Articulo K

Divulgacién

El autismo en la familia
La percepcion de los padres

Resumen

En el caso de las enfermedades crénicas se vuelve indispensable para el
médico conocer de qué manera éstas, afectan al paciente y a su grupo
familiar. Sin embargo, dicho aspecto es poco estudiade [si no es que
inexistente) por parte de la medicina; debido a que generalmente la aten-
cién estd enfocada en la enfermedad como caso aislado. En el caso
particular del Autismo {A) en los nifios, es necesario conocer la percep-
cién de los padres principalmente de la madre. Conocer en qué medida
y en qué ambitos el A ha afectado a la familia. Y de esta manera, poder
ofrecer al médico la retroalimentacién,

El presente estudio fue realizado en la Cd. de Hermosillo, Son, de agosto
de 1998 a abril de 1999. De un total de 5590 expedientes de nifos
valorados en la consulta externo de neuropediatria, en el periodo com-
prendido de enerc de 1990 al 31 de diciembre de 1998; se identificaron
40 casos de nifios con diagnéstico clinico de A, de acuerdo a los criterios
del DSM-R y DSM V. De éstos, a los padres de 15 nifios se les realizd
entrevista a base de preguntas abiertas. El presente estudio es de tipo
prospectivo (fase de entrevistas v el andlisis cualitativo de la inforracién
recabada). Se observaron dificultades en establecer el diagnéstico, escaso
apoyo v orientacién hacia los padres de parte de los profesionales. Asi
como desconocimiente del problema y prevalencia de mitos en éstos
ltimos. Ausencia de centros de tratamiento, tanto de salud como pedagd-
gicos. En la familia se encontraron recurscs limitados para enfrentar el A,
como: reduccién o carencia de recursos econdmicos; escaso soporte fa-
miliar, deterioro de la relacién de pareja, cambios de conducta en los
hermanos. Aln existe dificultad en establecer el diagnéstico de A, igual-
mente prevalecen limitaciones en el tratamiento, Por dichas razones, es
importante conocer el impacto que ocasiona el A, en la familia a nivel de:
recursos econémicos, educativos, sociales, expectativas de los padres,
mitos, tratamientos v modalidades alternativas. Y asf, propotcionar orien-
tacién a los familiares en Ia toma de decisiones informadas, para apoyar-
los a enfrentar las demandas del padecimiento.

Palabras claves: Impacto del autismo; autismo y percepcién de los
padres; autisme en la familia

Dr. Oscar Aalverto Campbell A*
Men C, Ana Silvia Figueroa Duarte**

Summary

In chronic illness is esential that physycians know how it process
to afflict at family group and at patient. This aspetc is slightly studied
by medicine focus, maybe the atention is in the disease only. In the
case of autism (A) in childhood, is necessary know parent’s
perceptions. Principally from mothers. Know in what proportion
and in what scope autism are affected at family; whit this information
to offer to physicians a retroalimentation.

This study were fulfiled in Hermosillo, Sonora, between august
1998, to april 1999. From 5590 clinics records reviewed in
neuropediatrics service {doctor s office) in the period of january of
1990, until december of 1998, 40 children completed autism s
diagnosis crtieries of DSM-IIIR and DSM-IV. From this total 15
parents were interviewed with open questions. This study is
prospective { interview and qualitative analysis). We cbserved diag-
nosis difficulties, scarce support and not orientation to parents
from professionals. Disregard of problem and prevalence of myths
in professionals. Absence of treatments centers, in health and
pedagogycs units. [n family we observed limited resources to afront
the A, like: reduction or deficency of economics resources. Scarce
familiar suport, relaticn couple deterioration, behavior changes in
siblings. Today there are difficulties to do autism s diagnosis.
Likewise are limitations prevalents in treatment, By this reasons, it
is important know the autism s impact in family in: economics,
educationals and socials resources; parent’s expetactives, myths,
treatments and alternatives modalities. Finally provide family
orientation in take decission, but informed decisions, to help to
affront this problem.

Key words: Autism "s impact; autism parents perception ’s, autism
in the family.
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Introduccién

El autismo {A), es un trastorno del neurodesarrollo que en sus
manifestaciones clinicas se incluyen conductas que afectan
las dreas de interaccidn social, lenguaje v la presencia de con-
ductas estereotipadas.’® Generalmente su diagnéstico, el cual
es eminentemente clinico, puede realizarse antes de los 3 arios
de edad.*’

La confirmacion del diagnéstico de esta condicién crénica en
un nifio(a), tiende a afectar los aspectos sociales, psicoldgi-
cos, fisicos y econémicos no sélo del paciente sino también
de la familia en su conjunto; generalmente de una manera
ciclica.? De ahi, que para identificar el impacto de este tras-
tormno en la familia, es necesario conocer el punto de vista de
los padres, principalmente el de la madre. Puesto que es ella,
la que experimenta con mayor intensidad dicho padecimien-
to; lo cual es diferente al reporte proporcionado por un obser-
vador externo, o incluso por el médico.

No obstante, en la practica médica actual se continda consi-
derando a las enfermedades de manera aislada; sin tomar en
cuenta al paciente y su contexto familiar y social. Lo anterior,
pudiera ser explicado en razdn de que el médico, en esta nue-
va era de la medicina cientifica y tecnologizada, ha sido en-
trenado para valorar la enfermedad a través de sus teorias y
de sus formas de préactica particular. El énfasis clinico v el
enfoque de especialidad han contribuido a que califique como
informacién no pertinente todas aquellas circunstancias del
paciente que de veras importan en la vida humana. La remu-
neracién del médico, que en todas las épocas ha jugado con-
trapunto con la inspiraci6n de servicio, en la nuestra ha toma-
do matices adicionales que dificultan una relacién humana
con el paciente. En la medicina privada, los altos precios, la
tecnificacion e impersonalidad de los servicios han contribui-
do a comercializar la relacidn con el médico; en la medicina
institucional, los papeles del derechohabiente y médico-fun-
cionario, el exceso trabajo v otras circunstancias han dificul-
tado también profundamente el encuentro humano entre el
médico v el paciente. La salud se ha convertido en una mer-
cancia®

Pero en esta transformacion, el papel que desempefia el pa-
ciente {o los familiares cuando se trata de nifios) ha sufrido
también cambios, ya no es el ser pasivo que cumplia con las
prescripciones médicas; se ha vuelto méas demandante, criti-
co, compara y confronta al médico en torno a sus diagnési-
cos y fratamientos; en casos extremos, acude a procedimien-
tos legales para defenderse de presumibles yatrogenias.

Actualmente, la relacién médico-paciente se torna cada vez

més deteriorada; convirtiéndose en una relacién de poder, en
la cual las dos partes resultan afectadas. Esta relacion, que

muchos consideran medular para la ciencia médica tendra
que cambiar radicalmente. Las fallas en atender esta relacién
dificulta comprender cudl es el impacto de la enfermedad en
la familia. Por el contrario, conocer esto, facilita la relacién; y
ofrece proteccién en contra de posiciones extremas como el
de involucrarse demasiado o permanecer indiferente hacia los
problemas que conlleva toda enfermedad crénica.’®

Se define el término impacto como la resonancia, la difusién
que alcanza un hecho, o la impresién que éste deja. En el
caso de las enfermedades crénicas se vuelve indispensable
para el médico conocer de qué manera éstas, afectan al pa-
ciente y a su grupo familiar.

Para valorar el impacto de la enfermedad en la familia es nece-
sario asumir un punto de vista, El impacto de una enfermedad
desde el punto de vista de los padres es generalmente diferente
del impacto desde la visién del médico. Para aumentar la com-
plejidad, el impacto de la enfermedad desde el punto de vista
de la madre pude ser diferente del impacto sobre la madre
desde la perspectiva de un observador, incluso del médico.

Como por lo general son las madres las que estin mayormen-
te involucradas en el cuidado diario de sus nifios; se asume
que ellas son las més afectadas por la enfermedad v entien-
den mejor como ésta, afecta a los demas integrantes de la
familia. Por esta razén es que los estudios de este tipo se
enfocan a recuperar sus testimonios.

Las madres aprenden acerca de la enfermedad de sus nifios
en diferentes formas v bajo diferentes circunstancias. El naci-
miento de un hijo, puede ser un evento placentero, pero tam-
bién una experiencia emocional estresante; puesto que siem-
pre se espera la llegada de «el nifio perfector, que sea saluda-
ble, vigoroso, inteligente v colmado de energia, para volcar en
él sus suenos no realizados. Cuando un nifio nace con una
discapacidad, estos suefios y fantasias mueren doloresamente, 1*
Asi, las repercusiones en la familia, de un padecimiento cré-
nico determinado puede traer efectos en la propia madre, el
padre, los hermanos, la relacién de la pareja, el sistema fami-
liar v la relacién madre-hijo.? Asimismo, también se presen-
tan problemas en cuanto al apoyo social y a nivel educativo.
Todas estas experiencias y consecuencias afectan a la perso-
na enferma.’?

Objetivos

En nuestro medioc son escasos (o inexistentes) los trabajos
donde se investiga c6mo una enfermedad crénica o
discapacidad afecta al paciente y en general a su familia, De
ahf, que nuestro objetivo fue el conocer en qué medidayen
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qué ambitos el A ha afectado a la familia. Y de esta manera,
poder ofrecer al médico la retroalimentacién necesaria, con
la finalidad de que pueda apovar a la familia en la toma de
decisiones informadas. Lo anterior, a través de entrevistas a
los padres, principalmente de las madres, sobre su percepcién
del padecimiento.

Material y métodos

El presente estudio fue realizado en la Ciudad de Hermosillo,
Son, de agosto de 1998 a abril de 1999. Los siguientes fueron
los criterios de inclusién:-a) criterios del DSM 1II-R y/o del
DSM-IV, b) historia clinica completa, ¢) exploracién fisica v
neurolégica y d} haber tenido un minimo de 3 consultas. Cri-
terios de exclusién: a) esquizofrenia o psicosis infantil, b)
sindorme de Rett, c) sindrome de Asperger, d} disfasia del
desarrollo, e) hipoacusia, v f) los casos que no cumplieran
con los criterios de inclusién.

De un total de 5590 expedientes revisados, en el periodo com-
prendido de enero de 1990, al 31 de diciembre de 1998, se
seleccionaron 40 nifios con diagndstico clinico de A. Los ex-
pedientes se seleccionaron de nifios y adolescentes que acu-
dieron a la consulta de neuropediatria en dicho periodo enlos
siguientes lugares: a} Unidad de Terapia Infantil, b) consulta
externa del Instituto de Seguridad vy Servicios Sociales de ios
Trabajadores del Estado de Sonora (ISSSTESON) y ¢) de la
consulia privada. A los padres de quince nifios de esta mues-
fra se les realizé entrevista a base de preguntas abiertas. A
todos ellos se les notificd el objetive del estudio. A diez padres
se les efectué la entrevista personal; a dos se les solicité por
escrito la informacién, en dos se cbtuvo por via telefénica y
en uno por via correo electrénico. Dos no enviaron respuesta,
habiendo aceptado previamente participar (no incluidos en la
muestra de estudio).

Sujetos

Nifios. Eltotal de los quince nifios estuvieron distribuidos en:
trece (86%) del sexo masculino, y 2 {14%) del sexo femenino.
La edad promedio de la primer consulia fue a los 4 afios con
tres meses, v la edad actual promedio es de 6 afios 8 meses.
En relacién a su lugar de origen: once casos (73%) tienen
residencia en la ciudad de Hermosillo, Sonora, v el resto con
un caso para cada una de las-siguientes ciudades: Guaymas
y Nogales (Sonora), Culiacan (Sinalca) y Phoenix ( Az., EEUU).

Padres, Madres, Las madres tenfan una edad promedio de 34
afios v 4 meses, y su escolaridad presentd la siguiente distri-
bucién: educacién primaria: dos, secundaria y/o téenica: nue-
ve, preparatoria: dos, y profesional: dos. Su promedio de es-
colaridad fue de 9,9 afos. Los padres tenian una edad pro-

medio de 41 afios v 6 meses. Su escolaridad correspondié a:
primaria: dos, secundaria y/o técnica: cinco, preparatoria: tres
y profesional: cinco. La edad promedio de la escolaridad de
los padres fue de 13,2 afios.

El presente estudio se considera retrospectivo en su fase incial
(captura de expedientes); v la presentacién actual como
prospectivo (fase de entrevistas y analisis cualitativo de la in-
formacién recabada).

Resultados

Primera impresion del A en los padres

Los padres informaron haber presentado estres cuando su
nifio desarrollé trastorno de interaccién social, Los sintomas
que ellos refieren haber observado en sus nifios fueron: com-
portarse agresivos, inquietos, con trastornos del suefio, del
lenguaje v de alimentacién.

Primera impresion en los padres de los sintomas de
su hijo
«... se jala los cabellos; vaivén en su cuerpo a los lados;
rechina los dientes...»
«... juega paco, como que se aisla; le molestan los ruidos
fuertes, se tapa los oidos...»
«... Vuelta v vuelta, o salto v salto; parece «chapuline...»
«,.. se muerde, se golpea...»
«... no habla, camina de puntitas, se tapa los oidos...»
«...no convive con los demés nifios...»
«...No es normal...»
«,..muchos desvelos a diario; se pone a dar vueltas solo...»

Percepcion de los padres acerca de los profesionales
Las principales observaciones vertidas por los padres fueron
que los profesionales consultados no establecieron el diagnds-
tico temprano, ademés de no brindar algiin tipe de consejo;
v cuando establecian el diagndéstico de autismo, no propor-
cionaron algiin tipo de apoyo posterior. Los padres en su tra-
yectoria de blisqueda de atencién para su nifio, después de
recotrer varios sitios, descubrieron carencia de personal capa-
citado en las &reas médica, psicoldgica v pedagégica. Algu-
nos psicdlogos les habian mencionado que el A, fue provoca-
do por los mismos padres.

Percepcion de los padres acerca de los profesionales
«... el diagnéstico fue una tragedia...vino sin recomenda-
ciones de équé hacer con é?...

«... el neurélogo tomaba las cosas muy a la ligera..., no
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la checd {a la nifia)..., vio el electro v dijo que no estaba
completo...»

«... el otorrino nos dijo que no tenia nada, que los poten-
ciales estdn normales, que sordo no esta...»

«... los dos médicos que nos dieron el diagnéstico de nuestro
nifio, no fueron tan barbaros, para recomendar gue nos
olvidaramos del nifio v lo interndramos en algun sitio;
como la recomendacion que le dieron a una madre de
familia, de parte de un neurdlogo pediatra...»

«...ninglin médico supo guiarnos acerca de qué haceroa
quién recurrir...»

«...algunos doctores nos decfan que en tres meses se iba
a componer...»

«...el pediatra me decia que me esperara a los 5 afios,
que se le iba a quitar...»

«... es lo mismo si voy 0 no voy con el neurdlogo, ¢ para

quévoy? ...»
«...el doctor con el que iba, ya me tenia la receta he-
cha...»

«...no hos caen bien los charlatanes que dicen que cura-
rén a nuestro hijo, ni los chambones engreidos, que creen
saberlo todo porque tienen un titulo, que les déa derecho a
dar diagnésticos, v afirman con frialdad, digna de mejor
causa, que el nifio no tiene remedio, v que hay que pen-
sar en €1, como si hubiera muerto...»

Impresién de las escuelas

Los padres citaron carencia de personal capacitado, ausencia
de centros adecuados; que frecuentemente les cambiaban a
5us nifios de un centro de educacién especial a otro; no iden-
tificacién de la discapacidad en la escuela; o bien oculta-
miento del diagndstico de A, por parte de los padres para
evitar el rechazo del nifio de éstas.

Impresion de las escuelas
«...en la comunidad (centro naturista, basado en princi-
pios eonductuales) me dijeron: primero vamos a botrarle
lo que tiene, como si fuera un «casette».,.»
«..en la escuela me dicen que va a avanzar mucho...»
«... la maestra como que no le tiene paciencia al nifio...»
«...en la escuela le ponen las cruces...»
«...en su escuela (particular) no ha tenido mucha evolu-
cién, sobretodo en la agresividad. ,.»
«...no se le hace nada (al nifio), y no me dicen que hacer
con él...»
«...en la comunidad ({dem) aprendié a hacer caso como
«robotb»; ahi lo encierran en un cuarto obscuro.. .y lloraba
mucho hasta que lo cambié de escuela...»
«,..un dfa cuando fuf a recogerlo a su salén, nolo encon-
traban. No estaba, se habia perdido. Se salié a la calle,
se fue a una escuela vecina, y las maestras ni en cuenta;
asi no se les puede tener confianza...ime pegd el susto de

mi vidal...»

«... of alas maestras que unas a otras decian: ...dile que
no habla (el nifio}, no le digas directamente (a la madre)
que fiene autismo... i Las maestras se cierran ...»

«...el maestro es muy «metalizado...»

«... no ha tenido un programa concreto; no se ha hecho
seguimiento de su caso para acompletatlo...»

«..si l]a mamé sabe mas que la maestra... esto violenta
la relacién...»

«...esta inscrito en la escuela (oficial de educacién espe-
cial), pero no hay cupo; esta en la lista de espera...»

«... cuando entré a la comunidad (idem) se le empez6 a
caer el cabello v lo notaba diferente,... el psicélogo me
decia que no era por sus terapias,...Jo saqué de ahiy a
las dos semanas le empezd a salir el cabello.. »

Recursos econémicos

Los padres reportaron carencia de recursos econémicos para
cubrir terapias, exdmenes de laboratorio v medicamentos.
Algunos padres recurrieron a vender sus propiedades (auto-
méviles, vivienda, muebles). En otros casos, los ingresos eco-
némicos se vieron reducidos ante la necesidad de la madre de
abandonar el empleo para brindar atencién a su hijo. Igual-
mernte reportaron falta de soporte familiar no sélo emocional,
sino también econémico.

Recursos econdmicos
«...estas terapias conductuales, no son gratis v cuestan; iy
mucho dinero!. »
«... $¢ ha gastado mucho en élL...»
«...me dicen mis primas del otro lado, jubilate y vente a
trabajar a Estados Unidos...»
«...una vez que no tenia dinero para el camién, no lo llevé
a la terapia...»
«..el nifio trabaja con su papé en el taxi, no habla, pero
van a recoger zapatos...»
«...por la tarde va a terapia, y se cobra bien; i pero bien
cobrado i, Si yo trabajara, me contrariatfa mi tiempo...»
«...en la comunidad {idem) el plan es a largo plazo; como
tres afios,... aqui el principal problerna es el econémico...»
«...mi mama tiene una tienda, pero poco dinero, venla
casa se pelean todo el dia por el dinero...»
«...nos encontramos con pocos recursos para enfrentar la
enfermedad de nuestro hijo, mas esto no impediré que
consigamos el dinero que se requiera...»
«...vamos a tener que vender el carro y la casa para pa-
gar las terapias...»

Familia
Los padres relataron experimentar escaso soporte familiar;
reduccién de la actividad social; aislamiento o alejamiento
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entre los padres, cambios de conducta entre los hermanos, y
en ciertos casos abandono por parte de algiin familiar; princi-
palmente alejamiento del padre del hogar, o reduccién de
tiempo de estar en casa, para asumir la responsabilidad la
madre v &l cumplir con el apoyo econdmico.

Familia
«... lo hacemos por €l (los sacrificios); v por su hermana,
cuando menos que ella no tenga una carga tan pesada,
que el nifio pueda hablar algo por si mismo, es funda-
mental, y por nosotros, Después de todo, esto sigue sien-
do una familia...»
«... la mayoria de las mamas vamos solas {a las consul-
tas), y no nos dicen la verdad {los médicos). Vamos sin el
esposo, con ganas de que él también estuviera ahf...»
«...muchas puertas que se han tocado,... te han huido...»
«... la repercusién en la familia, v las madres es gran-
de...»
«... las dos abuelitas lo tratan con lastima, por su
problemita...» _
«..cuando la mama4 se va a trabajar, el nifio se queda
con una de las abuelas...»

Pareja

Las relaciones de la pareja se vieron afectadas v deterioradas.
En algunos casos, las madres mencionaron separacién entre
los padres. Ellas mismas afirman ser las més afectadas, por
la carga que implica el tener un nifio con esta discapacidad,
ya que requiere de cuidados y soporte emocional adicionales,
ademaés de la necesidad de brindarselos a los otros hijos.

Pareja ‘
«... al principio el papé andaba triste, pensaba que él era
el culpable...»
«...SU Papa no se preocupa...»
«...é] se mete en su trabajc...»
«...é] me dice:...yo me quito el sombrero contigo, mis
respetos...él me dice:.. te admiro como mujer v como
madre,... pero para €l es mas comodo ir a echarse unos
tragos y tirar el estres.. una vez al afio platico con él, para
sacar las cosas, el fin de afio...el dia dltimo..»
«...para los papés es otra vida...»
«...toda la responsabilidad es mia...»
«... de veinticinco mamaés de la escuelita, cinco se han
quedado abandonadas...»
«...le es muy dificil al padre entender a su nifio enfer-
mo...»
«...nosotros no conocemos la diversién...»
«...cuando uno llega a la casa, no sabe cémo explicarle
al marido lo que uno siente...»
«...no he visto a las madres que se hayan ido y dejado a
sus hijos...»

Hermanos

Los padres identificaron que los hermanos del nifio con A,
experimentaron cambios en su comportamiento, en sus acti-
vidades, asi como reduccién de su atencién hacia ellos; en
algunos casos manifestado por los nifios y en otros s6lo se
mantuvieron en silencio o bien aislados.

Hermanos
«,..el nifio {con A) arana y muerde a su hermanita, y ella
se enfada con él...»
«...su hermana lo sobreprotege (al nifio con A}, vavle
lleva cosas...lo trata como nifio chiquito...»
«...siento que su hermano se ahoga, porlo que les pasa a
sus hermanos enfermos,...creo que a él, le duele méslo
de sus hermanitos...»
«,..¢él se siente muy solo (el hermano), porque la madre
siempre esta ocupada...»
«...los hermanos grandes empiezan a resentir una carga
de responabilidad...»
«...los hermanos chiquitos en lugar de estar jugando, lo
estan imitando (al nifio autista)...»
«... mi hijo me dice: iAy papél, ¢Clando saldremos por
una hamburguesa y que podamos ir agusto?...»
«...es heredar una responsablidad fuerte a los hermanos...»
«...]los hermanos preguntan que si por qué tiene eso...y yo
no sé qué decitles..»

Mitos

Se reconocieron en los reportes de los padres, la presencia de
mitos que atin prevalecen, tanto en los médicos, como los
psicdlogos y los maestros. Lo anterior, condicioné mayor con-
fusidén a los padres; v molestias en su relacién para con estos
profesionistas.

Mitos
«...cuando lo llevo con el médico por cualquier enferme-
dad, lo trata como a un nifio normal, malgenioso; le doy
una pequenia explicacién de su diagnéstico, v cambia su
forma de tratarlo,. »
«...el neurdlogo me dijo: esta loco, no vas a tener ofra
que llevarlo a un manicomio,...ojal& que no nos encon-
tremos con ese manicamio,...mucho menos con ése mé-
dico...»
«...hay maestras que nunca han querido trabajar con éL...»
«...como que somos de otro planeta, nuestra cultura no
esta hecha para aceptar que hay gente diferente a noso-
tros...»
«...cuando fui a terapia la psicéloga me dijo que las ma-
dres eran las culpables del autismo en sus hijos...»

Archivos de Investigacién Pediétrica de Méxzico Vol. 2 N° 8 Eneto / Marzo 2000



Cuadro 1

T r atamiento
Farmaco Tipo Justificacién Efecto
Anticonvulsivo Carbamezapina. Madurar el cerebra del nifio No notd cambios
Vitaminas Vitaminas. Para curarlo No not6 cambios
Megavitaminas. Para mejorar Sigui6 igual
Complejo B Para mejorar No hizo efecto
Vitamina C Iba a cambiar Ninguna
Substancias Factor de crecimiente Se iba a curar Nada, Muy caras los estudios
Parenterales trofobléstico que le hicieron
Componentes hormonales no Se le iba a quitar el autismo Nada, Sélo ilusiones
especificados
Secretin Desaparecen sintomas Ninguno
Aplicacion de células de feto Ya han curado a nifios con Down Nada
Terapias Psicoldgicas Conductual Mejoria limitantes de altos
costos:
Elevada tasa de recurrencia de
conductas previamente superada
Alopeciay cambios conductuales
Lenguaje
Cognitivo/conductual
Entrenamiento a padres
Otras terapias Caminatas diarias Estar en actividad fisica Se relaja
Natacion. A veces no se puede llevarlo
«Aerobics»
Dietas Dieta libre de gluten Reportes de beneficio Alto costo, Acceso dificil.
Requiere de expertos
Se abandond su empleo
Homeopatia Té thizana bethel No cambios
Acupuntura Sin cambios
Quiroprictico Sin cambios
Terapias basadas en el empleode  T.de Tamatis Reportes de que curan el No cambios
la tecnologfa. T de Barard autismo Alto costo

Empleo de computadora

Ne cooperé €l nifio

Magico-religiosas

Visita a curanderos can
Hermanas Chaeza

Alemana de Aconchi

Bafios con hierbas

Aplicacién de unguentos
«operacién mental de la cabeza
Presentacion a sacerdotes
Practica de exorcismo
Encomendarlo asantos

Ningin cambic
En algunos casos los nifios se
asustaron
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Tratamiento y modalidades alternativas

Dentro de los tratamientos a los que recurrieron los padres;
podemos agruparlos en: farmacolégicos, aplicacién de subs-
tancias parenterales, terapias psicolégicas, otras terapias
{principalmente fisicas), dietas, empleo de homeopatia,
acupuntura y acudir con quiropractico; asi como terapias
basadas en el empleo de la tecnologia, v las alternativas
magico-religiosas, ver cuadro 1.

Expectativas de los padres

Los padres mostraron en su mayoria incertidurnbre por el fu-
turo y temor por el cuidado de sus hijos cuando ellos falten.
Algunas expresiones de incertidumbre, desconsuelo, temory
desesperanza se reflejan en las siguientes frases:

Expectativas de los padres de su nifio autista
«...no tenermnos futuro para estos nifios....»
«...yo tengo el presentimiento de que bien, en el cien por
ciento bien, no va a quedar...»"
«...creo que va a seguir siendo autista toda la vida, aun-
que con caracteristicas muy disminuidas o controlables...»
«...mi esperanza, mi suefic es que un dia mi nifio me
hable...»
«...volteo alrededor y nadie me llena para encargarselo...»
«...¢. A quién se lo vamos a encargar cuando ya no este-
mos aqui ?...»
«... un hombre no cuida igual a una criatura...»
«...yo pienso que si algo pasara, nos deberiamos de ir los
tres: yo v los gemelos (los dos son autistas)...»
«, tratar de adecuarlo...sabemos que el casc estd gra-
ve..»
«... otros papés se estan consumiendo junto con el nifioy
el resto de sus hijos...»
«... otros apenas estan entendiendo el problema...»
«... criar un hijo es un desafio, un reto, desde cualquier
punto de vista. Cuando el nifio es discapacitado, el pro-
blema aumenta. Cuando el nifio tiene una discapacidad
mental para toda la vida, el problema es tal, que puede
terminar con la salud financiera, emocional y mental de
la propia familia...»

Discusién

No hay duda de que la familia es el elemento principal en el
ambito de la enfermedad.** La familia es importante como
intérprete, asi como apoyo y también en su funcién
amortiguadora. Una enfermedad crénica puede complicar
las dificultades que existen en la familia. En los tiltimos afios,
la calidad de vida y el impacto psicolégico de la enfermedad
crénica en la familia, ha estado recibiendo mayor atencién

en la literatura, pero ain asi los reportes son reducidos. Las
familias sufren una tensién importante ante la presencia de
una condicidn clinica de este tipo. Al mismo tiempo, se ha
encontrado que el apoyo social disminuye, cuando se empo-
brece la salud; quizé por las limitadas oportunidades para
desarrollar y mantener redes de apoyo.

Como consecuencia, los familiares se sienten aislados de su
medio social; asimismo ven disminuidas sus habilidades so-
ciales. Son pocos los estudios publicados en nuestro medio,
en los que se ha examinado el papel de la familia ante una
enfermedad crénica en uno de sus miembros; y atin més re-
ducidos cuando se trata de nifios. Esta limitada cantidad de
estudios, se refleja por el enfoque de la medicina {en ambos
sentidos, el investigador y el clinico) que considera al paciente
como un ser aislado, sin tomar en cuenta ala familiay ala
sociedad. En el caso de los nifios, la familia representa el
soporte principal para su vida y desarrollo. Este tipo de inves-
tigaciones que incluya a la familia requiere de una estrategia
especial, de la cual el médico carece.

Las enfermedades crénicas de los nifios, comparadas con las
de los adultos, son diferentes, v algunas veces tienen costos
indirectos importantes. En las enfermedades crénicas de los
nifios, se han identificado una serie diversa de limitantes;
especificamente en este trabajo, en el caso del A, se pueden
citar por ejemplo: el desconocimiento del problema, que va
desde los mitos prevalecientes en la sociedad (de parte de
médicos, psicélogos, maestros, padres), que giran alrededor
de diversas causas etiolégicas; retraso en el diagnéstico o so-
meter a los nifios enfermos a tratamientos injustificados, tan-
to farmacolégicos como de terapias, u opciones de terapias
alternativas a las que se exponen a estos nifios. Asimismo, el
hecho de que este padecimiento presenta un prondstico in-
cierto; ademas de la carencia de centros adecuados, de per-
sonal capacitado, de unidades educativas en donde puedan
ser incluidos, y menos atin instituciones de custodia.

De esta manera, se acepta que la enfermedad tiene costos
econdmicos elevados, con una importante repercusion en la
familia y la comunidad, en la que se intensifica la pobreza
domeéstica, inestabilidad en el matrimonio, decremento en
las oportunidades de empleo por la discapacidad y de las
oportunidades para educar a los hijos, por mencionar algu-
nos de ellos.8

En la familia, las madres estAdn mas involucradas en el cuida-
do de los hijos que el padre; y probablemente continuaran
méas comprometidas con la atencién del nifio enfermo y de
los hermanos sanos. Para una madre resulta dificil llevar a
cabo esta tarea, y mucho mas cuando ella sola tiene que
hacer frente a los problemas; esto afecta su vida emocional y
psicolégica.!! J. Piven cita, que las madres de nifios con A,
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pueden presentar cuadros de depresién hasta en el 75% de
los casos, y que se trata de cuadros clinicos del tipo de «tras-
torno de ansiedad», v no de tipo fenotipico. El coraje de las
madres, v en ocasiones del padre, hacia su nifio enfermo, los
puede llevar a una conducta de sobreproteccién, a ocultar los
defectos, o decir que su nifio es normal, ¢ en ofros casos a
exagerar su condicién clinica.101®

En el matrimonio, el impacto del A, tiende a ser negativo, los
problemas de los padres se acentian. Algunos padres aban-
donan el hogar, y otros se vuelven resentidos de la atencién
puesta por la madre al nifio enfermo. Se culpan unos a
otros, o ahogan su coraje consciente ¢ inconscientemente.
M. Konstantareas, reporta en estudios de padres de nifios
con discapacidad crénica, que para ellos resulta entendible
que si existe origen gendtico en el padecimiento, intentaran
probar con otra pareja con el fin de tener un nifio sano.!

También se han referido pérdidas v desajustes, surgidos por
el hecho de que los padres no se adaptan al mismo tiem-
po, a afrontar el problema de su nifio. Igualmente se han
observado diferentes estilos de afrontar la enfermedad; entre
ellos, la mujer tiende a expresar sus sentimientos y el hom-
bre no, entonces la madre se ve propensa a experimentar
mayor conflicto, al vivirlo por ambos.?

En cuanto a los hermanos, también se han descrito proble-
mas entre ellos. Experimentan sentimientos de culpa, o en-
vidia de su hermano enfermo, porque es el centro de aten-
cién; resienten las cargas reales o imaginadas de cuando
sus padres estén viejos: Algunos nifios se sienten desgarra-
dos o deshechos, y aparecen en ellos actitudes de lealtad
al hogar con el nific enfermo, o un deseo de salirse a un
mundo normal y librarse del estigma de su hermano, por lo
que ganar independencia es extremademente dificil para
ellos. En ocasiones surgen pleitos con sus compafieros por
la estigmatizacion de los nifios hacia el hermano del nifio
autista, y él enira en su defensa, para terminar en rivalidad
con ellos. 16

Ante el sentimiento de vacio en que se encuentran los pa-
dres y sus nifios autistas; y con las limitadas opciones de
atencién instiucional, de recursos econémicos y de soporte
social; han surgido en otros paises como Estados Unidos
de Norteamérica, grupos de padres de nifios autistas que
se relinen periddicamente en sus casas.

Los padres moderan sus sesiones sin la presencia de algin
profesional {(médico o psicélogo). De este tipo de reunio-
nes, se ha observado que el apoyo social tiene la funcién
de demostrar a los padres, cémo ellos pueden lograr alcan-
zar en alguna medida la sensacién de dominio del proble-
ma; vivir sus experiencias v compartirlas con los otros pa-

dres; dar consejos de crianza y tutoria; transportar a fami-
liares a las clinicas; facilitar las relaciones sociales; educar
y orientar en problemas médicos e intentar alcanzar una
adaptacion de las necesidades de las familias de acuerdo
con sus habilidades y recursos. 516

Es de vital importancia para nuestro medio, conocida la
experiencia en el extranjero, y ante la carencia de opciones
de atencién al nifio con A v su familia, que el médico se
comprometa a explorar en dichas estrategias, con el fin de
que en un futuro cercano, pueda implementar en sus cen-
tros de trabajo o comunidades grupos de apoyo, en los
cuales el médico se involucre, con una participacién mas
activa y asf logre cubrir el vacfo que hasta ahora ha preva-
lecido en el seguimiento de este tipo de trastornos.

En restimen, en este irabajo se identificé6 cémo a partir de la
experiencia de los padres; una enfermedad crénica como el A,
en sus nifios, provoca cambios importantes en el entorno fami-
liar a partir de sus repercusiones en la madre, los hermanos; en
lo econémico, el soporte familiar v el apoyo social. A nivel de
la comunidad se observé la carencia tanto de centros adecua-
dos, como de personal capacitado v de escuelas; asi como en
los profesionales la prevalencia de algunos mitos, y el escaso
apoyo v orientacién proporcionado por ellos a los padres.

Lo anterior, nos muesira que el A, no sélo tiene impacto en la
familia, sino también en la comunidad, lo cual complica el
futuro de estos nifios que de por si cursan con padecimiento
de evolucién incierta. El médico no posee las habilidades para
explorar este terreno, que es elemental para una comprensién
adecuada de los padecimientos crénicos como el A, esto cam-
biar4, cuando en su enfoque deje de considerar al enfermo
como un individuo aislado.

En nuestra cultura, ne existe una educacién, ni las condicio-
nes minimas para aceptar a los seres humanos como tales.
Parece ser que el ambiente social en el que estamos nos ha
formado asi. No exploramos las emociones, ni los sentimien-
tos, o la presencia de ciertas habilidades perceptuales que
algin nifio o familia poseean, pero que no se les permite que
se exprese. Necesitamos llegar a comprender que no hay en-
fermedades, ni enfermos, sblo existen seres humanos (17).
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