del TEA que
le confieren un perfil caracteristico. Esas manifestaciones permiten visualizar diversos niveles de
estres presentes en los padres de nifios con dicho trastorno. En cuanto al método, formaron parte
de esta investigacion los padres de 81 nifios de 5 a 9 afios de edad. Se concluy6 que la negacion
del problema es una estrategia de evitacion que suele ser poco adaptativa y poco efectiva frente a
los estresores. Propone como estrategias apoyo social, como factores que se relacionan

inversamente con el estrés parental en el acompafiamiento del nifio.

Finalmente, en otro estudio de Tesis realizado en Argentina, Basa, J. A. (2010) abordé el
estrés parental con hijos autistas. Analiz6 que, tanto padres como madres de hijos autistas,
presentan mayores niveles de estrés en comparacion con padres y madres cuyos hijos no son
autistas. Como segunda hipétesis el autor infiere que las madres de hijos autistas presentan
mayores niveles de estrés que los padres de los mismos. Se considera que ser padre de un hijo
que padece de autismo es mucho mas desgastante y agotador que tener un hijo sano, debido a la
cantidad y calidad de recursos tanto personales, como sociales, econdmicos, etc. que intervienen
en la crianza del mismo. La muestra estuvo constituida por 72 personas, un grupo de padres y
madres cuyos hijos padecen autismo (36) y un grupo control cuyos hijos son sanos (36). Segln
los resultados de la investigacidn, se obtuvieron diferencias significativas con respecto al nivel
de estrés total entre ambos grupos. Resultaron diferencias globalmente significativas en lo
referente a los padres cuyos hijos no son autistas y padres con hijos con TEA. Por Gltimo, al
analizar las diferencias existentes entre padres y madres de hijos autistas, no se obtuvieron
diferencias significativas. Luego de observar las investigaciones consultadas, las cuales indagan
sobre el impacto psicoldgico y el stress de las familias ante la llegada de un hijo con diagnostico
con TEA se puede visualizar estudios que se enfocan en las consecuencias que atraviesan los
padres y familiares mas directos en lo relativo al acompariamiento del paciente como es el caso
de Montalvo Pedraza et al. (2023), Romero-Gonzélez (2022), Fernandez Andrés et al. (2014) y
Basa, J. A. (2010). Otra perspectiva es el andlisis de la calidad de vida de la familia como en el

estudio realizado por Montserrat Duran et al. (2016) que acomparia al paciente con diagnostico
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con TEA. La presente investigacion permitird indagar y actualizar experiencias de poblacion de

la localidad de Merlo, provincia de Buenos Aires (Argentina).
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Marco Tedrico

3. Trastorno del Espectro Autista (TEA)

En este apartado se analizan las caracteristicas del TEA. El Diagnostic and Satistitical

Manual of Mental (DSM) es el manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria. Contiene descripciones, sintomas y otros criterios para
diagnosticar trastornos mentales. Estos criterios de diagnostico proporcionan un lenguaje comun
entre los distintos profesionales, estableciendo claramente los criterios que los definen y
ayudando a asegurar que el diagnéstico sea preciso. En el DSM 1V este tipo de trastornos se lo
denominaba TGD (trastorno generalizado del desarrollo). A su vez este grupo se dividia en 5
diagnosticos: sindrome de Rett, trastorno desintegrativo de la infancia, autismo, trastorno
generalizado del desarrollo no especificado y sindrome de Asperger.

En mayo del afio 2013 se publica una nueva version del manual, el DSM V (actualmente
vigente), donde las categorias desaparecen. Se unifican los diagndsticos bajo el diagnostico de
trastorno del espectro autista (TEA).

Segun el DSMD V (American Psychiatric Association, 2014), nos indica que para el
diagndstico del trastorno del espectro autista se considera lo siguiente:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccion social en
diversos contextos. 1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo,
desde un acercamiento socia anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos
pasando por la disminucién en intereses, emociones o afectos compartidos hasta el fracaso en
iniciar o responder a interacciones sociales. 2. Las deficiencias en las conductas comunicativas
no verbales utilizadas en la interaccion social, varian, por ejemplo, desde una comunicacion
verbal y no verbal poco integrada pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje
corporal o deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion
facial y de comunicacion no verbal. 3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y
comprension de las relaciones, varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el
comportamiento en diversos contextos sociales pasando por dificultades para compartir juegos
imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas. La gravedad
se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de comportamientos restringidos

y repetitivos.
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B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades 1.
Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. ej., estereotipias
motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases
idiosincrasicas). 2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a cambios
pequenfios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo,
necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia). 3. Intereses
muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés (p. ej.,
fuerte apego o preocupacion por objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o
perseverantes). 4. Hiper- o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por
aspectos sensoriales del entorno (p. €j., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos, fascinacion
visual por las luces o el movimiento). La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion
social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos C. Los sintomas han de estar
presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero pueden no manifestarse
totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden estar
enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u

otras areas importantes del funcionamiento habitual.

En los ultimos 15 afios, el nimero de investigaciones cuyo tema central es el autismo
ha crecido exponencialmente. El autismo es caracterizado, asi, como el trastorno del

desarrollo de mayor crecimiento contemporaneo (Piro 2017).

El autismo ha cambiado de paradigma para convertirse en trastorno del espectro autista.
Segun Vasen (2015) Mientras la mayoria de las categorias diagndsticas intentan precisar lo mas
especifica y delimitadamente un cuadro (lo que se ha Illamado paradigma categorial), en la nueva
version “espectro” del autismo a la categoria se ha expandido de tal modo que sus limites son
borrosos y en lugar de categorizar estrictez, incluye variaciones de gravedad y significacién de
sintomatologia que oscilan, en una gama muy variada y heterogénea.

Encontraremos en este nuevo paradigma distintas variaciones, distintos colores. Se

reconoce que una persona con autismo puede presentar otras patologias y puede ademas cambiar
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su diagnostico a lo largo de su vida. Esa diversidad a la que nos referimos se presenta en muchos
de los nifios y nifias clasificados como parte del Espectro Autista (y antes de los mal llamados
Trastornos Generalizados del Desarrollo No Especificados) que presentan un polimorfismo
sintomatico notable.

Segun Vasen (2015) en cuanto a los intereses restringidos y comportamientos
repetitivos, existen diversos aspectos dentro del espectro. Algunos no presentan manierismos
mientras otros tienen movimiento de manos o dedos de manera insistente. Algunos de ellos
representan estereotipos, pero no una retraccion social significativa. Teniendo en consideracion
el retraso intelectual, el mismo puede estar presente (mas de la mitad presenta limitaciones
cognitivas) al igual que las severas dificultades de aprendizaje, sin embargo, muchos de ellos
denotan un alto rendimiento y capacidad simbodlica.

Hay también quienes presentan trastornos motores leves 0 severos y también
convulsiones. Otros, nada de eso. Lo mismo cabe para las alteraciones de su sensorialidad, que
pueden ser muy marcadas 0 no estar presentes.

En este sentido, el DSM-5 propone cuatro grandes cambios. EIl primero hace
referencia a la sustitucion de una clasificacion categorial de los TGD que eran cinco en el
DSM-1V a una Unica categoria dimensional: los TEA que es incluida, a su vez, en los
trastornos neurocomportamentales.

En segundo lugar, la desaparicion de la codificacion multiaxial que permitia dimensionar
la gravedad del impacto de los sintomas en la vida social. Este punto est4 contemplado ahora en
los gradientes de gravedad que especifican el cuadro.

En el siguiente nivel, la reduccién de la triada comunicacion, socializacion y
comportamiento a dos tnicos dominios: los déficits de interaccion social y de comunicacion por
un lado y los intereses restringidos y los comportamientos repetitivos por el otro. Los déficits
en la comunicacion estan intimamente relacionados con los déficits sociales.

El cambio ha sido la posibilidad que dara la nueva version (no permitida por el DSM-
IV) de establecer que los TEA puedan ser categorizados junto con otras alteraciones como el
ADHD, el trastorno del movimiento estereotipado, el TOC u otros trastornos mentales como la
ansiedad o la esquizofrenia. Para sus autores el autismo puede estar presente junto con cualquier
otro trastorno del desarrollo o trastorno mental pudiendo cambiar el cuadro clinico de la persona

a lo largo de los afios. Vasen (2015). Digamos que el espectro autista afectara distintos ejes:
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Inteligencia, comunicacion, conductas repetitivas, regulacion sensorial, actividad motora.

Pese a que esta categorizacion supone una revolucion en el diagnostico, cabe tener
presente que cuando hablamos de trastorno del espectro autista (TEA), se hace referencia a
personas con dificultades en la socializacion, comunicacion y con un patron de inflexibilidad
mental e intereses restringidos. A estos sintomas nucleares, que deben aparecer en una etapa
evolutiva temprana, es posible afiadir una serie de problemas de conducta que en algunos casos
van asociados: hiperactividad, labilidad emocional, hipersensibilidad, agresividad, trastornos de
la alimentacion y el suefio. Desde esta perspectiva, el autismo no es una enfermedad sino un

funcionamiento subjetivo singular.

4. Familia y discapacidad

La autora Nufiez (2002) nos adentra mediante el abordaje clinico, sobre la cuestion de la
Ilegada del diagnostico a la familia. Sabemos que la familia que tiene un hijo con discapacidad
afronta una crisis movilizada a partir del momento de la sospecha y posterior confirmacion del
diagndstico. Cada familia es Unica y singular y procesaréa esta crisis de diferentes modos.

Enumera distintas situaciones de conflicto registradas en la clinica psicolégica en los
diferentes vinculos familiares:

a) conyugal (interacciones entre los miembros de la pareja). La discapacidad del hijo
produce, generalmente, un gran impacto en el plano de la pareja conyugal.

Un factor de gran influencia es la existencia, 0 no, de conflictos previos a nivel de
la pareja. Los de conflictos previos pueden traer mayores dificultades en la adaptacion a la
situacion. Esos conflictos pueden agravarse o bien puede ser tomado como ‘“chivo
expiatorio”, dice la autora de las dificultades maritales. Otras sin conflictos previos pueden
comenzar a mostrar signos de trastornos. Nufez (2022)

b) parental (interacciones entre padres e hijos).

c) fraterno (interacciones entre los hijos).

* Predominio de la vincularidad parental sobre la conyugal. Hay predominio de las
funciones parentales. El dafio del hijo se asocia a temores y fantasias de los padres en torno al

sexo y mas aun cuando es el primero. EI hombre vive un cuestionamiento a su virilidad. La
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mujer siente que la discapacidad es una prueba de que tiene algo malo dentro.

* Division rigida de roles entre los miembros de la pareja de acuerdo con un modelo
tradicional:

a) La madre dedicada a la crianza de los hijos. La madre establece una relacion muy
estrecha con ese hijo que es criado por la ley maternay el padre no es incorporado a una situacion
triangular. El hijo ocupa el lugar de un “nifio eterno”. La madre se sacrificacomo mujer, esposa,
madre de los otros hijos. La madre, lleva adelante la mayoria de los requerimientos que la
rehabilitacion impone.

b) El padre, Gnico sostén econdmico. Hay déficit de funcion paterna. Suele estar
ausente. Muchas veces el padre recurre a la racionalizacion e intelectualizacion del problema.
Puede dedicar mucho tiempo a estudiar e investigar sobre la temética de la discapacidad y a
acumular informacion sobre la dificultad de su hijo que, en muchas circunstancias, exceden las
gue maneja el profesional.

 Alto nivel de recriminaciones, reproches, manifiestos y proyecciones sobre el otro.
Sentimientos propios de culpabilidad y fracaso.

* Intensos sentimientos de agobio y sobreexigencia ante las demandas de este hijo. Los
miembros de la pareja transitan vivencias de soledad y no reconocimiento por el otro, en aquello
gue cada miembro de la pareja esta haciendo.

* Incomunicacion y distancia entre los miembros de la pareja, asi también aislamiento
en relacion con el afuera.

La autora Nufiez (2002) describe los vinculos entre padres e hijos con discapacidad En
este vinculo se movilizan sinnimero de sentimientos ambivalentes e intensos, desde el primer
momento en que se descubre la discapacidad: desconcierto, extrafiamiento, inseguridad,
desilusion. dolor, culpa, miedo, rechazo, rabia, etc. Estos sentimientos negativos pueden
combinarse con otros positivos: sentimientos de ternura, de amor y hasta de orgullo hacia ese
hijo; deseos de reparacion, ante los logros obtenidos; el sentirse enfrentando un desafio
permanente; etc.

* Vinculo padres-hijo con predominio de sentimientos de culpa. Vinculo acreedor deudor
con una deuda insalvable.

a) Padres deudores-hijo acreedor. La pareja paterna aparece dominada por la culpa al no

disponer de una solucion que arregle el dafio. Quedan ocupando el lugar de deudores frente a un
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nifio acreedor. Seran eternos dadores. Se esfuerzan por rellenar toda falta; nada parece alcanzar.

b) Hijo deudor-padres acreedores. El lugar de deudor también lo puede ocupar el nifio,
simultaneamente o alternativamente. El nifio suele sentir que ha defraudado a sus padres, a los
que vive como insatisfechos y desilusionados con €l a causa de su discapacidad. Se siente
culpable por ello. Los padres se relacionan con su hijo de modo exigente y controlador, en cuanto
a rendimiento y eficacia.

* Vinculo paterno-filial con ausencia de demandas. De este hijo ya no se espera nada. Es
un vinculo parental en el que predominan la desilusion, la impotencia y la desesperanza.

* Vinculo padres-hijo con negacion e idealizacion del dafio. La discapacidad del hijo
aparece revestida de cualidades divinas otorgando a los padres la condicion de ser los elegidos
de Dios, por tener un hijo especial. Se hace una hipervaloracion del dafio que se transforma en
un don divino y sello distintivo.

* Vinculo padres-hijo en el que se anulan las diferencias. Sobre la base de la
identificacion con el hijo con discapacidad, ambos miembros de la pareja o uno de ellos. Son
proclives al fracaso de iniciativas y emprendimientos que implican el crecimiento y desarrollo
personal.

* Vinculo padres-hijo en el que se remarcan las diferencias. Escision: sanos-enfermos.
Se coloca al discapacitado, y s6lo a él, en el lugar del fracaso; marcandose fuertemente de este
modo las diferencias dentro del nucleo familiar.

* Vinculacion con el hijo solo desde la parte dafiada, sin reconocimiento de sus aspectos
sanos. Los padres gquedan atrapados en la etiqueta diagnostica, en el cumplimiento de las
ejercitaciones es tomado como Unica expresion de su funcion parental. Hay ausencia de
actividades gratificantes y recreativas.

* Vinculo padre-hijo oscilante entre la permisividad y el descontrol agresivo. Son
frecuentes las dificultades paternas para asumir la disciplina y la puesta de limites. El nifio suele
funcionar como alguien despo6tico que se maneja mediante el principio de placer. Estos mismos
padres muestran alternativamente abruptas reacciones agresivas generadoras de culpa.

Finalmente, Nufiez (2002), describe las situaciones de conflicto entre hermanos.

* Predominio de intensos sentimientos de culpa en el hermano por vivirse como el hijo
poseedor de habilidades o de la salud que se le restd al discapacitado. A nivel de fantasia, el

hermano con deficiencia queda ocupando un lugar de victima, despojado de las capacidades que
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él posee. El hermano con discapacidad es sentido también como el hijo preferido frente a los
padres, que le dedican atenciones y cuidados especiales y le ofrecen mas posesiones materiales.

* Predominio de fuertes sentimientos de ira, rivalidad, celos, envidia ante las mayores
atenciones, privilegios, cuidados y provisiones materiales para el hermano. A su vez la culpa
que empuja a buscar en forma compulsiva demostrar actitudes contrarias, por ejemplo,
cordialidad, bondad excesiva o0 ayuda hacia él.

* Presencia de intensos sentimientos de frustracion, aislamiento y soledad, como
consecuencia de todas las limitaciones que se encuentran en la relacién con este hermano con
quien, muchas veces, no puede compartir travesuras, aventuras, alianzas, Estos sentimientos
surgen también en la relacion con los padres que se hallan absorbidos y abrumados por la
atencion al hijo con discapacidad.

* Predominio de un exceso de responsabilidad ante el discapacitado, asumiendo
funciones paternas. Pueden darse situaciones extremas en las cuales el hermano queda
indiscriminado, fusionado con el discapacitado, pudiendo hacer una renuncia a la propia vida.
El hermano queda expuesto a cargar con el peso de sostener de estos padres.

* Vinculo dominado por vergiienza y temor a la mirada. Los sentimientos de vergiienza
se suelen acompanar de culpa.

* Vinculo con intensa preocupacion en torno al futuro. Los padres suelen planificar para
el futuro el cuidado del discapacitado por el hermano mayor, con un alto nivel de expectativas
y alivio propio en ello, eludiendo hablar de este proyecto con los hijos.

En la opinion de Simari (2000), la familia adoptard diferentes actitudes frente a la
discapacidad:

1) La familia abandona la vida social, se recluye o aisla. Abandona sus
amistades y visita a sus familiares. Evitan las salidas publicas para evitar ser vistos por
otras personas.

2) La familia aisla sélo al hijo con discapacidad. Incluso en la dindmica
familiar: paseos, comidas, vacaciones. Se niega su existencia.

3) La familia utiliza al hijo o integrante que padece la discapacidad para un
beneficio secundario. Dentro de este grupo de familias podran enviar a sus hijos a pedir
dinero o vivir de alguna pensién en detrimento del cuidado del hijo.

4) La familia abandona a la persona discapacitada, dejandolo al cuidado de
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otro. También el abandono en caso de adultos internados en un asilo o centro
especializado.

El abandono puede ocurrir, aunque convivan. Este puede consistir en: no tener un
diagndstico, no llevarlo a terapias, no acompafiarlo en la escolaridad. Asi no permiten
avanzar en las posibilidades del paciente.

5) La familia sobreprotege al familiar que posee la discapacidad. Son aquellas
familias que no le permiten crecer e independizarse. La sobreproteccion es ejercida por
todos los integrantes, o sdlo por algunos. Por gj., darle de comer en la boca, cuando puede
hacerlo por sus propios medios.

6) La familia niega la enfermedad. Cuando la negacion persiste le exigiran al
sujeto que padece la discapacidad méas de lo que puede dar. No miden el alcance real del
cuadro y hasta piensan que magicamente se resolvera.

7) La familia racionaliza la enfermedad. Intenta dar razones de la enfermedad
de caréacter racional y sobre quien la padece, dejando de lado la angustia.

8) La familia intelectualiza la enfermedad. Utilizan el discurso médico para
dar respuesta al diagndstico y asi con la apropiacién de términos médicos o cientificos
ponen distancia a la angustia que representa un familiar con discapacidad mas ain un hijo.

9) Por ultimo, familias contenedoras o luchadoras. A partir de aceptar la
discapacidad haran frente a la adversidad, la desidia de ciertos servicios, la indiferencia

de ciertas instituciones y la manipulacion de ciertos profesionales.

5. El Diagno6stico

El diagndstico segun Nufiez (2003) produce un impacto psicoldgico a nivel de los
diferentes vinculos familiares, como hemos visto. En correspondencia a como se elabore la crisis
podrian producirse un crecimiento y enriquecimiento vincular o, por el contrario, problemas
psicolégicos de distintos grados de gravedad, en la trama vincular familiar.

Simari (2000) nos dice, “cualquier deficiencia, por infima que sea, marca una ruptura.
Se hace necesario que la pareja parental realice un trabajo de duelo. De su resolucion, dependera

el poder empezar a ver a ese hijo asi tal como él es.” (p.23)
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En investigaciones. llevadas a cabo por la autora Nufiez (2003) refiere que los motivos

de consulta mas frecuentes fueron los siguientes:

a) Problematicas del nifio: problemas de conducta (conductas agresivas e
impulsivas, aislamiento, falta de interés, inhibicion, apatia), dificultades de avance en el

tratamiento especifico o en la escolaridad, etc.

b) Problematica de los hermanos: sintomatologia psicosomatica, exceso de
involucramiento con el discapacitado, sobre adaptacion, problemas escolares, conductas

agresivas.

c) Dificultades de los padres: inseguridad, desorientacion, dudas y falta de
confianza en el ejercicio de su rol paterno frente a este hijo diferente; sentimientos de
agobio ante esta paternidad (sobre todo en la madre); dificultades en la toma de
decisiones en algtin momento del ciclo vital (eleccion de la escuela, adolescencia, etc.);
falta de colaboracién familiar en los tratamientos especificos; abandono y depdsito del
nifio en una institucion especializada; falta de atencion o gran sobreexigencia sobre el
nifio; etc. ( p.133).

5.1 Familiay TEA
La autora Nufiez (2007), describe familia y discapacidad, pero si lo encuadramos en TEA

describe distintos tipos de familias.

Familias sobreprotectoras, donde dice que hay un conflicto de intereses, entre la
tranquilidad de los padres y las necesidades del hijo con TEA. Esta situacion se manifiesta de
diversas maneras. Una de ellas la infantilizacion, tratando a la persona con TEA como si fuera
un nifio permanente. Se observa en el lenguaje, en la forma de hablarle. Cuando es adulto, los
padres se mostraran reticentes, temiendo lo peor y evitando que adquiera autonomia y
habilidades sociales. La autora enuncia que la escolaridad es un momento critico, la escolaridad
en escuela ordinaria, desaparece la discapacidad del hijo, porque esté escolarizado junto a los
demas. No contempla a la escuela especial como una oportunidad de adquirir habilidades, sino
un espacio segregado.

Sanchez (2017) describe etapas en las fases del duelo de las familias. La llegada de un
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hijo(a) con autismo genera en la familia una crisis inesperada, de desajuste, que exige de los
padres una adaptacion instantanea. El equilibrio de la familia queda generalmente
descompensado. Distingue:

12 Fase Negacion del TEA. Como forma de autodefensa emocional, la negacion
prevalece ya que, ante la inexistencia de aspectos fisicos observables, es mas dificil admitir que
algo no va como deberia, a lo que se puede sumar la falta de informacion y los primeros signos
relevantes del autismo, ya que en muchos casos es dificil imaginar el momento en que un médico
hable de la situacion y comenzar el proceso de tratamiento.

2% Fase: El enfado. Con el tiempo, esta negacion se va transformando en enfado,
intentando tapar el dolor y la tristeza, la impotencia de no encontrar una cura o una solucion a
ese problema que ha surgido de repente, buscando a veces segundas opiniones con la idea de
que ese diagnostico sea equivocado o se trate de un simple retraso del desarrollo.

3% Fase: La culpa. Se tiende a desarrollar la culpa que parte de nuevo del
desconocimiento, creyendo que ha sido una causa hereditaria, de alguna vacuna o incluso de
algo que se ha hecho mal en el periodo de gestacion.

42 Fase: La tristeza y la depresion. Después de pasar por todas estas etapas, se vuelve la
vista atras, a todas las ilusiones y expectativas que se tenia frente a su hijo, y comparando como
se plantea esta nueva vida, llena de metas y objetivos a conseguir, necesitando en la mayoria de
casos atencion psicoldgica y apoyo emocional.

52 Fase: La aceptacion. Finalmente, se asienta la idea de que su hijo tiene TEA y tras el
reconocimiento y la aceptacion, se pasa a controlar la situacion llevando a cabo estrategias
mucho mas.

Méndez et al. (2020) estudiaran el Ajuste y resiliencia parental como recurso para
afrontar el diagnostico del TEA. La resiliencia es considerada como la capacidad humana para
enfrentar, sobreponerse y sobreponerse. Como la familia hace frente a la adversidad y encuentra
las maneras idoneas para dar solucién a los requerimientos y adaptarse de manera positiva una
vez recuperada del impacto inicial del diagnostico. Dentro de las dificultades a las que se
enfrentan los padres de un hijo con autismo es el diagnostico, por lo que el vivir de manera

constante con estrés podria afectar la dinamica de pareja.
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6. Encuadre metodolégico

Este trabajo propone el analisis del impacto que produjo en las familias, al
momento de recibir el diagndstico de TEA de sus hijos. Las familias que participan,

pertenecen a la asociacion TGD padres de Merlo.

Por lo tanto, para cumplir con los objetivos propuestos, el enfoque de esta
investigacion es cualitativo de alcance exploratorio en el cual se emplea un corte
temporal transversal.

En cuanto a las técnicas de obtencién de datos se emplea una entrevista
individual semiestructurada y en profundidad a cada elemento de la muestra. Con
respecto a ésta Ultima, sera seleccionada de forma no probabilistica obteniendo a los
participantes a traves de la técnica de conveniencia y bola de nieve.

El criterio de inclusidn utilizado para la unidad de analisis son los siguientes: que
los participantes sean familias del Partido de Merlo, que integran una asociacion de

padres, mencionado en el objetivo general.

Por otra parte, en cuanto a la demarcacion geografica se encuadra en el partido de

Merlo.

A su vez, los elementos deberan aceptar el consentimiento informado en el
cual se expondran cuestiones relacionadas con la garantia de anonimato, confidencialidad
y respeto por su integridad general.

A partir de los datos obtenidos en las entrevistas se realizara un analisis
inductivo a fin de reconstruir de forma interpretativa sus experiencias y obtener

conclusiones en relacion a las misma
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7. Analisis e Interpretacion de los Datos

Para realizar el analisis de los datos obtenidos a partir de las entrevistas realizadas se
tendran en cuenta las siguientes categorias, “Identificacion de las primeras sospechas de los
comportamientos atipicos o inesperados de su hijo/a”, Consideraciones sobre el impacto en la
vida familiar luego del diagnoéstico, “Temores e inquietudes que proyectan a futuro”, y

“Participacion en charlas y diversas fuentes de informacion”.

7.1 ldentificacion de las primeras sospechas de los comportamientos atipicos o
inesperados de su hijo/a

Las familias entrevistadas, concuerdan en describir los primeros signos de alertas
observados. Sus testimonios coinciden en la pérdida del lenguaje, la falta de respuesta a
estimulos especificos y otras conductas observadas. Una regresion en el comportamiento social y
de lenguaje que preocupa a las familias y que luego confirmaran en el diagndstico de TEA.

Dialogar con las familias nos muestran su estructura y sus modos de resolucion.

Cabe destacar que en general fueron las madres, las primeras en notar comportamientos
atipicos en sus hijos. Por ejemplo, “Unas de las primeras cosas que nos llamo la atencion con S.
fue que él no respondiera por el nombre, la atencion por ejemplo las cosas que giran”. Otra
mama sugiere que observo “A mi me llamaba la atencion en G. caminaba en puntas de pie, entre
el aiio y los dos, hasta los tres afios andaba descalzo”. Otra entrevistada menciond que sus
primeras sospechas surgieron porque no respondia al nombre “la abuela me dice yo lo llamo y
no me escucha”. También hubo respuestas que coincidieron en que la falta del desarrollo fuera
motivo de consulta “Yo empecé a ver en C. que tardaba en llegar su habla. Y cada vez que decia
una palabra nueva, perdia otras”. Segun Celis Alcala (2022) describe que el TEA, se determina
por problemas sociales en multiples contextos, comportamientos comunicativos no verbales.

Ademas de patrones de comportamiento, intereses o actividades de tipo restrictivo o repetitivo.

En consecuencia, en estos primeros sintomas iniciales observados por las familias

encontraron dificultades en el lenguaje, problemas de interaccion social y de conductas atipicas.
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Las familias revisan sus primeros recuerdos y encuentran también que sus hijos
presentaron dificultades para sostener relaciones sociales, movimientos repetitivos, intenso
interés por temas especificos, reacciones intensas a estimulos (luces, sonidos, texturas), apego a
objetos. Cuenta una mama “muy chiquitito y por ahi se pasaba segundos mirando el ventilador

del techo, o salia al patio y se quedaba mirando el lavarropas”.

7.2 Consideraciones sobre el impacto en la vida familiar luego del diagnoéstico

Los padres describen diferentes respuestas, desde lo emocional, al recibir el diagnostico.
Un proceso de duelo ante la confirmacion del diagndstico y el inicio de un camino para
acompanfiar a sus hijos. Una mama expresaba “;Y hablabamos del duelo de la maternidad
idealizada no?, reconocer el diagndéstico de un hijo. Que no es algo que se cura, se arregla. jEs
esto! Con eso va a vivir el resto de su vida. Una condicion y sus diferentes obstaculos”. Otra
mama afirmd” Yo venia haciendo duelo interno. Cuando recibimos la noticia me lo esperaba. Y

fue triste”.

Dice Simari (2000) dice que la aparicion de cualquier tipo de discapacidad implica, tanto
para el sujeto que padece como para la familia, la posibilidad de hacer un duelo por aquello que

se perdid y que necesita ser elaborado.

La familia afronta una crisis movilizadora a partir del momento de la sospecha y posterior
confirmacion del diagnostico (Nafez, 2003).

Sin embargo, en un momento del desarrollo, normalmente a partir del primer afio,
empiezan a aparecer ciertos comportamientos que desconciertan a los padres, sintomas que les

provocan una inquietud que aumenta con el paso del tiempo. (Martinez,2008)

Como de describe Nufiez, cada familia tiene sus propios recursos y fortalezas para lidiar
con las crisis, la llegada del diagnéstico. Algunas reciben apoyo de amigos, recursos
comunitarios o incluso familiar. Hay familias que pueden tener dificultades para adaptarse y
requerir apoyo adicional. “Yo me acuerdo que iba con mi hijo en brazos, se me caian las
lagrimas. No sabia ni donde estaba parada. Y no paraba de llorar. Yo no paraba de mirarlo

esos dias y llorar y llorar. Y buscaba informacion. Googleaba”.
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La constatacion por parte de los padres de que su hijo padece TEA, es muy dificil de
asimilar. Generalmente no pueden creer lo que les dice el especialista, no es posible que su hijo

padezca autismo
Hay diversidad de respuestas como de necesidades diversas que surgen en cada familia.

Sus respuestas nos ilustran como los padres intentan adaptarse a esta situacion. “Y habia
que organizarse para llevarlo al hospital, fue duro”. Toman decisiones y estrategias.

“Comenzamos a conocer el mundo de las terapias. Y el caos de todo”.

La organizacion familiar incluird a partir de ese momento, un mundo nuevo de terapias y
consulta a profesionales y todo un desafio en torno a ello para resolver. Una entrevistada dijo
“Siempre funcionamos los cinco juntos para todo. Nosotros como no tenemos mucha ayuda. Si
bien nos apoyan en todo, la familia. Solemos manejarnos solos. J. y yo, nos dividimos las

’

terapias. Hay algunas que los lleva él, otras que los llevo yo.’

Estas familias se encontraron vulnerables, tanto en el nifio como su entrono familiar, y se
observa una identificacion con sus hijos y en consecuencia las familias se reorganizan para

acompanarlos.

Es asi que Nufiez (2003) invita a que el pediatra y otros profesionales sostengan a las
familias desde el momento del diagnostico y otras situaciones de crisis que atraviesen. También
que actten precozmente en familias vulnerables, para que alcancen fortalezas para afrontar

diversas situaciones.

La Lic. En psicopedagogia, desde su experiencia, dice que las familias “en general se los
ve frustrados, cansados, etc. Muy dificil que tomen las sugerencias”.

Las familias necesitan acompafiamiento y sostén.

7.3 Temores e inquietudes gue proyectan a futuro

Las familias expresan temores e inquietudes sobre el futuro, especialmente en relacion
con el apoyo y cuidado continuo que sus hijos requeriran una vez que ellos ya no estén presentes.

Ellas dicen “Que va a pasar cuando yo no esté mas, cuando ya no esté mas el papa. ;Quién lo
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va ayudar?, ¢quiéen lo va acompafar? Otra familia expresa “El temor es el futuro. Que va a

pasar. Si vamos a estar para cuidarlo, protegerlo, guiarlo. Si va a poder lograr sus cosas”.

Hay una necesidad de las familias de trabajar junto a los profesionales para prepararlos y
crear sistemas para que alcancen sus hijos, las mayores habilidades posibles. Garantizarles, desde

las posibilidades de sus hijos, desarrollar su maximo potencial a miras al futuro.

7.4 Participacion en charlas y diversas fuentes de informacion

Los padres han buscado ayuda de profesionales, en su entorno, en otras familias que
tienen el mismo diagndstico. Y otros los han motivado a participar de asociaciones de padres
para compartir sus propias experiencias. “Yo me comuniqué con una mama que tenia su hijo con
TGD”.

Se destaca la necesidad de compartir experiencias, testimonios con otras familias con
experiencias similares y otros también destacaron que recibieron la asistencia profesional.
“Busqué informacion, la pediatra desde su lado de mama TEA. Me manejo asi con familia,

amigas”.

También la busqueda de informacién mediante distintas fuentes “las redes sociales te
acercan a muchas familias y organizaciones a mi me ayudo”. “Y buscaba informacion.

9

Googleaba™.

Otra familia tomo una actitud activa de creando y organizando una asociacion de padres
para acompafiar a diversas familias que atraviesan esta situacion “Al asio decido crear el grupo
de TGD padres. Empezamos hacer concientizaciones por plazas y él al lado mio”. “Yo traje
profesionales para hacer charlas. Ir a Congresos, participar y participar de charlas”. Otra
familia manifestd “Seguimos asistiendo a TGD padres de Merlo, compartiendo nuestro

testimonio”.

Desde la perspectiva de la Lic. en Psicopedagogia entrevistada, las dificultades que

afrontan las familias, entre otras son: “La falta de informacion en el abordaje de un hijo con
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TEA, sobre todo las familias con hijos con autismo No verbal. La falta de espacios de inclusion.
Las familias van quedando sin red de contencion familiar ni de amistad”.
“En general, un miembro de la familia tiene que dejar de trabajar para abocarse al hijx,

vy van perdiendo las relaciones intrafamiliares”.

Estas familias se han agrupado en una asociacion padres de TEA Merlo, cuya madre
fundadora la ha movilizado su propia historia, la de sus hijos con diagnéstico TEA. Fundd una
asociacion civil que realiza campafia de concientizacion sobre el autismo “Es necesario que los
TEA se visibilicen porque la ignorancia no nos permite ver el padecimiento de otros “,
acompafiando a familias y también realizando capacitaciones a docentes en la cual participé y me
inspird al presente trabajo.

La busqueda activa de informacion por parte de las familias es fundamental para
comprender mejor el TEA y encontrar recursos disponibles. Participar en charlas, buscar
informacidn en linea y conectarse con otras familias afectadas puede proporcionar apoyo

emocional e ideas précticas sobre como abordar los desafios diarios.

El apoyo y orientacion del profesional, en los primeros momentos, son primordiales para
las familias. Los ayuda a enfocar mejor y de una manera mas respetuosa el tratamiento y a
obtener un mejor resultado en el futuro de los pacientes. (Martinez, 2008).

Enuncia Simari (2000), la necesidad de brindar un espacio para las familias para que
puedan expresar sus angustias, encontrar a “otros” que pasen por estas mismas dificultades.
Crear un espacio de contencién a cargo de coordinadores, profesionales, con capacidad de
escucha.

Por eso, es muy importante contar con el acompafiamiento de un profesional que pueda

definir los pasos a seguir y asegurar al paciente y a sus familias una mejor calidad de vida.
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8. Conclusiones

El andlisis e interpretacion de los datos obtenidos a partir de las entrevistas dejan ver que
las familias han observado los primeros signos de alarma. Comportamientos atipicos antes del
diagnostico formal de TEA. Estas sefiales incluyen dificultades en el lenguaje, problemas
sociales y otras conductas inusuales en el dia a dia. El impacto del diagndstico en la vida familiar
ha sido significativo, generando emociones como el duelo y adaptacién a esta situacion.

Las familias han coincidido en manifestar preocupacion por el futuro y temor que sus
hijos con TEA enfrenten dificultades en la educacion, trabajos y relaciones sociales. Han
destacado la importancia de los profesionales que los acompafian y del acceso a informacion
sobre TEA para ayudar a las familias a tomar medidas y crear sistemas que permitan desarrollar

las mayores habilidades de sus hijos.

Ademas, se observa que las familias buscan distintas fuentes de informacién y redes de
apoyo, como: profesionales especializados, otras familias con experiencias similares y
asociaciones de padres. Cabe destacar que, a partir de su propia experiencia, ha sido motor para
formar y participar de una asociacion de padres de TEA, en el partido de Merlo. Comparten
experiencias y testimonios, valiosos para estas familias. Asi también la de promover jornadas de

capacitaciones con diversos profesionales y campafias para concientizar a la comunidad.

Finalmente destacar, la importancia de brindar acompafiamiento emocional y continuo
desde el momento del diagnéstico. Desde la clinica psicopedagdgica ayudar a las familias a
adaptarse y enfrentar los desafios asociados al TEA. Proporcionando informacion sobre el TEA,
significando en cada paciente en su particularidad y contexto. Promover espacios donde las
familias puedan compartir experiencias e interactuar con otros que atraviesan situaciones

similares.
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10. Anexos

10.1 Modelo de entrevista

1) ¢Como esta conformada su familia?

2) ¢Cuéles fueron las primeras sospechas de los comportamientos atipicos o inesperados

de su hijo/a?
3) ¢Quién los identificd inicialmente?

4) ¢Cuanto tiempo pasé desde que observaron conductas en su hijo hasta recibir un

diagnostico de TEA? ¢Quien les asigno el diagndstico? (pediatra, neurélogo, etc.)
5) ¢Como ha cambiado la dindmica familiar desde que recibieron el diagndstico de TEA?
6) ¢Cudles son los principales desafios que enfrentaron al recibir el diagnostico?

7) ¢Qué impacto ha tenido el diagndstico en las rutinas diarias y planificacion a largo

plazo?
8) ¢Cuales son las principales preocupaciones o temores que enfrentan?

9) ¢Qué apoyo emocional y practico han encontrado util para hacer frente a las nuevas

circunstancias tras el diagndstico?

10) ¢ Qué recursos creen necesarios para ayudar a las familias que han recibido un
diagnostico de TEA?

11) ¢Han asistido alguna terapia? ¢cual? ;Quienes asisten?

12) ¢Cuentan con algun tipo de asistencia? (psicoldgica, terapéutica, charlas a padres,
alguna ONG, etc.)

13) ¢Asisten a capacitaciones, charlas, etc. para poder conocer mejor como intervenir en

la cotidianidad frente a su hijo?

14) ¢ Siente que tuvo/ tuvieron que dejar de lado algin proyecto personal?



15) ¢ Participan de charlas familiares sobre la situacion que les toca vivir? ;Qué

sentimientos acomparian a su familia?

10.2 Grilla de Anélisis de Datos

31

SISTEMATIZACION DE ENTREVISTAS A PADRES

CATEGORIA
DE ANALISIS

RESPUESTAS DE
PADRES ENTRREVISTADOS
(E1,2,3,4)

INTERPRETACIO
N

Identificacion
de las primeras
sospechas de los
comportamientos
atipicos o inesperados

de su hijo/a

E1l: “Unas de las primeras
cosas que nos llamo la atencion con
S. fue que él no respondiera por el
nombre, la atencién por ejemplo las
cosas que giran”

“empezo como a

desaparecer el poco lenguaje que

tenia, las pocas palabras que decia”.

E2: “A mi me llamaba la
atencion en G. caminaba en puntas
de pie, entre el afio y los dos, hasta
los tres afnos andaba descalzo™.

“Habia empezado a decir
agua, mamay de repente dejé de
decirlas. Solo decia mamamay una
jerga propia”.

E3: “Los primeros indicios,
yo no me di cuenta al principio. En

su primer cumplearios. Estaba la

Estas respuestas de
las familias, coinciden en
describir primeros signos de
alertas; relacionados con el
desarrollo de los nifios.

Coinciden, la
pérdida del lenguaje, la falta
de respuesta a estimulos
especificos y otras
conductas.

Una regresion en el
comportamiento social y de
lenguaje que preocupa a los
padres y que luego
confirmaran en el
diagnostico de TEA.
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torta, él no la miraba, no la tocaba,
no hacia nada, no jugaba, nada”.

“el empezo a perder el
habla, lo llamabamos y €l no nos
miraba”.

No se daba vuelta al
Ilamado. Habia un monton de
juguetes, dejé de jugar con juguetes.

E4: “Yo empecé a ver en C.
que tardaba en llegar su habla. Y
cada vez que decia una palabra
nueva, perdia otras”.

“la abuela me dice yo lo

llamo y no me escucha”.

Consideraciones
sobre el impacto en la
vida familiar luego del

diagnostico

El: “Sentiamos que todo lo
haciamos mal. Que lo de S. era
culpa nuestra”.

“Y el principal desafio es
saber por dénde empezar, saber
cdémo lo ayudas, es re dificil porque
todo lo que yo sabia, lo que sé, lo
que pude aprender ese tiempo. No
me sirve nada”.

E2: “; Y hablabamos del
duelo de la maternidad idealizada
no?, reconocer el diagndstico de un
hijo. Que no es algo que se cura, se
arregla. jEs esto! Con eso va a vivir
el resto de su vida. Una condicion y

sus diferentes obstaculos”.

En  general, los
padres describen diferentes

respuestas a un diagnostico,

desde lo emocional. Un
proceso de duelo ante la
confirmacion del

diagnostico y el inicio de un
camino para acompafar a
sus hijos.

Hay diversidad de
respuestas y de necesidades
individuales que surgen en

cada familia
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E3:” Yo venia haciendo
duelo interno. Cuando recibimos la
noticia me lo esperaba. Y fue
triste”.

“Sabia que tenia dos
opciones tirarme a la cama a llorar o
salir y enfrentarlo. Si yo me
quedaba no lo ayudaba”.

E4: “yo me acuerdo que iba
con mi hijo en brazos, se me caian
las lagrimas. No sabia ni donde
estaba parada. Y no paraba de
llorar. Yo no paraba de mirarlo esos
dias y llorar y llorar. Y buscaba

informacion. Googleaba”.

Descripcion del

impacto en la rutina.

El: “Y habia que
organizarse para llevarlo al hospital,
fue duro”.

E2: Siempre funcionamos
los cinco juntos para todo. Nosotros
como no tenemos mucha ayuda. Si
bien nos apoyan en todo, la familia.
Solemos manejarnos solos. J y yo,
nos dividimos las terapias. Hay
algunas que los lleva él, otras que
los llevo yo.

E3: “Lo primero que
hicimos. El estaba en la salita de
tres. Fui hablar con la escuela, los
padres. Para que sepan y puedan

ayudar”.

Estas respuestas nos
ilustran como los padres
intentan adaptarse a esta
situacion. Toman decisiones
y estrategias.

La organizacién
familiar incluira a partir de
ese momento, un mundo
nuevo de terapias y consulta
a profesionales y todo un
desafio en torno a ello para

resolver.
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E4: “Comenzamos a
conocer el mundo de las terapias. Y

el caos de todo”.

Temores e
inquietudes que

proyectan a futuro

E1: “Hoy nuestro mayor
temor es pensar el afio que viene.
Porque este es el Gltimo afio en el
Hospital Italiano, del equipo TEA.
Hay que prepararlo para una
insercion laboral”.

“Que va a pasar cuando yo
no esté mas, cuando ya no esté mas
el papa. ¢Quién lo va ayudar?,
(quién lo va acompafiar? “.

E2: “Temor al futuro, el dia
que yo no esté. Yo hoy lo veo
evolucion6 un montén. Me
sorprende diariamente, pero yo no
s¢”.

E3: “El temor es el futuro.
Que va a pasar. Si vamos a estar
para cuidarlo, protegerlo, guiarlo. Si
va a poder lograr sus cosas”.

E4: “;Qué va a pasar cuando

yo no esté?”.

Las familias
muestran preocupacion por
el bienestar futuro, cuando
los padres ya no puedan
brindarle su apoyo. Hay una
necesidad de trabajar junto a
los profesionales para
prepararlos y crear sistemas
para que alcancen las
mayores habilidades

posibles.

Participacion en
charlas y diversas

fuentes de informacion.

El: “Yo me comuniqué con
una mama que tenia su hijo con
TGD”.

“Seguimos asistiendo a
TGD padres de Merlo”.

E2: “las redes sociales te

acercan a muchas familias y

Los padres han
buscado ayuda en
profesionales, en su entorno,
en otras familias que tienen
el mismo diagnostico. Y
otros los han motivado a

participar de asociaciones
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organizaciones a mi me ayudo”.
“Fui a un grupo TEA en zona oeste,
ami no me ayudo porque
obviamente cada familia, cada nene
tiene sus caracteristicas”.

E3: “Hable muchisimo con
la mama que tiene su nene TEA, me
ayud6 muchisimo”.

“Busqué informacion, la
pediatra desde su lado de mama
TEA. Me manejo asi con familia,
amigas”.

E4: “Al afio decido crear el
grupo de TGD padres. Empezamos
hacer concientizaciones por plazas
y el al lado mio”.

“Es necesario que los TEA
se visibilicen porque la ignorancia
no nos permite ver el padecimiento

de otros”

de padres para compartir sus
propias experiencias.

Se destaca la
necesidad de compartir
experiencias, testimonios
con otras familias con
experiencias similares y
otros también destacaron
que recibieron la asistencia

profesional.

Descripcion de
proyectos personales
Dejados de

lado, sentimientos.

E1:” Postergamos un poco
la llegada de nuestro segundo hijo,
porque obviamente traer otro hijo al
mundo sin saber cdmo iba a veniry
si ibanos a tener realmente el
tiempo y la energia para hacernos
cargo y enfrentarnos. Fue como re
dificil tomar la decision”.

“No dejar de lado no. De
hecho, Ch. retom¢ la facu. La

Estas respuestas nos
muestran distintos intereses
con respecto al futuro. El
principal con respecto al
futuro de sus hijos con
diagnostico TEA. El
principal temor queé sera de
ellos, quién los cuidara,

cuando ellos ya no estén.
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verdad que cada uno sigo haciendo
lo que le gusta. Yo trabajo en el
jardin y en publicidad”.

E2: “Y a mi me gustaria
tener otro hijo, el papa también pero
fuera de lo econdmico, demanda
mucha energia el papa me
manifiesta yo no sé si tendria
energia y una mirada para otro
hijo”.

E3:” Siy no. Yo estudiaba
asistente social, tercer afio y no lo
terminé. Trataré de retomar. Estoy
esperando que sea mas grande y
tenga méas independencia. Pero no
es algo que me frustre. No me
molesta. VVoy al gimnasio, me junto
con madres del colegio. Lo que
hago lo hago con gusto”.

E4: “Y en nosotros mucho.
Nosotros volvimos luego de varas
separaciones. Y la hermana me lo
dijo. Odio el autismo. Porque ella
seria que le quitaba todo el tiempo.
Se tenia que quedar en los abuelos.
Yo en las terapias y el trabajo. Todo
el tiempo para Ciro. Uno no lo hace

consciente”.

Otros desafios
multifacéticos, que
enfrentan estas familias: la
decision de tener 0 no un
nuevo hijo, desafios
individuales o profesionales,
intereses. Y como intentan
continuar y ajustar sus
intereses ante esta situacion.

Asi también cdmo
este diagnostico ha
atravesado los vinculos
entre los miembros de la

familia.




