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Resumen

La importancia de que los padres de personas con trastorno del espectro autista
reciban una atencion psicoterapéutica, radica en que son éstos los que asumen la
responsabilidad de las necesidades extraordinarias que conlleva el trastorno. La adaptacion a
la condicion de su hijo se traduce en un beneficio directo para el desarrollo de los nifios con
trastorno del espectro autista; cuando los padres han encontrado alternativas equilibradas, el
nifio obtendra un entorno sano para su desarrollo. El objetivo de la intervencion fue conocer
los cambios que ocurren durante el proceso de ajuste parental en padres de nifios con trastorno
del espectro autista, que reciben atencion psicoterapéutica de grupo con enfoque Gestalt. La
metodologia utilizada fue de tipo cualitativo, de alcance descriptivo, con disefio
fenomenoldgico, en un grupo de padres de nifios dentro del espectro autista, conformado por
ocho participantes. La intervencion se realizd en tres fases: psicodiagndstico, intervencion
psicoterapéutica y evaluacion. Los resultados pre-post intervencion, arrojaron cambios en
las fases del proceso de ajuste parental, ya que el discurso de los padres de nifios con trastorno
del espectro autista posterior a la intervencion, contrasta con el discurso previo al proceso de
intervencion, mostrandose diferencias en la forma en la que conceptualizan su vida y relacion

con su hijo ante el trastorno.

Palabras clave: Ajuste Parental, Trastorno del Espectro Autista, Psicoterapia de Grupo,
Gestalt.



Abstract

The importance of parents of people with autism spectrum disorder receiving
psychotherapeutic attention is that they are responsible for the extraordinary needs of this
disorder. Adaptation to the condition of the child translates into a direct benefit for the
development of children with autism spectrum disorder; When the parents have found
balanced alternatives, the child will get a healthy environment for their development. The
objective of the intervention was to know the changes that occur during the process of
parental adjustment in parents of children with autism spectrum disorder, who receive group
psychotherapeutic care with a gestalt approach. The methodology used was qualitative,
descriptive in scope, with phenomenological design, in a group of parents of children within
the spectrum, consisting of eight participants. The intervention was carried out in three
phases: psych diagnostic, psychotherapeutic intervention and evaluation. The pre-post
intervention results showed changes in the phases of the parental adjustment process, since
the discourse of parents of children with autism spectrum disorder after the intervention,
contrasts with the one given prior to the intervention process, showing differences in the way
they conceptualize their life and relationship with their child in the face of the disorder.

Key words: Parental adjustment, autism spectrum disorder, group psychotherapy, gestalt.
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Introduccion

El presente trabajo tuvo como objetivo conocer cémo se construyen los cambios
durante el proceso de ajuste parental en padres de nifios con trastorno del espectro autista al
realizar una intervencion mediante psicoterapia de grupo con enfoque gestaltico. Como
sostienen Blacher, Baker y Braddock (2002) este proceso de ajuste es dindmico y comprende
las fases de shock, reaccion y adaptacion, durante las cuales generalmente los padres

experimentan reacciones, sentimientos y conductas desadaptativas.

La condicidn de discapacidad o trastorno del desarrollo en un hijo provoca un fuerte
impacto psicologico en los padres; en el caso del trastorno del espectro autista, representa un
fuerte golpe de indole emocional, al ser un trastorno que conlleva complicaciones en la
comunicacion, lenguaje, comportamiento y relaciones sociales (Martinez y Bilbao, 2008).
Cada etapa se ve impactada en su desarrollo y superacion por factores intrinsecos propios de
la persona, y factores externos y sociales, puesto que la discapacidad presente en un hijo
representa una pérdida de una idea o ilusion que personal y social que se construye del hijo
no nacido (Blacher, Baker y Braddock, 2002).

El objetivo general del estudio fue conocer como se construyen los cambios en el
proceso de ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista que reciben
atencion psicoterapéutica de grupo con enfoque gestalt. Teniendo como objetivos
especificos, identificar las caracteristicas de ajuste parental en padres con nifios con trastorno
del espectro autista previo a una intervencién de psicoterapia de grupo gestalt, implementar
un proceso de psicoterapia de grupo con enfoque gestéltico dirigido al ajuste parental de
padres de nifios con trastorno del espectro autista y analizar como son los cambios en el
proceso de ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista posterior a

una atencion psicoterapéutica grupal gestaltica.

La metodologia utilizada fue de tipo cualitativo, interpretativa y fenomenologica, al
ser la experiencia y significados que den de la misma los participantes, los que guien y
verifiquen el objetivo propuesto. La investigacidn es de alcance descriptivo, con el objetivo

de describir caracteristicas de las personas integrantes del grupo y situacion vivida en comun,



mediante una investigacion fenomenoldgica, identificando el significado de los sucesos
desde la vision de los individuos quienes lo viven y estan inmersos en su cotidianidad, busca
conocer las razones por las cuales estos actian de determinada manera, interpreta la
definicion que las personas otorgan a su realidad y los fendmenos presentes en esta

(Hernandez-Sampieri et al., 2014).

La psicoterapia de grupo tiene como proposito lograr que las personas desarrollen su
potencial y mejoren su capacidad de hacer frente a las dificultades que se les plantean en la
vida. Segun Delacroix (2008) se trata de una especie de emocionalidad grupal, que culmina
en el reconocimiento de una emocidn personal y la identificacion con la emocion del otro.
En la presente intervencion, se brindd un espacio abierto y libre para el acompafiamiento de
emociones Yy reacciones presentes en los padres frente a un diagnéstico de trastorno del

espectro autista en sus descendientes.

La intervencion en padres, responsables primarios del cuidado y formacion de las
personas con trastorno del espectro autista, fomenta la integra aceptacion e inclusion de la
persona en el ambito familiar. Al formase una red de apoyo familiar, se fortalece la basqueda
y creacion de una sociedad inclusiva para las personas con trastorno del espectro autista, la
plena consciencia de los derechos, recursos accesibles y recursos necesitados y la

desmitificacion del trastorno.

El diagndstico del espectro autista ha ido en aumento exponencialmente, sin embargo,
aun se carece de informacion basta y concreta que permita su entendimiento. Los padres de
nifios con trastorno del espectro autista se encuentran, en primera instancia, en una situacion
de confusidn previa al diagndstico al no entender que esta pasando en el desarrollo de su hijo.
La toma de informacién y aceptacion del diagndstico, asi como, el reconocimiento de las
necesidades propias provee a los padres de herramientas para llevar una buena calidad de
vida como personas, padres y familias, ademas de que representa una gran parte del proceso
de desarrollo del nifio que presenta la condicion (Figueredo, Caridad, Rodriguez-Aguilar y
Rios-Otero, 2017).



Formulacién del problema

El trastorno del espectro autista es definido por la OMS (2017) como un grupo de
afectaciones en el comportamiento social, la comunicacion y el lenguaje, se distingue por
una conducta estereotipada y repetitiva. EI Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales DSM-V define el trastorno del espectro autista como un conjunto de
deficiencias en el desarrollo psicosocial, que tienen como resultado, limitaciones en la
interaccion social, la comunicacion y el desarrollo de actividades e intereses restringidas y
concretas (Asociacion Americana de Psicologia, 2013). De forma concisa, el trastorno del
espectro autista se define como “trastorno del desarrollo infantil que dura toda la vida,
caracterizado por tener una dificultad para interactuar socialmente y comunicarse con los
demas, asi como una tendencia a comportamientos repetitivos e intereses restringidos” (Frith

& Hill, 2004).

Las estadisticas presentadas por los Centros de Control de Enfermedades y
Prevencién (CDCP, 2014) de Estados Unidos establecen que actualmente, uno de cada 68
nifios a nivel mundial es diagnosticado con trastorno del espectro autista, habiendo un 30%
de aumento en apenas tres afios, en las Ultimas dos décadas el incremento en los diagndsticos
ha sido de un 700%, siete afios atras la incidencia era de uno de cada 150 nifios, en el afio
2000, uno de cada 300.

La asociacion Autism Speaks, realizé un estudio de prevalencia en México, publicado
por el Diario de Autismo y Desordenes del Desarrollo (2016), el cual tuvo como resultado la
cifra de uno de cada 115 nifios, significando 1% de la poblacion infantil en México,
aproximadamente, 400 000 nifios con trastorno del espectro autista. Sin embargo, en México
no se cuenta con cifras concretas, debido a la falta de estudios en el tema y el diagnostico
tardio que se da en la mayoria de los casos. El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI) estima que existen cerca de 94 800 nifios con trastorno del espectro autista entre
cero y cuatro afios y 298 000 entre los cinco y 19 afios (INEGI, 2015), concordando con la
investigacion hecha por Autism Speaks. En Ciudad Juarez no se cuenta con cifra exacta;
diversas asociaciones reportan un numero dependiendo de la poblacion atendida en ellas,

como es el caso de Esperanza para el Autismo A.C., asociacién civil juarense creada por



padres de nifios con trastorno del espectro autista, que asegura que el porcentaje mundial
aplica al porcentaje de diagndsticos en Ciudad Juarez. Una constante que se presenta en el
trabajo realizado por las asociaciones y fundaciones dedicadas al tema en la ciudad, es el

aumento en los casos.

En México existe la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad
estipulada en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de mayo del 2011, en Chihuahua fue
promulgada, en el 2004, la Ley para la Atencion de Personas con Discapacidad por parte del
Congreso del Estado de Chihuahua, estipulando en el articulo 4, la obligacién y prioridad del
Estado de buscar el desarrollo integral de las personas con discapacidad y la orientacion
adecuada a las familias o cuidadores de ellas. Por su parte, la Ley General para la Atencion
y Proteccion a Personas con la Condicion del Espectro Autista a nivel nacional, publicada el
30 de abril del 2015, en el marco del Dia Internacional de la Concientizacion del Autismo,
tiene como objetivo la plena inclusion a la sociedad de las personas con trastorno del espectro
autista, reconociendo sus derechos y necesidades fundamentales. En dicha ley, la seccion
segunda, articulo 11, punto Ill, menciona a los padres o tutores como sujetos obligados a
garantizar el ejercicio de los derechos, la otorgacion de alimentos y como representantes de
los intereses de las personas con la condicion del espectro autista. Desde la teoria, nuestro
pais cuenta con las leyes claras y necesarias para el pleno desarrollo de las personas con
discapacidad y sus familias, sin embargo, en la practica, el sistema socio cultural del pais es

deficiente en recursos, capacitacion y cultura de la inclusién.

El tener un hijo con una discapacidad, como lo es el trastorno del espectro autista,
conlleva un proceso de duelo en grado parecido al vivido durante la muerte de un ser querido,
puesto que los padres experimentan un proceso de ajuste parental para aceptar la condicion
del hijo renunciando a las expectativas y futuro sofiado para éste, situacion que da lugar a
sentimientos de frustracion, depresion, enojo, estrés y aislamiento. Nufiez (2003) sostiene
que el nacimiento de un hijo es una etapa de grandes cambios en la vida personal, de pareja
y familiar, rodeada de expectativas y deseos, el diagnostico de discapacidad en un hijo,
representa un hecho no esperado, incontrolable e inentendible, un rompimiento en aquello
planeado y deseado por los padres, la discapacidad, provoca en los padres, un desajuste en

todas las areas de la vida.



El proceso de adaptacion a las nuevas necesidades y condiciones de vida que el
trastorno del espectro autista conlleva, trae consigo tension y estrés, sentimientos y
reacciones de impacto negativo para la relacion familiar, la economia, la organizacion de
tiempo y espacio y la interaccion social de la familia, en concreto, provoca un desequilibrio
tanto emocional como fisico en cada miembro de esta. Las problematicas presentes en el
contexto familiar no son un efecto explicito de la discapacidad o el diagnostico, surgen de
los recursos, o la falta de estos, de adaptarse a ella y las necesidades extraordinarias que esta
representa, son necesarias, entonces, estrategias de intervencion, que permitan y faciliten el
ajuste apropiado a la realidad de la situacion que se vive (Bebko, Konstantareas y Springer,
1987).

El ajuste parental es el proceso de reorganizacion psicoldgica y emocional por el que
pasan los padres ante el desarrollo del nifio que presenta una discapacidad, definido por tres
etapas, shock, reaccion y adaptacion. En el paso y finalizacion de cada etapa estan presentes
factores internos, (herramientas emocionales, actitud, sentimientos y emociones) y externos

(recursos que provee el contexto) (Blacher, Baker, Braddock, 2002; Davis y Day, 2010).

A su vez, Baron-Cohen y Bolton (1998) mencionan que las emociones que se
presentan en los padres ante un diagnostico del espectro autista son diferentes y de mayor
carga emocional de aquellos que se experimentan en el diagnostico de cualquier otra
discapacidad, puesto que el autismo no es visible y esto representa afios de previa
incertidumbre y miedo al identificar conductas diferentes en su hijo sin tener una causa. Para
Riviere (2000), los primeros indicios, diagnostico y desarrollo del trastorno del espectro
autista dan lugar a una crisis en los padres, misma que se ve ignorada o no tratada, por la
necesidad de hacer las adaptaciones necesarias para la vida del nifio. El diagnostico del
espectro autista es vivido por los padres como un evento traumatico, como en cualquier
situacion dolorosa, la asimilacion de este, necesita de tiempo y atencion, y que, al dejarse

pasar, puede no llegar a asimilarse por completo.

La situacion de depresion y estrés puede aumentar, como si fuera una lupa,
pequefios problemas familiares, convirtiéndolos en dificultades serias de
relacion en la pareja, complicarse, tomando la forma de un bucle de
culpabilizaciones reciprocas, dificultar la atencion a los hermanos, tener, en



fin, consecuencias negativas de diversos drdenes en las relaciones familiares

(Riviere, 1997, p. 39).

La llegada de un hijo con trastorno del espectro autista representa para los padres
cambios inesperados y de gran magnitud, una mayor demanda de atencién, nuevos y fuertes
gastos econdémicos, afrontamiento ante la creencia y el trato social ante la discapacidad y
repercusiones emocionales adversas como depresion, culpa, miedo, enojo y confusion,
situacion que altera la estabilidad y familiar, consecuentemente, la calidad de vida de cada
uno de los miembros de esta. La presidente de Auti A.C., refiere que para algunos padres el
escuchar el diagndstico de autismo en su hijo, significa una sentencia de muerte o de una
pobre calidad de vida, los duelos y la falta de aceptacion en los padres, se debe a la falta de
informacion sobre el trastorno del espectro autista. EI desarrollo del nifio y la intervencion
oportuna en el trastorno se ve imposibilitada, ya que las familias van de terapeuta en
terapeuta, de médico en médico, buscando un diagndstico diferente o bien una cura
(Martinez, 2018). El director de la Clinica de Autismo del Centro Neurologico ABC de la
Ciudad de México menciona que el trabajo con padres es igual de importante que el trabajo
con los nifios diagnosticados, ya que estos son el primer canal de inclusion, y en diversas
ocasiones se encuentran en situaciones de discriminacioén y juzgamiento “porque sus hijos

hacen berrinches y se golpean constantemente” acentuo el experto (Redaccion, 2018)

La psicoterapia puede ser, y ha sido, de gran ayuda a las personas con discapacidad
cuando se aplica desde un ambito social, ya que es la sociedad y el contexto en el que se
desenvuelve la persona quienes se encargan de etiquetar la discapacidad. Sin embargo, los
padres o cuidadores primarios de las personas con discapacidad, dificilmente reciben una
atencion profesional en cuanto a ellos se refiere, puesto que la importancia y necesidades se
centran en el hijo y su condicidn, ya que esta se presenta como un evento de crisis que
modifica la estructura, estabilidad y seguridad familiar, transformando asi, la identidad de la
familia (NUfiez, 2003). La psicoterapia de grupo facilita la identificacion con la problematica
de otros y consigue la apertura a la propia, un proceso de psicoterapia de grupo con enfoque
gestaltico permite a los padres de nifios con trastorno del espectro autista potencializar sus
redes de apoyo y reconocer sus necesidades y sentimientos ante el trastorno para brindar una

mejor calidad de vida a ellos y sus hijos.



El trastorno del espectro autista, como los nimeros lo refieren, es una condicion que
ha ido en aumento, los programas y tratamientos para el trabajo con el mismo, han sido
fortalecidos en busca de una mejor calidad de vida para las personas que viven con él, de
igual forma, socialmente hablando, el tema ha tomado fuerza, asociaciones y medios de
comunicacion han contribuido a la concientizacion sobre el trastorno, sin embargo, es de
resaltar que el trabajo directo con los padres y las consecuencias que el diagnostico trae a su
vida, alin esta en sus comienzos. El trastorno del espectro autista no solo es vivido por aquel
diagnosticado sino por todo su entorno, siendo los padres, el lazo primario. El cuidado y la
atencion a los padres tendra entonces un gran impacto en el cuidado y atencion del nifio con
trastorno del espectro autista, el ajuste a una nueva realidad que conlleva diversas y complejas
necesidades inesperadas permitira el desarrollo integral de la calidad de vida de padres e hijos
(Hernandez Martinez, Calixto Guerra y Aguilar Castafidn, 2012). Por tanto, el estudio se guia
por la siguiente pregunta de investigacion Como se construyen los cambios en el proceso
de ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista, que reciben atencién

psicoterapéutica de grupo con enfoque Gestalt?
Estado de la cuestion

La investigacion en el tema del trastorno del espectro autista ha progresado de manera
significativa teniendo impacto en su diagnostico, registro estadistico e intervencion.
Actualmente el trastorno del espectro autista y sus caracteristicas tienen una mayor
visibilizacion en la sociedad donde se busca la plena inclusion de las personas dentro del
espectro. Sin embargo, la atencion al contexto familiar, en especifico, a los padres, no se
observa tan ampliamente, siendo el objetivo, en la mayor parte de las investigaciones, la
intervencion directa a la persona con trastorno del espectro autista y viendo a los padres como
una pieza de ésta. En el apartado se resumen intervenciones previamente realizadas dentro
del tema de atencidn psicoterapéuticas a padres de nifios con trastorno del espectro autista,
se realiza un cotejo general de las variables y sus variaciones, discapacidad, trastorno del
espectro autista, familia, psicoterapia, gestalt y grupal, con los aspectos mas significativos

para la presente investigacion.



Dentro del tema de discapacidad desde el ambito de la psicologia, destacan las
investigaciones y publicaciones realizadas por Aramayo (2005). En ellas, el autor enfatiza
como determinante en el desarrollo de la persona con discapacidad, el contexto y evaluacién
que dan las personas que conviven con ella, en un contexto familiar y social. La intervencion
de la discapacidad es guiada, desde los diversos ambitos que rigen la vida humana, como son

el familiar, social, biolégico, emocional y juridico, entre otros.

Ortega Silva (2012) presenta un articulo acerca de los cambios en la dinamica familiar
con hijos con discapacidad, teniendo como hallazgo significativo que el nacimiento de un
hijo con discapacidad contraviene las expectativas personales y socioculturales, la
experimentacion de la noticia genera un profundo choque y desilusion en los padres, no solo
por la condicién particular de su hijo, sino por la carencia de autosuficiencia, ya que la
discapacidad se encuentra relacionada con una idea de normalidad, familiar, escolar, social
y laboral; el ajuste y adaptacion de las necesidades afectivas, econémicas y sociales dentro
de la dindmica familiar, reflejard la integracion en la medida que se estructuren

adecuadamente.

Ortega, Garrido y Salguero (2005), investigaron las expectativas y maneras de vivir
la paternidad con nifios y nifias con discapacidad, para ello, con base a una metodologia
cualitativa, se realizaron entrevistas no estructuradas, donde se resalta como resultado, que
los padres se ven sumamente influenciados por la valoracion que la sociedad le da a la
discapacidad. Aragon-Meza, Combita-Suarez y Mora-Quintero (2012) realizaron un estudio
sobre las estrategias de afrontamiento de padres con hijos con discapacidad intelectual, en el
cual, encontraron que los padres de nifios que presentan discapacidad experimentan altos
niveles de estrés y angustia, asimismo se encontro que la aceptacion a tal hecho se basa en
tres factores, la atribucién casual al suceso, la percepcion de control sobre el acontecimiento,
su propia vida y la autoestima. Partiendo de estos resultados, la intervencion se basé en un
proceso de psicoeducacion de la discapacidad, proporcionando entonces un causal a la
situacion y los recursos con los que se cuenta para fortalecer la autoestima y la toma de

control de sus necesidades, tal como se detalla en la seccion de resultados.

Por su parte en la investigacion realizada por Fernandez-Rosario, Oliva-Zarate y

Calderdn-Vidal (2013), se elabor6 una escala de ajuste para padres de hijos con discapacidad,



con el objetivo de identificar la etapa de ajustes que viven al respeto de la discapacidad. Esta
adaptacion emocional implica la reorganizacion en la dinamica familiar, lo cual requiere el
entendimiento y la busqueda de la satisfaccion de las nuevas necesidades a las que se
enfrentan, primero como personas y luego como padres. Enfatizan que la identificacion de la
etapa en la cual se encuentran los padres permite comprender los problemas que en ese
momento enfrentan para poder encontrar alternativas de solucion, siendo la familia, los
padres en primera instancia, la pieza elemental para el desarrollo 6ptimo de la persona con

discapacidad dentro de sus recursos y en sus distintas etapas de vida.

Soto, Valdez, Morales y Bernal (2015) llevaron a cabo una investigacion de tipo
correlacional, con disefio cuantitativo y descriptivo, cuyo objetivo fue, identificar el nivel de
resiliencia dentro de las etapas de ajuste en padres y/o tutores del Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton en Chihuahua, México. La investigacion se realiz6 con una muestra de 30
parejas, padres de nifios de hijos con discapacidad, los instrumentos de medicidn utilizados
fueron la escala SV-RES para adultos de Saavedra y Villalta y la escala de actitud parental
ante la discapacidad de Fernandez, Oliva y Calder6n (2013). Se tuvo como resultados un
18% en nivel bajo de resiliencia, 55% en un nivel promedio y 26% en un nivel alto, de
acuerdo a la escala de actitud parental, que mide las etapas de ajuste ante la misma, 58% de
los participantes se encontraban en la etapa de shock, 28% en la etapa de reaccion y 13% en
la etapa de adaptacion. Se realiz6 una correlacion entre la resiliencia y las etapas de ajuste
que llevo a rechazar la hipdtesis nula de que el nivel de resiliencia no influye en el proceso

de ajuste ante la discapacidad de parejas padres de nifios con discapacidad.

Desde el ambito de la psicoterapia Gestalt, Alcaraz-Gonzéalez (2003) realiz6 una
intervencion con padres de personas con necesidades especiales, siendo este el término
utilizado por el autor. Una de las principales caracteristicas del estudio y base del supuesto,
es que, en el trabajo con personas con discapacidad, siempre se encuentran dos involucrados,
la persona quien tiene la discapacidad y la persona que solicita se le brinde atencion a esta.
El objetivo de la investigacion fue observar el impacto de la terapia Gestalt en los padres de
personas con necesidades especiales, y como esta, influye en el trabajo y acciones de
educacion aplicadas a sus hijos. Se utilizd un método cualitativo-fenomenologico, en una

intervencion de dos partes, la primera mediante un proceso individual y la segunda, un



proceso grupal; en ambos casos, la asistencia fue muy irregular. Dentro de los resultados
relevantes para la presente investigacion durante el proceso de intervencion, los padres
mostraron satisfaccion con la experiencia y exhibieron los tres indicadores de la terapia
Gestalt: la capacidad de darse cuenta, desarrollo y potencializacion de habilidades y
modificacion del autoconcepto; y los temas tratados en la intervencion fueron inicialmente,
la discapacidad y los hijos de los participantes, para después pasar el énfasis a la repercusion

que estos habian tenido en la vida emocional familiar.

Lopez (1999) realiz6 un modelo de trabajo para padres de nifios con discapacidad
basado en la teoria del duelo, al iniciar el estudio expone que las personas al no tener claro
lo que es la discapacidad, creen y dan por hecho que el tener un hijo con discapacidad implica
ser una familia discapacitada, puesto que, socialmente hablando, los hijos son simbolo que
valida a la pareja como padres competentes, por lo tanto, el hecho de tener un hijo con algin
impedimento o dificultad conlleva una amenaza al yo. El primer proceso analizado en el
estudio es el duelo que conllevan las expectativas puestas en el hijo y la perdida de estas,
proceso que presenta las etapas de, shock, negacion y aislamiento, rabia, depresion, hasta
llegar a la aceptacion. Estas etapas van desde la restructuracion de la pérdida hasta un 6ptimo
nivel de organizacion que permite un adecuado funcionamiento personal y el desarrollo de
la capacidad de manejar las demandas internas y externas propias de la discapacidad que

suelen percibirse como amenazantes para el bienestar personal.

El autor adapta esta teoria especificamente para padres de nifios con discapacidad,
estableciendo las siguientes fases: Perplejidad, negacion, rabia, culpa, tristeza vy
desesperacion, fenomeno de identificacion y sanacion. Tomando como sana resolucion del
duelo, la reorganizacion familiar e integracion de la persona con discapacidad a la interaccién
familiar. A su vez, la evaluacién del proceso de duelo se considerd desde el funcionamiento
social como la capacidad de la persona de ejercer nuevos roles, el funcionamiento moral
como la capacidad de sentirse y percibirse a si mismo, el manejo de los efectos negativos y
la salud fisica. Concluye destacando que la psicoterapia es una herramienta de sumo impacto
para acompafiar y contener a la familia en las distintas fases de adaptacion y afrontamiento
de la discapacidad, siendo esto de resultado terapéutico para el hijo. Los principios en los que

se baso durante la intervencion fueron: Ayudar a los padres a expresar sus pensamientos y
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sentimientos y ayudarles a encontrar todas las posibilidades de trabajar lo que ellos

consideraban necesario.

Garcia-Nufiez y Bustos-Silva (2015) llevaron a cabo una investigacion abordando la
problematica presente en familias en las cuales se desarrolla una persona con discapacidad,
desde el nacimiento y diagnostico hasta el proceso de adaptacion familiar y social. Enfatizan
en el considerar que cualquiera que sea la discapacidad que se presenta, esta no solo es vivida
por el sujeto, sino por todos los integrantes de la familia. Las necesidades extraordinarias de
las personas con discapacidad conllevan el realizar ajustes en las diversas acciones dirigidas
a su satisfaccion y la familia es la encargada de idear, administrar y realizar estos ajustes. ES
decir, buscar las formas para que el miembro con discapacidad pueda desarrollar de manera
integral sus habilidades y potencial, no enfocarse en las limitaciones. La adaptacién familiar
y social de la persona con discapacidad necesita de un esfuerzo de tres actores, la persona, la
familiay lacomunidad, cada una de las partes va evolucionando de acuerdo a las necesidades,
capacidades y apoyos con los que se cuentan.

Ruiz-Fernandez, Vicente-Castro, Fajardo-Caldera, Bermejo-Garcia, Garcia-Aparicio
y Pérez-Ruiz (2011) dirigieron su investigacion a la intervencion familiar como parte de la
atencion a la discapacidad, enfatizando dentro de los resultados el rol que los padres juegan
en relacion al desarrollo de sus hijos, con mayor impacto, si estos presentan alguna
discapacidad. El involucramiento de los padres en la intervencion de sus hijos, constituye el
primer punto de apoyo para el nifio, por esto, no hacerlos parte del proceso de atencion o
considerarles solo participantes observadores constituye, no buscar y acceder a informacion
util y completa y, reducir a cierto grado la efectividad de los resultados.

Sanchez y Velazquez (2014) realizaron una investigacion exploratoria dirigida al
proceso de ajuste emocional de padres de hijos en condicién de discapacidad, para la
identificacion de la etapa del proceso en la que se encontraban y la creacion de una
intervencion para un mejor desarrollo familiar. En el estudio participaron 39 padres de
familia del Centro de Atencion Multiple en el Estado de México, se aplico la escala de actitud
parental de Fernandez, Oliva y Calderon (2013). Se tuvieron como resultados que el 65% de
los padres de dicha poblacion se encuentra en la fase de shock, un 15% en la de reaccién y
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un 10% en la fase de adaptacion, respecto a las propuestas de intervencion se recomendo la
aplicacion de talleres de temas de interés dirigidos a los temas de discapacidad, inclusion y
herramientas para el desarrollo, la creacion de un grupo de apoyo para familiares y apoyo

permanente de parte de especialistas.

Kaufmann (2008), dirigio su estudio a la resonancia empatica entre los padres e hijos
con autismo, llegando a la conclusion que, la organizacion emocional del nifio y los padres
se ve alterada de la misma forma, siendo dificil para ambos anticipar emociones,
pensamientos y reacciones, asi como identificar necesidades y satisfactores, a través de una
intervencion de psicoterapia, se buscé que los padres redefinieran la paternidad, creando una
relacion empaética y no fusionada con el hijo.

Por su parte, Pozo-Cabanillas (2010), realiz6 un estudio multidimensional dirigido a
la adaptacion psicoldgica en madres y padres de personas con trastornos del espectro autista,
dentro de los resultados se destaca, que los modelos explicativos del impacto de las
caracteristicas del nifio con trastorno del espectro autista en la adaptacion psicoldgica familiar
mostraron diferencias de estructura y complejidad, resaltando la necesidad de una
exploracion multidimensional. El analisis multidimensional del modelo de estrés arroja como
resultado que el nivel de estrés presentado en madres y padres de esta poblacion demogréfica,
depende directamente de las caracteristicas del trastorno del espectro autista que presenta el
hijo, mostrando que la severidad en el trastorno y los problemas de conducta influyen
directamente sobre el nivel de estrés en las madres y padres, este estudio realizado con cuatro
instrumentos, un cuestionario sociodemografico, el cuestionario de Apoyo para Padres con
Hijos con Discapacidad (Bristol, 1979), el cuestionario de Sentido de la Coherencia
(Antonovsky, 1987) y el indice de Estrés Parental forma breve (Abidin, 1995).

La investigacion de Jiménez-Pina, Alcantud-Marin y Oliver-Gernes (2016) tuvo
como objetivo conocer el impacto que el diagndstico de trastorno del espectro autista tiene
en la resiliencia, el rol de esta caracteristica en la adaptacion de los padres al trastorno y su
relacion con factores individuales, sociales y familiares. El trastorno del espectro autista
supone un impacto emocional en los padres que conlleva altos niveles y dificultades en el

proceso de adaptacién. Dentro de la investigacion se evalud la resiliencia con la escala RS
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en un grupo de 128 padres de nifios con y sin trastorno del espectro autista. Lo cual permitio

la validacion de la Escala de Resiliencia (RS) en poblacion espafiola.

Hernandez Martinez, Calixto Guerra y Aguilar Castafion (2012) estudiaron aspectos
psicologicos de familiares de personas diagnosticadas con trastorno del espectro autista, la
investigacion describe caracteristicas de 100 casos de familiares de personas con trastorno
del espectro autista que reciben atencion en el Programa de Apoyo a Familiares de la Clinica
de Autismo del Centro Integral de Salud Mental, tanto en procesos de psicoterapia individual
o familiar. Por medio de una entrevista semiestructurada, se obtuvieron los datos iniciales y
motivo de consulta de cada caso, realizando un estudio descriptivo de dichos datos,
incluyendo, ademas, algunos aspectos de las evaluaciones clinicas realizadas durante el
proceso terapéutico, las familias con un miembro con diagnostico de trastorno del espectro
experimentan sentimientos complejos, ya que las necesidades que se requieren cubrir, pueden

confundir a los involucrados, al provocar cambios importantes en su vida.

Raudez Chiong, Rizo Arauz y Solis Zufiiga (2016) realizaron en Nicaragua un estudio
dirigido a conocer la experiencia vivida de madres y padres cuidadores de nifios con trastorno
del espectro autista. El tipo de estudio realizado fue cualitativo y fenomenoldgico, la muestra
se conformd por un padre y cuatro madres cuidadoras de nifios diagnosticados con trastorno
del espectro autista y cinco profesionistas que trabajan con ellos. El tipo de muestreo fue no
probabilistico y por conveniencia. Los resultados méas relevantes mostraron que en su
totalidad las madres y los padres cuidadores al momento de enterarse del diagnéstico tienen
reacciones similares: confusion, tristeza, pérdida, culpa, dolor, depresion, negacion,

impotencia, desesperacion, baja autoestima y preocupacion.

Pozo, Sarria y Brioso (2014) realizaron un estudio con el objetivo de examinar la
calidad de vida familiar y el bienestar psicoldgico de padres de nifios diagnosticados de
trastorno del espectro autista, el estudio conté con la participacién de 118 participantes
voluntarios, 59 madres y 59 padres, con una edad media de 44 afios en el caso de las mujeres
y 46 en el caso de los hombres. Aproximadamente la mitad de la muestra contaba con
formacion universitaria, respecto al empleo, el 49,1% de las madres trabajaba, frente al

88,1% de los padres. Los resultados obtenidos mostraron que lo que mas influye en la calidad
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de vida de los padres y madres de nifios con trastorno del espectro autista, es su forma de

percibir la situacion y no la severidad del trastorno en el hijo.

Ayuda-Pascual, Llorente-Comi, Martos-Pérez, Rodriguez-Bausa y Olmo-Remesal
(2012) realizaron una investigacion con el objetivo de analizar si la participacion activa y
formacion recibida en una escuela de padres de personas con trastorno del espectro autista
tiene un impacto positivo en el contexto familiar, en especifico, en la percepcion de estrés y
de habilidades parentales de padres de nifios con trastorno del espectro autista. La muestra
fue de 27 padres de nifios con trastorno del espectro autista, participantes en una escuela de
familias, de los cuales 13 completaron un cuestionario de impacto familiar antes y después
de la formacion. Posterior a la formacion y como seguimiento de la escuela de familias, se
observaron factores de mejora en la disminucion del estrés de los padres, en la percepcion
ante las conductas de sus hijos y en la valoracion de la calidad de los recursos parentales con

los que cuentan.

Bernat, Diaz-Cubillo y Molas (2016) presentan un modelo de grupo de ayuda mutua
para padres de nifios con trastorno del espectro autista, guiado por una psicoterapeuta de
formacion psicoanalitica, como resultados, dan énfasis a los efectos positivos que el trabajo
en grupo representa, la posibilidad de compartir problemas e interrogantes y llegar a
soluciones compartidas y fundamentadas con diferentes experiencias, esto se vio reflejado
en proceso de tratamiento de los nifios, fomentado un mayor vinculo entre padres e hijos y
un mayor involucramiento de éstos en el tratamiento y desarrollo social del nifio.
Recientemente, Figueredo, Caridad, Rodriguez-Aguilar y Rios-Otero (2017), muestran como
resultado de los grupos de autoayuda para padres de nifios con trastorno del espectro autista,
el fortalecimiento de la confianza como padres, la ayuda mutua y el intercambio de
experiencias como las principales herramientas en el proceso de aceptacion del diagndstico
y la busqueda y encuentro de alternativas ante él.

En la revision de las anteriores investigaciones se destacan diversos puntos sobre el
tema. Siendo el aspecto en comun, el desajuste emocional y social vivido por la familia ante
la llegada de un miembro con discapacidad, lo que lleva a un desequilibrio de roles personales

y de parentalidad al formarse éstos en funcion de la discapacidad. El impacto de la
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discapacidad en los padres esta sumamente relacionado con el concepto sociocultural,
limitante y asistencialista que se tiene sobre esta, en especifico sobre el trastorno del espectro
autista, al ser un trastorno del cual se desconoce su causa y solo recientemente ha estado
siendo estudiado mas a fondo, los conflictos no surgen a consecuencia directa del trastorno,

sino de la falta de recursos para actuar y adaptarse a la situacion.

Es importante dar énfasis dentro de una intervencion psicoterapéutica a la diferencia
en el impacto emocional que tiene el trastorno del espectro autista de otras discapacidades,
al tratarse de una discapacidad no visible, de causas desconocidas y de afectaciones directas
en la comunicacion y la creacion de vinculos afectivos, repercutiendo en la idea y expectativa
de la relacion padre-hijo. Los estudios reconocen y sustentan la importancia de que los padres
de personas con trastorno del espectro autista reciban una atencion psicoterapéutica puesto
que son quienes asumen la responsabilidad de las necesidades extraordinarias que conllevan
el trastorno del espectro autista, no solo al momento del diagnostico, sino durante el
desarrollo de vida del nifio. La aceptacion y adaptacion a la condicion de su hijo implica la
necesidad de apoyos externos, dentro de los cuales se destaca la atencion psicolégica y

emocional.

Justificacion de la intervencién

La llegada de un hijo es uno de los acontecimientos mas importantes y significativos
en la vida del ser humano, lleno de expectativas, ilusiones y miedos. El hecho de que los
nifios con trastorno del espectro autista no presentan alteraciones fisicas visibles dificulta la
aceptacion y el proceso de adaptacion a las diferentes circunstancias que como padres
deberan enfrentar. El rechazo al contacto afectivo, la falta de respuesta a la comunicacion, la
no presencia del lenguaje, son aspectos que impactan profundamente (Riviere, 1997).

Con frecuencia nos centramos tanto en las intensas necesidades del nifio con
autismo que tendemos a pasar por alto las necesidades de los padres. Sin
embargo, cuando escucho sus voces en los grupos de apoyo a las familias o en
entrevistas individuales me sorprende la urgencia de sus necesidades (Harris,
2001, p. 7).

Los padres de los nifios con trastorno del espectro autista se enfrentan a la realidad

gue su hijo no responde a los intentos por crear un vinculo con él, sentir que no hay una
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relacion afectiva reciproca, y falta de la retroalimentacion necesaria para crearla. EI no
encontrar respuestas o avances que les den a entender que su hijo los quiere 0 necesita,
Impacta de tal manera que genera muchas frustraciones y sentimientos que chocan con los
sentimientos de amor y felicidad que representa la llegada y crianza de un hijo (Montano de
Tosar, 1999). El diagnostico provoca un periodo de gran intensidad emocional, los padres
pasan por un proceso de ajuste, de impacto no solo personal, el proceso de ajuste de cada uno
de los padres repercute en la dindmica familiar y en el trato, desarrollo y cuidado del nifio.
Cuando el proceso de ajuste se realiza de forma exitosa, la familia logra reorganizarse,
tomando conciencia de su realidad, las alternativas y caminos a seguir para una vida plena

de cada uno de los miembros.

La llegada de un hijo con discapacidad conlleva, para quienes lo viven, un camino
lleno de dudas, miedos y emociones, la discapacidad no solo se observa en la vida y
comportamiento del nifio, sino en la de los padres, vida en la que cambian, por completo, sus
planes y expectativas. El trastorno del espectro autista por sus caracteristicas representa un
impacto de gran carga emocional para los padres, quienes desde el momento de recibir el
diagnostico centran su atencion en las necesidades extraordinarias y la esperanza de una cura
para su hijo, haciendo a un lado las necesidades extraordinarias que en ellos se presentan.
Segun Pérez (2001) el trabajo con los padres del nifio con discapacidad debe ser a la par que
el trabajo directo con el nifio, se debe prestar sumo cuidado a las conductas, emociones y
pensamientos de los padres, puesto que estas impactan en el nifio, su desarrollo e

intervencioén.

La psicoterapia de grupo, al igual que la psicoterapia individual, tiene como objetivo
que las personas desarrollen su potencial y mejoren su capacidad de hacer frente a las
dificultades que se les plantean en la vida. El grupo facilita la identificacion con la
problematica de los demas y consigue la apertura a la propia, “En ese momento del proceso
cada uno esta frente a su verdad y la verdad del otro” (Delacroix, 2008, p.316). Los grupos
con enfoque humanista se basan en el intercambio de perspectivas entre los miembros del
grupo, la persona recibe un mayor apoyo del ambiente y un sentimiento de aceptacion y
normalizacion, dando sentido de pertenencia y ofreciendo la oportunidad de sentirse Util, y

de manera colaborativa encontrar alternativas (Castanedo, 1997).
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Al detenernos a pensar, todos nos hemos criado en grupos, ya sea la familia, la
escuela, los amigos, como trabajadores, como ciudadanos, como humanos, nos desarrollamos
en distintos ambientes grupales a lo largo de nuestra vida. No es diferente entonces, la
psicoterapia de grupo, ya que ésta, amplia la vision del propio entorno al compartir los
problemas o preocupaciones, comprender mejor la situacion y aprender junto, con y de las
demas personas. Participar en un grupo terapéutico presenta la ventaja que la persona tiene
la oportunidad de compartir, retroalimentar y contrastar sus vivencias con las de otros y

encontrar en ellas nuevas formas de ver y manejar los problemas (Diaz, 2000).

Fuera del entorno familiar y especializado, todavia hay mucho desconocimiento sobre
lo que es la discapacidad y mucho més aun, el trastorno del espectro autista; En Ciudad
Juarez, fue fundada la asociacion civil “Unidos por el Autismo”, hace aproximadamente 4
afios, por un grupo de padres, con objetivo de crear una red de padres que lucha contra la
discriminacion de la que el autismo es objetivo, para sensibilizar al resto de la sociedad,
brindar informacion y capacitacion sobre el tema del autismo, y exigir el cumplimiento de

los derechos de atencion e inclusién de sus hijos (Aguilar, 2017).

La quinta edicion de la marcha realizada anualmente por la asociacion reunio en el
presente afio a mas de 800 personas, en su mayoria familiares de personas con trastorno del
espectro autista. El objetivo de la marcha y de las diversas actividades realizadas durante el
mes de abril, segun la presidenta, es el mostrarles a las familias que existe una red de apoyo
que puede brindarles informacion y herramientas para la vida con el trastorno del espectro
autista. El pasado mes de marzo, la asociacion con apoyo del ayuntamiento municipal
comenzo la construccion del primer centro de autismo del estado, en el cual se busca brindar
una atencion integral a los nifios con trastorno del espectro autista y sus familias (Meza,
2018).

El compartir con otros padres que tienen hijos en condicion de discapacidad, se
convierte en un red de apoyo e informacion, cuando los padres comparten unos con otros van
creciendo junto a otras experiencias vividas y preparandose a experiencias por vivir, se
responderan preguntas a través una nueva vision, ademas, representa la oportunidad de

conocer aspectos de la discapacidad por parte de otros, quienes como ellos, la viven en uno
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de unos de los lazos afectivos més fuertes y significativos del ser humano, la relacion padre-
hijo. Muchas familias no buscan esta asociacion de forma espontanea al recibir el
diagndstico, se desarrolla al buscar recibir un servicio o atencion para el nifio (Paniagua,
1999). Debido al aumento en las estadisticas en el diagnéstico del trastorno del espectro
autista y las diversas asociaciones civiles en la ciudad dedicadas al tema de la discapacidad,
la presente investigacion es viable de realizarse y replicarse para la formacion de grupos de
intervencion psicoterapéutica para padres de nifios dentro del espectro como parte de una

atencion holistica del trastorno.
Objetivos del estudio

El objetivo general del estudio es conocer como se construyen los cambios en el
proceso de ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista, que reciben
atencion psicoterapéutica de grupo con enfoque Gestalt.

(1) Identificar las caracteristicas de ajuste parental en padres con nifios con trastorno del
espectro autista previo a una intervencion de psicoterapia de grupo Gestalt.

(2) Implementar un proceso de psicoterapia de grupo con enfoque gestaltico dirigido al
ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista.

(3) Analizar como son los cambios en el proceso de ajuste parental de padres de nifios
con trastorno del espectro autista posterior a una atencion psicoterapeutica grupal
gestéltica.

Panorama de la tesis

La presente investigacion inicia con la introduccion en donde se realiza brevemente
una explicacion de esta. Se desarrolla, primeramente, la formulacién del problema en donde
se contextualiza el trastorno del espectro autista internacional, nacional y localmente, el
proceso de ajuste emocional y psicoldgico, el impacto que este tiene en los padres de familia.
Posteriormente se presenta el estado de la cuestion, para dar un soporte y consistencia a la
investigacion, se abordan distintas investigaciones sobre las variables, la poblacion y la

intervencion a realizar. De igual forma, se presenta la justificacion, donde se describe la
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pertinencia y necesidad de la realizacion de la intervencion. Con base a lo anteriormente

mencionado, se especifica el objetivo general de la investigacion y los objetivos especificos.

En el capitulo I se desarrolla el soporte tedrico, en donde se explican tedricamente las
variables. Se contextualizan los temas de la psicoterapia de grupo Gestalt, la discapacidad, el
trastorno del espectro autista, el ajuste parental y el marco juridico. En el capitulo Il se plantea
la metodologia utilizada en el presente trabajo de investigacion, la cual tiene un enfoque
cualitativo, se establecen los criterios de inclusion de los participantes, asi como las
consideraciones éticas, en el mismo, se desarrolla el supuesto, los conceptos ordenadores, y
el proceso de intervencion, el cual se divide en tres fases: psicodiagndstico, intervencion y
evaluacion. El capitulo 111 se enfoca en los resultados obtenidos, primeramente la perspectiva
diagnostica, en donde se redactan los elementos de diagnostico generados antes de los
procesos de intervencidn, se presentan caracteristicas sociodemograficas de los participantes
y las variables de cada uno, ademas de las propiedades psicométricas de los instrumentos
utilizados, seguido del desarrollo del proceso de intervencion, el objetivo y datos de cada
sesion y por ultimo, los resultados cualitativos y cuantitativos de la intervencion en su
totalidad. El capitulo 1V desglosa las conclusiones derivadas de la investigacion y el proceso

de intervencion previamente detallado.
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Capitulo 1. Soporte Teorico
Familia

Familia es definida como el vinculo primario y de mayor intimidad con el que las
personas cuentan la mayor parte de su vida, sin embargo, el concepto de familia ha ido
evolucionando con el tiempo, en la actualidad no se puede plantear un modelo de familia
unico, puesto que esta en constante evolucion, igualmente las crisis que puedan suscitarse en
ella, en base a la evolucion de la sociedad y la cultura. En tanto no existe un concepto Unico
de familia, existen tantos tipos de familias como definiciones dependiendo de la persona que
la realiza, cada individuo tiene una mirada y concepto particular de familia, segun su historia
de vida y contexto. Lo que coincide en la definicion de la mayoria, es que la familia, es la
principal y primera red de apoyo para los diversos cambios y situaciones que la vida presenta

en su desarrollo (Andersen, 1997).

La familia es el espacio que le permite a una persona convivir, crecer y compartir de
forma integra con otros, desarrollando y fortaleciendo, valores, creencias, tradiciones y
modos de expresion y recibimiento de afecto que permiten su completo e integral desarrollo
en el contexto social donde se desenvuelve. La familia es el lazo primario de relaciones
interpersonales y cumple con diversas funciones basicas y universales como, reproduccion,
proteccion, afecto, socializacion y determinacion de identidad, funciones que son
desempefiadas en forma, dependiendo del contexto social en el que se encuentra la familia

(Pérez-Lo Presi y Reinoza-Dugarte, 2011).

Desde la perspectiva bioldgica, la familia representa la vida en comin de dos
personas, con el objetivo de reproducirse, siendo entonces un grupo humano con fines
meramente bioldgicos y de supervivencia. Bajo esta dptica, Oliva-Gomez y Villa-Guardiola
(2013) definen como fines de la familia: La adicion de nuevos miembros a la sociedad, crear
una relacion de pareja con funciones sexuales, proporciona a descendientes de un concepto
firme de roles sexuales y perpetuar la especie. Socialmente hablando, la familia es
considerada la mas antigua forma de institucion humana y representa la clave para la
comprension de la sociedad y cémo funcionan las relaciones. Por medio del grupo familiar

primario:
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La comunidad no sélo se provee de sus miembros, sino que se encarga de
prepararlos para que cumplan satisfactoriamente el papel social que les
corresponde. Es el canal primario para la transmision de los valores y tradiciones
de una generacion a otra (Gustavikno 1987, p. 13.)

Rosseu (2008), por su parte, define a la familia, como la sociedad mas antigua y la
unica natural, es decir, que se forma y desenvuelve por causas naturales y como parte del
desarrollo del ser humano, sin embargo, en la familia también se presenta un rompimiento
en el vinculo, los hijos permanecen unidos a los padres el tiempo necesario para su éptimo

desarrollo y crecimiento, en el momento en que esa necesidad cesa, el lazo social se rompe.

Por su parte, otra mirada, define la familia como un conjunto de relaciones sistémicas,
considerandola entonces, como un subsistema social dentro de un macrosistema denominado
sociedad, es considerada el elemento primario y fundamental en el desarrollo de la
personalidad del individuo. En concreto, se plantea a la familia, como el grupo de personas
qgue comparten un proyecto de vida, de fuertes sentimientos de pertenencia, compromiso,
identidad y dependencia. La estructura familiar proporciona a los miembros, estabilidad
emocional, social y econdmica, es el inicio del desarrollo de la identidad, donde se aprende
y fortalece los recursos propios de escucha, socializacion y derechos y obligaciones como
seres humanos Yy ser social, es entonces, un sistema, donde cada miembro tiene relacion con
los otros, de tal forma que el cambio presente en uno altera al resto (Martin-Calrero y
Fernandez-Hernandez, 2005).

La funcion primaria de la familia es crear un nuevo conjunto de seres humanos para
su participacion integra e independiente en la sociedad, que, a su vez, repitan el proceso y
formen una nueva familia e inicien un nuevo ciclo. Asi mismo, como seres humanos se
cumple un ciclo de vida, entre el nacimiento y la muerte, la familia se desenvuelve por un
ciclo vital, iniciando con la relacién de la pareja, misma, que representa, el vinculo
interpersonal mas complejo del ser humano debido a los diversos factores, sociales,
personales y psicologicos, que influyen en la estabilidad, solidez y satisfaccion que este

vinculo se supone debera proveer para la constitucion de una familia (Ares, 2002).

La familia como sistema, enfrenta en el desarrollo de su ciclo vital, momentos de

crisis, tanto predecibles, propias del desarrollo, o impredecibles, situaciones inesperadas que
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afecta la vida familiar. Una crisis, se define como un estado temporal de desorganizacion y
malestar, que se caracteriza por la falta de recursos y la incapacidad de la familia para manejar
cierta situacion caotica o negativa (Slaikeu, 1996).

A grandes rasgos, las familias parecen presentar caracteristicas en comdn, en relacion
con los contextos sociales en los que se desenvuelven, sin embargo, cada una presenta
especificidades, resultados de un historial familiar Unica. Valdés-Cuervo y Ochoa-Alcantar
(2010) definen ciertos aspectos generales que se presentan en las familias en el afrontamiento
de una crisis, esperadas o inesperadas:

(1) Capacidad de negociacion de los integrantes de la familia: Los miembros del sistema
deben poseer estrategias efectivas para llegar a acuerdos con los otros.

(2) Cumplimiento y flexibilidad de los roles: La efectividad en el cumplimiento de los
roles por parte de los integrantes de la familia y la flexibilidad para suplir los roles
que no pueda cumplir algln integrante de esta.

(3) Limites y reglas flexibles: Establecimiento de reglas que regulen las relaciones entre
los miembros familiares y con otros sistemas sociales, de manera que se mantenga la
comunicacion y la autonomia.

(4) Comunicacion clara y directa entre los integrantes: Los integrantes de la familia
deben poder expresarse claramente, ideas y sentimientos acerca de las problematicas
vividas.

(5) Estructura de poder bien establecida donde se presente una simetria en el poder de los
padres, en un principio la pareja parental debe poseer mayor poder con respecto a los
hijos.

(6) Satisfaccion con el matrimonio y con la familia por parte de sus integrantes, debe

predominar una visién positiva de la misma.

La presencia de crisis es inevitable, al ser parte del desarrollo de la estructura familiar
y que no se cuentan con estrategias Unicas y definidas para pasar por ellas, las caracteristicas
previamente desarrolladas, se presentan con mayoria en familias que afrontan o han afrontado
de manera funcional diversas crisis que se han presentado, las cuales, entonces, pasan a ser
oportunidades de desarrollo (Ibid, 2010).
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Frugerri (2011) plantea funciones basicas de la familia, siendo estas, garantizar el
cuidado y proteccidn, establecimiento de limites, desarrollar la habilidad de relacionarse con
otros, seguridad y formacién de autonomia, tomando en cuenta, las caracteristicas propias de
la persona, segun su contexto interpersonal y social. Al momento de presentarse una crisis,
la familia, requiere, reevaluar, negociar, reconstruir y reinterpretar las necesidades de cada
integrante y los cambios por los que estan pasando. La reorganizacion de la familia conlleva
un proceso de tres fases; crisis, donde se genera impotencia y se considera como una
experiencia negativa; transicion, donde se ponen en marcha modalidades de solucion, en esta
fase, la familia puede fluctuar entre nuevos y viejos modos de afrontamiento y solucion; y
construccion de nuevas rutinas, donde se pueden reorganizar o vivir la crisis como un fracaso
(Ibid, 2011).

La llegada de los hijos a la pareja representa una crisis que conlleva la reorganizacion
de roles y reglas, asi como, la necesidad de negociar nuevos acuerdos financieros y de
distribucion de tiempo. De acuerdo a Solis-Ponton (2002), para el ser humano, convertirse
en padre o madre, es un proceso complejo que va mas alla de la procreacion o del titulo
parental, es un proceso subjetivo e intergeneracional, convertirse en padre o madre, se va
construyendo durante las diversas etapas de la vida y es influido fuertemente por la relacion
que se tenga con los propios padres, de quienes, se aprenden ideas y practicas sobre la
parentalidad. Definiendo parentalidad, al hecho de constituirse psicol6gicamente como padre
0 madre. La parentalidad organiza la conducta de los padres frente a si mismos, frente a su
hijo y a los otros significativos socialmente. La parentalidad se estructura con base en tres
ejes:

1. Eje social: Ideas y valores sociales acerca de lo que implica ser padre o0 madre, cada
contexto social establece los derechos y obligaciones de los progenitores, la
interiorizacion de estas normas y valores sociales por el individuo constituye el lugar
desde donde éste evalla su desempefio en estos roles.

2. Eje personal: Estd compuesto por las experiencias de cada individuo con sus propios
padres, pareja y otros significativos del contexto social y su propio hijo, las cuales
originan en cada individuo un conjunto de ideas y sentimientos particulares asociados

a su funciéon como padre o madre.
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3. Eje de précticas: la pertenencia a una cultura determinada, unida a las experiencias
de cada individuo, provoca que éste se apropie de un conjunto de préacticas
involucradas con la crianza de los hijos, las cuales abarcan desde las relacionadas con

la alimentacion hasta las de socializacion de los hijos.
Discusiones actuales en torno a la discapacidad

Segin la Organizacion Mundial de la Salud “la discapacidad es toda restriccion o
ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para el ser humano” (OMS, 2011).

Las personas con discapacidad a lo largo de la historia han pasado por situaciones de
fuerte discriminacion y marginacion de la sociedad y sus miembros. La actitud hacia la
discapacidad ha sido fuertemente marcada por el rechazo a lo considerado como anomalia,
creando sentimientos de miedo, lastima y un trato diferente de completa exclusién social.
Dicha actitud de rechazo proviene de la tendencia de los humanos a ver inferiormente a las
personas diferentes a ellos, con condiciones fuera de la norma, considerandolas debiles y
necesitadas (Jurado, 1993).

Se define discapacidad como el impedimento u obstaculo para realizar actividades y
comportamientos complejos de la vida cotidiana, por ejemplo, alteraciones o limitaciones en
los comportamientos personales, como el control de esfinteres o la autonomia en la
alimentacion y el desempefio en las actividades locomotrices como la capacidad de caminar.
La discapacidad es culturalmente definida como un problema individual de las condiciones
de salud y deficiencia, personas distanciadas de los estandares de la normalidad y que deben
ser, por tanto, intervenidos y normalizados. La discapacidad puede ser innata o adquirida,
transitoria o permanente, es un fenémeno social, es decir, no es exclusivo de la persona o de

su familia, sino de influencia para la sociedad (Miller 2007).

La Organizacion Mundial de la Salud en 1980 en la Clasificacion Internacional de las

Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, diferencia tres conceptos clave:

- Deficiencia: Dentro de la experiencia de la salud, toda pérdida o anormalidad de

una estructura o funcion psicologica, fisioldgica o anatomica.
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- Discapacidad: Dentro de la experiencia de la salud, toda restriccion o ausencia
(debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para un ser humano.

- Minusvalia: Dentro de la experiencia de la salud, situacion desventajosa para un
individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que

limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso.

La actitud y el concepto hacia y de la discapacidad han ido evolucionando con el

tiempo, actualmente es posible describir cuatro modelos, detallados por variados autores:

En primera, el modelo tradicional conlleva la actitud considerada como costumbre
por la sociedad, designa un rol de marginacion funcional y social a las personas con
discapacidad, ubicandolas en un puesto permanente de necesidad y dependencia. Verdugo
(1995), identifica y analiza dicha actitud dentro de un binomio de valoracién y desvaloracion,
resultando en el trato de rechazo o sobreproteccion. La discapacidad llego a ser entendida
dentro de este modelo, mismo que ha perdurado durante afios, también como parte de una
manifestacion de la tradicion religiosa y asi, ha ido siendo modificada segunda la evolucion
de la sociedad, en los siglos XV y XVI se visualizaba a la persona con discapacidad como
un sujeto de asistencia, en el siglo XIX, sujeto de estudio psico-médico y finalmente, se le

traté como sujeto de proteccion y tutela.

El paradigma de la rehabilitacion se enfoca en la deficiencia o dificultad del
individuo, por eso el énfasis en la rehabilitacion (fisica, psiquica o sensorial), se considera la
intervencion especializada para el mantenimiento de la calidad de vida y el proceso de la
discapacidad, los resultados de esta, se miden por las habilidades logradas o recuperadas por
parte de la persona. Este paradigma va ligado y coexisten en él, diversas actitudes del
paradigma tradicional (Verdugo, 1995).

El paradigma de la autonomia personal normaliza y estimula la autodeterminacion de
las personas con discapacidad para decidir su proceso de rehabilitacion y mantiene como
prioridad la supresién de barreras estructurales y actitudinales del entorno. Desde esta
perspectiva, la problematica ya no consiste en la persona y su limitacion en la actividad, sino

en el entorno, la clave del problema no es la deficiencia o minusvalia, sino que se localiza en
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el entorno, incluyendo en el concepto de entorno la propia rehabilitacion, pues es ahi donde

se solidifica la idea de la dependencia (Puig de la Bellacasa, 1990, Verdugo, 1995).

En el afio 2001 la Organizacién Mundial de la Salud aprob6 la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud en la que propone la
discapacidad vista desde un enfoque biopsicosocial, el cual abarca aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales, donde el funcionamiento de un individuo es el resultado de la
interaccion de su condicion fisica o de salud y los factores contextuales que lo rodean. El
Informe Mundial sobre la Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud (2011)
define la discapacidad como cualquier restriccién o impedimento de la capacidad de realizar

una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser humano.

El paradigma biopsicosocial conlleva un enfoque donde un cambio de actitud en la
sociedad es necesario. Dicho cambio consiste en no limitar la discapacidad a la persona, sino
reconocer que depende del ambiente en un sentido amplio (trabajo, educacion, vida personal,
social, etc.). Es decir, la discapacidad se debe entender como una limitacion que exige
cambios y ajustes razonables del medio. El modelo biopsicosocial enfatiza la importancia de
la dimension social en la discapacidad y la importancia de realizar los ajustes necesarios en
el ambiente y la sociedad para llegar a una inclusién completa e integra. EI modelo lleva
entonces consigo, la vision y definicion de las personas con discapacidad, como personas con
derechos antes de cualquier condicion, desde este paradigma se entiende que es la sociedad
quien debe proporcionar la rehabilitacion y la inclusion de las personas con discapacidad
(Verdugo, 1995).

El modelo biopsicosocial, define entonces la discapacidad, como un conjunto de
condiciones, bioldgicas, psicoldgicas y aquellas consecuentes del contexto fisico y social.
Desde este modelo, la discapacidad es considerada como un constructo social resultado del
entorno social y su inadecuacién para ajustarse a las necesidades y caracteristicas de dicha
poblacion, y no como la incapacidad de las personas con discapacidad para adaptarse a las
exigencias de la sociedad (Barton, 1996).

La Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU (2006)

se maneja desde la perspectiva social, donde la persona con discapacidad es considerada
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como una persona con derechos antes de su condicion, la discapacidad deja de ser una
situacion individual para ser responsabilidad de la sociedad, en el entorno politico,
economico y social, dando énfasis a la autonomia e independencia de la persona en busca de

su inclusién social (Olea-Uribe, 2011).

El nuevo paradigma sobre discapacidad ya no centra su analisis en la condicion de
salud de la persona, como Unico elemento constitutivo de ésta, sino que nos llama a entender
la discapacidad como el resultado de la interaccion de esa deficiencia con elementos
contextuales, como barreras del entorno y restricciones a la participacion en la sociedad. Lo
anterior implica que en este nuevo modelo es la sociedad la que debe hacer las adecuaciones
para incluir a las personas con discapacidad, eliminando esas barreras y evitando esas
restricciones que impiden a las personas con discapacidad estar en igualdad de condiciones
con las demas. Durante siglos, las personas con discapacidad han sido segregadas y
postergadas. La discapacidad constituy6 en el pasado, y en alguna medida lo sigue haciendo,
un motivo para la negacién del ejercicio de sus derechos. La exclusién y la ignorancia se han
retroalimentado en un circulo vicioso y la tendencia a vincular a las personas con
discapacidad con estereotipos negativos provoca el reforzamiento de su exclusion (Brogna,
2006).

Clasificacion de la discapacidad

Cada persona con discapacidad, como lo es cualquier persona, es diferente una a la
otra, la condicion de discapacidad se diferencia, segun el grado de gravedad, dentro del
mismo tipo de discapacidad o en una discapacidad distinta, las necesidades que pueda
presentar varian, al igual que el cuidado, intervencion y atencion que se le provea. La
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de la discapacidad y de la salud es
tomada al igual que la CIE (Clasificacion Internacional de Enfermedades) como referencia,

y es aprobada por los 191 paises que confirman la Organizacién Mundial de la Salud.

La CIF de la discapacidad y de la salud define cuatro tipos de discapacidad, segun las
necesidades debido a la limitacién de cierta capacidad, discapacidad motriz, discapacidad

sensorial, discapacidad intelectual y discapacidad psicosocial.
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Discapacidad motriz: La OMS define la discapacidad motriz como una condicién que
limita el control del cuerpo, creando alteraciones y dificultades en el desplazamiento y
equilibrio. La discapacidad motriz conlleva alteraciones en los muasculos, huesos,
articulaciones o medula espinal, teniendo un impacto en la movilidad de la persona. Cabe
mencionar que la discapacidad motriz no afecta necesariamente el funcionamiento intelectual

de la persona (Camacho-Conchucos, Fajardo-Campos y Zavaleta de Flores, 2012).

Por su parte, Peralta (2011) menciona que la discapacidad motriz es un concepto
amplio, que se utiliza para separar esta condicion de aquellas con raiz u origen psiquico o
sensorial, aunque con frecuencia, se presentan de la mano. Dentro del término discapacidad
motriz se enlaza un conjunto de trastornos presentados en diversas formas y grados. Cada
una afecta en una variabilidad de grados la capacidad de movimientos que precisos, agiles y

coordinados.

Discapacidad sensorial: Se define como aquella discapacidad que comprende
cualquier tipo de deficiencia visual, auditiva, o ambas, al igual que cualquier otro sentido, y
que provoca algun tipo de complicacion en la comunicacion debido a la disminucion o

pérdida total en uno o més sentidos (Peralta, 2011).

Dentro de la discapacidad sensorial se encuentra énfasis en la limitacién o perdida de
la vision y la audicion. La discapacidad visual es una alteracion en el sentido de la vista y el
funcionamiento general de la vision. Es un concepto muy amplio puesto que se incluye a
personas gue estan entre una vision limitada y una ceguera total. La ceguera legal, se refiere
al grado de la pérdida visual para considerar a una persona como ciega Yy reciba las

prestaciones econémicas y servicios educativos especiales (Ibid, 2011).

Por su parte, la discapacidad auditiva indica una limitacion en la capacidad auditiva
de diferentes niveles de intensidad. Una persona es considerada sorda al presentar una
dificultad auditiva severa, que no puede utilizar o beneficiarse de ninguna ampliacion. Una
persona es considerada hipoacusica cuando posee un resto auditivo importante que le permite

mantener una comunicacién funcional (Ibid, 2011).

Discapacidad intelectual: El término discapacidad intelectual es actualmente el

termino correcto, previamente denominado, retraso mental.-La discapacidad intelectual, es
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definida como el lento e incompleto procesamiento de las habilidades cognitivas del
desarrollo humanao, lo que conlleva que la persona pueda tener dificultades para comprender
y aprender cosas nuevas (OMS, 2017). Segun Bautista y Paradas (en Bautista, 2002), se
puede definir la discapacidad intelectual, segin cuatro criterios fundamentales: psicoldgico,

sociologico, bioldgico y pedagogico.

Criterio psicoldgico: Una persona con discapacidad intelectual tiene un déficit o
disminucion en sus capacidades intelectuales, como resultado de examenes y mediciones de
coeficiente intelectual. Criterio sociolégico: Este criterio refiere que una persona con
discapacidad intelectual presenta una dificultad para adaptarse al entorno en el que vive y
llevar una vida independiente y de autonomia. Criterio bioldgico: El criterio va de a mano
con la vision medica de la discapacidad intelectual, y refiere que segun la base bioldgica,
anatomica Yy fisiologica se manifestaria a partir de la edad de desarrollo, hasta los 18 afios.
Criterio pedagdgico: Una persona con en condicion de discapacidad intelectual tiene una
dificultad en el proceso de aprendizaje, por tanto, tiene necesidades educativas diferentes,
seran necesarios apoyos educativos especificos que le permitan avanzar en el proceso de

aprendizaje.

Discapacidad psicosocial: Es definida como la condicion de discapacidad que se
presenta debido a enfermedades mentales, teniendo como consecuencia un encuentro diario
ante la discriminacién, estigma, la falta de atencion y tratamiento (Ayuso, 2007). Quien
menciona “la discapacidad psicosocial es un proceso que aparece cuando el entorno no
permite a una persona participar de la misma manera que todos a causa de un proceso o

antecedente en salud mental” (lIbid., 2007, p.29).

Es decir que, la discapacidad psicosocial se entiende como la relacién con las
enfermedades mentales, cuando la persona debido al estigma por parte de la sociedad se ve
limitado hasta un grado de incapacidad en sus actividades diarias; “Las actividades de la vida
diaria, abarcan las actividades més frecuentes que realiza un sujeto, estan relacionadas con
lo familiar, diario, cotidiano, con las necesidades humanas, con la independencia y con el uso
del tiempo” (Ibid., 2007, p.270).
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Trastorno del Espectro Autista

La palabra autismo proviene de autos, significando, si mismo, fue utilizada por
primera vez en 1911, por el psiquiatra Eugen Bleuler, termino destinado a adultos con
esquizofrenia, con caracteristicas de asilamiento y perdida de la realidad. Fue Leo Kanner,
psiquiatra americano, quien describid por primera vez el término dentro el contexto infantil,
en 1943, en su articulo “Autismo Infantil Precoz”. En este, Kanner observo y describié en
11 nifios, en un intervalo de edad de dos a ocho afios, un desorden, que, segun el autor,
consiste en la “ineptitud de los nifios para establecer relaciones normales con las personas y

para reaccionar normalmente a las situaciones, desde el principio de su vida” (Ferrari, 2000).

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (American
Pshycological Association, 2013), define el trastorno del espectro autista como un conjunto
de deficiencias en el desarrollo psicosocial, que tienen como resultado, limitaciones en la
interaccion social, la comunicacion y el desarrollo de actividades e intereses restringidas y
concretas. EI concepto del trastorno del espectro autista ha evolucionado significativamente
en los ultimos afios debido al avance y alcance que se ha presentado en la investigacion del
tema, el DSM-V, modifica la conceptualizacion del trastorno del espectro autista, incluyendo
su sintomatologia dentro de los trastornos del neurodesarrollo. En de esta clasificacion se
reconoce la sintomatologia autista de en un amplio espectro de fenotipos, por lo cual se
denomina trastorno del espectro autista y se elimina las subcategorias con las que
previamente se realizaba el diagnostico, siendo estas, sindrome de Rett, sindrome de
Asperger, trastorno desintegrativo de la infancia y el trastorno generalizado del desarrollo no
especificado. A partir de esta clasificacion, como se menciona anteriormente, las
caracteristicas del espectro son: La limitacion en el desarrollo de la interaccion social y la
comunicacion y la restriccion en el repertorio de actividades e intereses. Los criterios

diagndsticos para el Trastorno del Espectro Autista segin el DSM-V (APA, 2013) son:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion y en la interaccion social en
diversos contextos, manifestados por lo siguiente, actualmente o por los
antecedentes
A.1 Deficiencias en la reciprocidad socioemocional.

A.2 Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
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interaccion social.
A.3 Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprension de relaciones.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades
gue se manifiestan en dos 0 mas de los siguientes puntos, actualmente o por
los antecedentes.

B.1 Movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva.

B.2 Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad a rutinas, o patrones
ritualizados de comportamiento verbal y no verbal.

B.3 Intereses muy restrictivos y fijos que son anormales en cuanto a su
intensidad y focos de interés se refiere.

B.4 Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inusual por
los aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas tienen que manifestarse en el periodo de desarrollo temprano,
no obstante, pueden no revelarse totalmente hasta que las demandas sociales
sobrepasen sus capacidades.

D. Los sintomas causan deterioro clinico significativo en el area social, laboral o
en otras importantes para el funcionamiento habitual.

E. Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual o por

un retraso global del desarrollo.

Las personas con limitaciones notables en la comunicacion social que no retnen por
completo los criterios de diagnostico del Trastorno del Espectro Autista, son evaluadas bajo
la definicion del DSM-V de, trastornos de la comunicacion social, que se diferencia del
Trastorno del Espectro Autista por el criterio del diagnostico B, en este, no se presentan
patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Ademas de los
criterios diagndsticos, debe especificar si se presentan o no discapacidad intelectual, para
definir la comorbilidad, la comunicacion social debe estar por debajo de lo esperado al nivel
del desarrollo actual y debe especificarse dentro del diagndstico, el nivel de severidad del
trastorno, que va del nivel de severidad 1 al 3, segin la necesidad de ayuda requerida en
actividades bésicas y diarias (APA, 2013).
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Lopez, Rivas y Taboada (2009) definen el autismo como: “Trastorno
neuropsicoldgico de curso continuo, que se manifiesta con alteracién cualitativa de la
interaccion social y de la comunicacion, asi como con unos patrones comportamentales
restringidos, repetidos y estereotipados niveles de gravedad”. Sin embargo, segiin Baron-
Cohen (2010), Lorna Wing sugirio que el autismo era un trastorno de espectro, es decir, una
extensa variedad de sintomas, habilidades y niveles de discapacidad que pueden o no tener
las personas que lo presentan.

Es con base a esto que se desarrolla el termino Trastorno del Espectro Autista,
definido como un conjunto de sintomas. Puede variar de una persona a otra y se caracteriza
por presentar un retraso o alteracion del desarrollo en tres dimensiones que constituyen la
Triada de Wing: Interaccion social, comunicacién verbal y no verbal y la flexibilidad de

intereses y conducta.

“El trastorno del espectro autista constituyen un conjunto de alteraciones del
neurodesarrollo que aparecen en la infancia temprana y se prologan durante toda
la vida, los primeros sintomas son observables antes de los tres afios. La
disfuncion siempre incluye alteraciones en la interaccion social reciproca,
discapacidad en la comunicacion verbal y no verbal y un repertorio restringido
de conductas e intereses” (Canal et al., 2010, p. 90).

La interaccion social segun Murillo (2012) en las personas con trastorno del espectro
autista se ve limitada desde muy temprano en el desarrollo de la vida, siendo este el primer
indicador de alarma para los padres, al no haber una respuesta a los llamados o al contacto
fisico y una ausencia en los mecanismos de atencion conjunta. El lenguaje estd poco o
nulamente desarrollado, no hay una construccion coherente de conversaciéon verbal o no
verbal, por lo que la comunicacion se ve limitada y debe reconstruirse con base a lo que
funciona para cada nifio y sus padres, forman asi un lenguaje propio. De igual forma, las
personas con trastorno del espectro autista desarrollan actividades repetitivas sin un objetivo
aparente, incluidos manierismos motores corporales, su dia a dia lleva una rutina concreta y
existen obsesiones por determinados objetos o temas. A su vez, el trastorno del espectro
autista representa una disfuncion de la integracion sensorial, la reaccion ante los estimulos

del entorno se presenta de forma inusual y de un extremo a otro; hipersensibilidad, siendo
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esto, un exceso de sensibilidad a los estimulos y la hipo sensibilidad, una baja receptibilidad

a los estimulos del entorno (Ibid., 2012).
Familia y discapacidad

La discapacidad es vista desde dos perspectivas; individual, de la persona que vive la
condicion debe mantener relaciones de asistencia; y la relacional, donde la discapacidad se
presenta como un evento que trae como consecuencia, reacciones diversas y complejas y
conlleva un proceso de adaptacién que conecta todo el contexto de vida de la persona
(Sorrentino, 1990). Por su parte, Barbanne (1994) describe que, en la familia, la llegada de
una persona, con discapacidad, trae consigo, un conjunto de estados emocionales y periodos
de transicion, los padres, al ser el vinculo primario, experimentan un impacto psicologico y
emocional de diversos sentimientos como: choque, negacion, culpabilidad, enojo vy
aceptacion.

Levin (2003) plantea que, para los padres, un hijo, representa, un proyecto, una idea
que construyen a partir del ideal que cada uno de ellos tengan, el nifio, es entonces, desde
antes de nacer, hijo. La discapacidad en un hijo produce un impacto psicol6gico y un estado

de crisis que representa tanto un peligro como una oportunidad de desarrollo.

La dinamica de roles en la familia se ve alterada ante la presencia de la discapacidad,
las situaciones de malestar y desajuste mas frecuentes en la familia con un miembro con
discapacidad son; predominio del vinculo parental sobre el conyugal, donde el espacio de la
pareja se reduce en funcion del espacio y necesidades del hijo, reparticion inequitativa de los
roles en la pareja, alto nivel de recriminaciones, culpas o proyecciones, intensos niveles de
agobio y sobre exigencia, falta de comunicacion y distancia, aislamiento asi otros fuera del
contexto familiar, es decir, la renuncia a la socializacion establecida previamente con la
sociedad, el equilibrio de roles dependera de la relacion que los padres establezcan con la

discapacidad y las necesidades que esta presenta (Nufiez, 2003).

Molinari, Everri y Fruggeri (2010) describen que cualquier cambio no previsto en un
sistema conlleva un desafio para este, en el caso de la familia, cada integrante debe participar

en un proceso de reorganizacion, de estructura, interaccion y rutina. La llegada de la
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discapacidad al sistema familiar representa una organizacion distinta en la estructura y
funcion del mismo y dependiendo de las herramientas y capacidades con las que la familia y
cada una de sus partes cuenta, asi como el nivel de aceptacion y adaptacion a la discapacidad,
que esta puede ser vivida como una oportunidad de crecimiento 0 como una tragedia que
Ileve al rompimiento familiar.

Summer, Turnbull, Shaffer y Brotherson (1987), plantearon un sistema familiar,

compuesto de cuatro elementos, para la familia con un miembro con discapacidad:

(1) Interaccion familiar: Los miembros padre-hijo, hermano-hermano, se relacionan
entre si, desarrollando herramientas plenas de cohesidn, adaptabilidad y
comunicacion.

(2) Estructura familiar, es decir, las caracteristicas de la familia, integrantes, tradiciones
e ideologia.

(3) Funcion familiar, siendo esta el resultado de la forma de interactuar y la estructura en
los roles familiares, dirigida a la satisfaccion de necesidades de cada miembro.

(4) Ciclo de vida familiar, el cual describe los cambios en el desarrollo de la vida familiar.

Tomando en cuenta el enfoque social, la familia es el primer espacio de
oportunidades que se le presenta a las personas con discapacidad, es en este nlcleo donde
se centra la atencion en sus necesidades y potenciales y/o limitantes, con el objetivo de
potencializar las cualidades y fortalezas necesarias para el desarrollo integral en la vida
diaria (Verdugo, 1995). De acuerdo a la Convencion de los Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad, la familia es el principal contexto social fundamental para el
desarrollo de la autonomia en personas con discapacidad, es dentro de este entorno donde
debe iniciarse el conocimiento y promocion de los derechos a la inclusién en todos los
espacios, la eliminacion de barreras, la realizacion de ajustes razonables necesarios para
el desarrollo social de las personas con discapacidad, y depende de las estrategias de

afrontamiento familiar ante la discapacidad (ONU, 2006).

La discapacidad es un acontecimiento no esperado dentro del entorno familiar,
ciertamente indeseado, que crea fuertes cambios en la dindmica y ambiente de la familia. Las
familias se mantienen en interaccion con otros actores o grupos sociales, sin embargo, en el

caso de las familias que presentan un miembro con discapacidad dichas interacciones pueden
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disminuir, variar o verse mayormente envueltas con instituciones dentro del tema de
discapacidad, el problema de la discapacidad no estd entonces marcado o limitado a la
persona que la presenta, sino que es parte da la familia, la sociedad y la cultura en general
(Rodriguez y Guerrero, 2012).

Familia y Trastorno del Espectro Autista

La estructura y funcionamiento familiar ante el diagnostico de trastorno del espectro
autista, presenta un antes y un después, puesto que los planes y modos de vida se ven
modificados de manera significativa, debido a las necesidades del integrante diagnosticado,
estas, deben ser identificadas inmediatamente, obviando en el proceso, las necesidades a
satisfacer de los deméas miembros de la familia. La forma en que la familia satisface sus
necesidades depende de diversos factores, como fortaleza emocional y estado animico de los
integrantes del sistema familiar, el desajuste emocional que el diagnostico puede causar, se
debe, en gran medida, al temor de contar con los recursos necesarios para afrontarlo, sin
embargo, este temor, al ser aceptado e integrado puede representar una herramienta de
adaptacion al identificar, buscar y fortalecer los recursos necesarios y no presentes (Fortea-
Sevilla, 2011).

Por su parte, Guralnick (1997), sefial6 que la presencia de un miembro con trastorno
del espectro autista, causa situaciones y reacciones de fuerte impacto emocional y de altos
niveles de estrés adicionales a aquellas presentes en la vida diaria, que la familia debera
enfrentar; obtener informacion con respecto al desarrollo y salud de su hijo, enfrentar la
angustia que se genera a partir del diagnéstico, una mayor demanda de servicios y recursos
que de otra manera no sera necesaria y una pérdida de confianza en los recursos emocionales
que se tienen como familia. La convivencia con el trastorno del espectro autista provoca en
los miembros de una familia sentimientos de depresion y estrés, relacionados con diversos
elementos como; la dificultad para comprender el trastorno y cémo lo vive su hijo, el
desarrollo de un lazo dependiente entre padre e hijos, conflicto para enfrentar los cambios en
el comportamiento, la retraccion social y la limitacion en las oportunidades de vida y de
relacién (Moes, 1995).

Para la Optima convivencia con la persona con trastorno del espectro autista, es

importante conocer las caracteristicas propias de este y aceptar las limitaciones que puede
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conllevar a nivel social, de interaccion, comunicacion y comportamiento. El tener un hijo
con trastorno del espectro autista conlleva un golpe emocional que perturba
significativamente la vida y estructura familiar, los padres enfrentan graves dificultades

personales que causan frustracion, estres y confusion en la familia (Wing, 1998).

Ajuste parental

El ajuste es definido como la capacidad que tiene un individuo de integrarse a la realidad y
al entorno social para tener un mejor manejo de las exigencias de los acontecimientos

vividos, el ajuste en si requiere de cambios externos e internos (Davis y Day, 2010).

El ajuste parental, por su parte, es el proceso de reorganizacion psicoldgica y
emocional por el que pasan los padres ante el desarrollo del nifio que presenta una
discapacidad, definido por tres etapas, shock, reaccion y adaptacion. Blacher, Baker,
Bradook (2002) y Davis y Day (2010), plantean que los padres pasan por un proceso de ajuste

compuesto por tres fases:

(1) La primera la fase de shock, primera reaccion que experimentan los padres ante
el diagndstico, se experimentan sentimientos de negacion y desilusion ante las
expectativas puestas en el hijo.

(2) La fase de reaccion, después del primer impacto, se presentan un conjunto de
emociones como: Enojo, ante discapacidad, expresando rabia ante quienes
informaron del diagnostico, entre la pareja, o a ellos mismos, culpa, lo padres
llegan a atormentarse buscando posibles causas de la discapacidad, depresion o
pena, es una emocion natural que los padres procuran ocultar de los demas.

(3) La fase de adaptacion representa el reconocer y aceptar la discapacidad presente
en el hijo, y por lo tanto en la vida propia, y la busqueda y uso recursos necesarios

y justos para enfrentar y superar las dificultades que esta conlleva.

En las dos primeras fases es comun que los padres experimenten sentimientos de
ansiedad, tristeza, rabia y verglienza y para llegar a la fase de adaptacidn se necesita de trabajo
y apoyo de factores internos (cambios en la actitud, sentimientos, pensamientos) y externos

(herramientas que provee el ambiente) asi como del nivel de resiliencia que cada persona
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presente. Después de cada fase se espera que los padres puedan manejar las dificultades y
acepten la discapacidad de su hijo/a. Durante el ciclo vital de desarrollo del nifio con
discapacidad, los padres suelen pasar por diversos periodos de crisis y ajuste, este proceso
hace que la familia se deba reorganizar para conocer, afrontar, buscar soluciones, ante las
nuevas y mas complicadas necesidades que la familia (Fernandez-Rosario, Oliva-Zarate y
Calderon-Vidal, 2013).

Blacher (1989) plantea tres etapas de ajuste que se presentan consistentemente en los
padres de nifios/nifias con discapacidad después del diagndstico, en primer lugar, se
experimenta un periodo de crisis emocional, con la caracteristica comun de la negacion y la
incredulidad, seguida de un periodo de alternancia entre los sentimientos de ira, vergiienza,
rechazo y culpa, para finalmente llegar a una aceptacién. Es asi como, el desarrollo de una
persona con discapacidad se ve firmemente ligado a la actitud de sus padres ante la

discapacidad.

El proceso de ajuste, las etapas de shock, reaccidn y adaptacion, lleva consigo un
sinfin de conductas y reacciones emocionales y psicoldgicas por las que los padres tienen
que pasar, de un inicio resultan desadaptativas, pero proveen diversos factores que permiten

la proxima adaptacion. Uno de estos factores siendo, la resiliencia.

Roque, Acle y Garcia (2009) definen resiliencia como la adaptacion positiva ante una
crisis, en el caso de la discapacidad, los padres toman el rol proporcionar cuidados y atencién
excepcionales al nifio con discapacidad, siendo esta variable de suma importancia para el
afrontamiento del diagnostico y los ajustes necesarios ante las condiciones extraordinarias de
la discapacidad. Las personas que presenten caracteristicas resilientes, como autonomia,
fuertes relaciones interpersonales, toma de decisiones, logran adaptarse de forma mas

adecuada ante una situacion de adversidad, desajuste o sufrimiento (Waller, 2001).

En el momento que el diagnostico se realiza, incluso, cuando el trastorno se empieza
a manifestar, existe un impacto sobre los padres, influyendo fuertemente en el
establecimiento del vinculo emocional puesto que aparece una modalidad disfuncional entre
la accion emocional y la reaccion uno del otro, es decir padre/madre e hijo/a (Padrén, 2006).
Los padres pueden reaccionar de forma muy diferente emocionalmente al hecho de tener un

hijo o una hija con discapacidad, los modelos de conducta ante el diagnostico, variando la
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forma en que construyen el proceso de ajuste, desde una aceptacion realista de la
discapacidad, hasta una negacion de ésta. Al momento que se confirma que existe algln
déficit o discapacidad, las expectativas de los padres se ven destruidas, el diagndstico impacta
de manera negativa y lleva a un desajuste en todos niveles de vida, ingresando a un nuevo
proceso de afrontamiento de crisis, de forma inesperada e incierta (NUfiez, 2003; Vallejo,
2001y Ortiz, 2014).

La manera en que los padres responden ante la discapacidad de un hijo/a esta
determinada por distintos factores como, la propia crianza, la habilidad y experiencia ante
este tipo de crisis inesperadas, el tamafio de la familia, el grado de discapacidad, el lugar
dentro de la jerarquia familiar que ocupa el miembro con discapacidad, sexo, nivel
socioecondmico, nivel de estudios, calidad de los sistemas de apoyo externos, diagndéstico,
estabilidad familiar. Es un factor comun que los padres reaccionen con conmocion y tristeza
antes el diagndstico de que su hijo/a tiene caracteristicas fisicas y emocionales diferentes a
los demas, afrontan una resistencia y una distorsion en los hechos para que luzcan mas

aceptables ante lo deseado (Ortega, 2002).

Simpson (1999) plantea caracteristicas actitudinales que presentan mayormente los
padres en el proceso de ajuste ante la discapacidad, que ayudan a llegar a la adaptacion de
forma mas eficaz, estas caracteristicas son: ira, sensatez, privacidad, perseverancia, la
habilidad de admitir debilidad, fijar limites, permiso al enojo, diversion, entusiasmo por la
vida, permiso a tener una vida propia, responsabilidad y dignidad, mismas que consisten en:

e Ira: Paracualquier padre el tener un hijo con discapacidad parece en primera respuesta
algo injusto, que nunca fuera a ocurrirles y que no tiene ningun control sobre la
situacion. La aparente seguridad y bienestar previa al diagndstica son desplazados por
un desequilibrio emocional y el enojo presente en este debe ser canalizado para la
movilizacién de energia ante las necesidades extraordinarias que la discapacidad
presenta.

e Sensatez: Conlleva el informarse adecuadamente respecto al diagnostico,
tratamientos, procesos y herramientas que puedan fortalecer a su hijo. La interaccion
con otros padres que vivan o hayan vivido la misma situacion de discapacidad dentro

de la familia servira para dar una vision mas amplia de la situacion, siendo conscientes
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de que las decisiones y consecuencias de ellas son evaluadas y asumidas por los
padres en la situacion presente de discapacidad (Simpson, 1999).

Privacidad: El poder mantener dentro del circulo familiar y decision propia lo
justamente necesario para la dinamica familiar y el desarrollo de cada uno de sus
miembros alrededor de los cambios y ajustes necesarios ante de la llegada de la
discapacidad a la familia, sin la influencia directa de personas externas (Mufioz,
2003).

Perseverancia: Cada nifio, dentro de sus especificas condiciones, tiene un potencial a
desarrollar para aprender y adaptarse, por lo que el padre tiene también por su parte
un potencial para aprender y adaptarse para la mejora de la calidad de vida de ambos
(Simpson, 1999).

Admitir la debilidad: En diversas ocasiones especialistas recomiendan a padres
actividades que, por diversas razones, fuera de su control, no podran realizar o no se
ajustan a las necesidades especificas de ellos o de sus hijos, tener la habilidad de
admitir esto, lleva a una apertura de diversas opciones y oportunidad que mejor se
ajusten a su entorno y situacion.

Fijar limites: Un hijo con discapacidad no debe considerarse el centro de la vida de
los padres, alineado sus necesidades como personas, la llegada de la discapacidad a
una familia genera un gran cambio, las responsabilidades que la discapacidad
conlleva debe permitir a los padres fijar limites en cuanto a que se puede realizar
realisticamente dentro de sus posibilidades (Simpson, 1999).

Permiso al enojo: Los nifios con discapacidad, al igual que otros nifios tienen
caracteristicas tipicas de la nifiez, los padres deben reconocer expresiones de mal o
buen humor que tienen que ver con la discapacidad y las que no, y permitirse a si
mismos poner limites y reaccionar a ellas (Cabezas, 2001).

Diversion: La familia, el lazo padre-hijo, necesita de tiempo y actividades de relacion
y recreacion fuera de las actividades terapéuticas, estos momentos son de suma
importancia para el fomento de la autoestima, apego saludable y armonia (Cabezas,
2001).

Entusiasmo por la vida: Entender que hay dias de progreso y hay dias de retroceso, y

el sentirse bien todo el tiempo no es una obligacion del padre, teniendo la conciencia

39



de que el permitirse sentir llevara a retomar el entusiasmo y fortaleza necesaria para
continuar (Simpson, 1999).

e Permiso para tener una vida propia: El cuidado de un hijo con discapacidad conlleva
y necesita dedicacion y tiempo, lo que lleva a los padres a abandonar su vida personal
al enfocarse en las necesidades totales del nifio, el permitirse tomarse un tiempo
personal le ayudara a tener un mejor equilibrio y estabilidad emocional (Simpson,
1999).

e Responsabilidad: La responsabilidad de ser padre conlleva el proveer de cuidado y
proteccion al nifio, en multiples ocasiones, los padres se verdn guiados por
recomendaciones y sugerencias del entorno cercano, en este caso, es importante saber
que nadie mas que la persona que vive la discapacidad y afronta las necesidades y
consecuencia de éstas es el experto y decide lo mejor para él y su hijo (Simpson,
1999).

¢ Dignidad: Como padres, merecen saber el porqué y el como de cada accion tomada
en miras del bienestar de su hijo, ser escuchado, tomado en cuenta y tratado como el
experto en el cuidado del nifio (Simpson, 1999).

El ser capaz de identificar las etapas o fases por las cuales pasan los padres, es
sumamente importante para el desarrollo de la personalidad de la persona con discapacidad,
ya que la etapa de ajuste donde se encuentren permite comprender los problemas y
necesidades del momento en los padres de hijos/as con discapacidad desarrollar alternativas
para superarlos. Sin embargo, las investigaciones previamente hechas respecto al
afrontamiento de la discapacidad de un hijo/a son escasas, no obstante, la necesidad de esta
la poblacion por llegar a una etapa de aceptacion es palpable, y depende de diversos factores,
varios de ellos, fuera del control de la poblacion como tal. El proceso tiende a ser largo y
doloroso, si los padres disponen de recursos y ayuda, el proceso se vuelve mas tolerable, al
interrelacionarse aspectos emocionales y cognitivos que les permitan adaptarse a su situacion
(Ammerman, 1997).
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Ajuste Parental y Trastorno del Espectro Autista

El ajuste parental esta estrechamente relacionado con el bienestar e integridad, al igual que,
la salud fisica y mental de cada miembro de la familia. Las familias con hijos con
discapacidad pasan por un alto nivel de estrés derivado de los distintos sucesos y situaciones
fuera de la normalidad, que conllevan la condicion del nifio: El afrontamiento del diagndstico,
el cuidado diario, el contacto con el sistema de servicios y potenciales intervenciones, dolor
cronico e intenso fisico y/o mental, aislamiento, los cuidados, o problemas de

comportamiento (Cordoba-Andrade, Gomez-Benito y Verdugo-Alonso, 2008).

Al hablar del trastorno del espectro autista y su impacto en los padres, se debe primero
considerar que, el tener un hijo con discapacidad supone un desgaste fisico, emocional y
social de los padres, las necesidades que la discapacidad conlleva hacen que los padres hagan
a un lado ciertos aspectos de vida y las necesidades propias del ser humano.

Las adaptaciones fisicas de las viviendas, la disminucion del tiempo libre, las
restricciones de la vida social, la incertidumbre frente a un futuro que se prevé
oscuro y al mismo tiempo incierto, las polarizaciones de la vida familiar
alrededor del miembro con discapacidad modifican tanto la vida de la familia que
se requiere llevar a cabo ajustes en la vida familiar que permitan una vida lo méas
armonica posible (Martinez y Bilbao, 2008, p.226).

La discapacidad no solamente tiene afectaciones en la persona quien la vive, sino
también en el contexto familiar y en cada uno de los miembros de la familia, puesto que esta
pasa por una crisis en relacion con los cambios, ajustes y necesidades que la discapacidad
representa. Las reacciones que pueden presentarse en los padres de familia ante el diagnéstico
de discapacidad de su hijo dependeran de su nivel de madurez, las reacciones comiunmente
vistas son: deformacion de la percepcién en lo referente a las capacidades o hijo, rechazo
inconsciente, sobreproteccion y aislamiento, rechazo hacia la comunidad, y sentimientos de

culpa (Muiioz-Padilla, 2011).

Los padres del nifio con discapacidad suelen pasar por momentos de crisis en cada
etapa del desarrollo (nacimiento, etapa escolar, adolescencia, adultez, sexualidad, etc.) de su

hijo. Este proceso conlleva un ajuste y reorganizacion en la familia para afrontar las
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situaciones que surjan y encontrar los medios para la satisfaccion de las necesidades que se

presentan con la discapacidad (Ferndndez-Rosario, Oliva-Zarate y Calderon-Vidal, 2013).

El hecho de que las personas con trastorno del espectro autista no presenten
alteraciones fisicas observables, hace que la toma de conciencia del trastorno se dificulte
para los padres. La reaccion ante el diagndstico varia en aspectos como el grado de
afectacion, el nivel de comunicacion, la estabilidad econdmica, emocional y familiar que

presente y el apoyo e informacidn externa que reciban (Murillo, 2012).

Al hablar de trastorno del espectro autista, autores como Eistenberg (1957),
Bettelheim (1967) y Kanner (1949), plantearon la influencia de la actitud parental como
factor ecoldgico para la presencia del autismo, describiendo a los padres como personas frias,
distantes o con tendencias a la soledad. Por su parte la hipétesis del estrés parental refuta
dichas teorias, al sostener que convivir con una persona con autismo genera un alto nivel de
ansiedad y sea en gran medida un comportamiento consecuencia de la conducta desajustada

de las personas con autismo con las que conviven en el dia a dia (Cabezas, 2011).

Ferrari (2000) plantea que al recibir el tratamiento el nifio diagnosticado con trastorno
del espectro autista es necesario establecer con los padres una alianza terapéutica, en varios
aspectos como: accion de ayuda psicologica parental, con base a un proceso de tareas
educativas con y para sus nifios, ayudandoles a comprender la significacion del trastorno y
sus sintomas y apoyar en el proceso de adaptacion en sus actitudes, necesidades y
responsabilidades. La accion y tratamiento terapéutico con un nifio con trastorno del espectro
autista funciona como una red de apoyo emocional y activa para los padres, permitiéndoles
desarrollar su habilidad de guiar y ayudarles a entender las diferentes etapas y cambios que
se presentaran en la vida de su hijo y la accion terapéutica directa con los padres, algunos de
los padres emprenden una accion terapéutica por ellos mismos, esperando con ellos
comprender mejor el trastorno y dificultades por las que pasa su hijo. La vida asociativa
permite a los padres de nifios con trastorno del espectro autista confrontar sus experiencias
con las de otros padres, compartir con ellos las mismas dificultades y romper el aislamiento

en el que habia podido encerrarles la condicién de su hijo. En el seno de las asociaciones,
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los padres encuentran asi las respuestas a su demanda de informacion sobre la naturaleza de

la afeccion de su hijo, sobre su evolucion y los mecanismos que acttan en ella (Ibid., 2000).
Humanismo y Gestalt

Las bases de la psicologia humanista surgen a partir de ver al individuo como un ser
holistico, asi como establecer una relacién igualitaria entre terapeuta paciente, con la
finalidad de elaborar un trabajo conjunto para resolver los conflictos emocionales de la
persona. La psicologia humanista es también conocida como la tercera fuerza, surge a
principios de la década de los sesentas, como parte de diversos movimientos sociales. Esta
propuesta busca ver al ser humano como una totalidad con sentimientos, pensamientos,
conductas y acciones. Percibe al individuo como un ser capaz de tomar sus propias
decisiones para satisfacer sus necesidades. Uno de los principales exponentes humanistas es,
Maslow (1991), sus aportaciones como la teoria de la motivacion argumentan a cerca de “las
necesidades humanas, pues estas se pueden jerarquizar empezando por las necesidades
fisicas como es el respirar, alimento y agua, seguida de cuatro niveles de necesidades
psicologicas como son, la seguridad, el amor, la estima y la autorrealizacion” (p. 38).
Destac6 que las necesidades fisicas son igualmente importantes que las necesidades

psicoldgicas para llegar a la autorrealizacion.

La psicologia humanista, como fue concebida, es un movimiento psicoldgico
orientado a los problemas humanos y la persona como centro. Villegas (1986) la define como
un acercamiento al hombre y a la experiencia humana en su globalidad. Un movimiento
cientifico y filosofico que comprende la psicologia en sus dimensiones dinamica y social,
basada en una vision holistica del hombre, redescubriendo formas tradicionales occidentales
y orientales de conocimiento. La psicologia humanista encuentra sus inspiraciones y
fundamentos en diversos movimientos occidentales y orientales que le aporte al bienestar
holistico de la persona, es movimiento creado de movimientos, algunos de ellos, la filosofia
existencial, el budismo zen y el taoismo. Maslow (en Villegas, 1986) menciona que la tercera
fuerza de la psicologia, es decir la psicologia humanista, no es obra de un solo lider o de un

gran nombre que la caracterice, sino de muchas personas.
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Campbell (en Villegas, 1986) menciona que la psicologia humanista tiene un solo y
Unico propdsito, el desarrollo del potencial humano, siendo el hombre un ser que se
autodetermina, autorrealiza y transciende. Esto muy cercano a lo que Maslow ide6 al acufiar
el término “humanista”, que plantea que lo esencial para el desarrollo del ser humano es la
confianza en si mismo, descubrir y atender sus necesidades y aprender de la experiencia para
crecer. Por su parte {Mufioz, (2008) define al ser humano desde la perspectiva humanista
como, la estructura singular de las potencialidades del individuo.

Por otro lado, describe que en la naturaleza humana tiende a la autorrealizacion,
motivada por los valores de ser, estos valores se van desarrollando de forma natural, pues
existe la capacidad de seleccionar, escoger y decidir por lo tanto la capacidad de valorar.
Sefala varias ideas basicas: indicando que los seres humanos tienen la tendencia innata a
moverse hacia niveles mayores de autosatisfaccion, la neurosis se describe como la
interrupcion o bloqueo que se presenta en la tendencia natural a la autorrealizacion, la
evolucion de la sociedad sefiala que todos los individuos pueden alcanzar altos niveles de

autodesarrollo, sin necesidad de limitar la libertad del otro (Ibid., 1991).
Psicoterapia Gestalt

La gestalt es una de las corrientes derivadas del humanismo; consiste en el estudio de
la percepcion. (Perls, 1994) indica que la terapia Gestalt como una terapia existencialista, la
que se ocupa de los problemas provocados por la aversion a aceptar la responsabilidad del
verdadero ser y de lo que hacemos. El existencialismo plantea que la mejor manera de
comprender las cosas es de forma vivida mas que explicada, pues es la experiencia la que
aporta evidencias a la existencia (Salama Penhos, 2008). El autor sefiala que la terapia gestalt
parte de este principio existencialista, pues el cambio se da a partir de la singularidad del
paciente y éste se logra mediante la experiencia o vivencia y no de forma racional o
explicativa, la persona se encuentra en libertad de ser ella misma, descubriendo lo que no es

y eligiendo lo que quiere ser.

El origen de la palabra psicoterapia, se halla en el griego, en la unién de dos términos:
psyche que se traduce como alma y therapia, que significa, tratamiento, por lo tanto, podria

definirse, como “tratamiento del alma”, es asi, como podemos decir que, la psicoterapia es
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un proceso en el que una persona aprende sobre si misma, sus necesidades, comportamientos,

emociones y juicios, esto con el fin de resolver dudas y conflictos que afectan su vida diaria.

La terapia Gestalt se basa en el paciente viviéndose a si mismo lo mas plenamente
posible en el aqui y en el ahora, dandose cuenta de todo su sentir, interno y externo, sus
gestos, voz, movimientos, emociones y pensamientos, dandole asi, una forma a su necesidad
imperante. EIl objetivo principal de la psicoterapia es el desarrollo de recursos para la vida,
mismos que la persona no tiene, no sabe que tiene o no ha descubierto su potencial. A través
de la psicoterapia la persona obtiene un mayor autoapoyo, entendiéndose este como,
cualquier cosa que le permita el contacto o el alejamiento, basado en sus necesidades y
decisiones, en concreto, la capacidad de tomar decisiones (Yontef, 1995).

La persona que acude a terapia busca un cambio en su forma de actuar, que le permita
desarrollarse de manera 6ptima y en su completo potencial. EI cambio es la transicion de un
estado de insatisfaccion a un estado nuevo o deseado, pueden ser fisiologicos o neuroldgicos,
teniendo entendido que un cambio fisioldgico lleva a un neuroldgico y viceversa. La teoria
paradojica del cambio de Perls (1976) menciona que el cambio se produce cuando se
convierte en lo que uno es, no cuando se vive intentando ser lo que no es. Esto se refiere a
abandonar la idea de intentar ser algo que cree u otros creen debiera ser o quisiera llegar a
ser y permitirse ser quien es en el aqui y en el ahora, reconociéndose y aceptandose para asi

desarrollarse plenamente.

Dentro de la psicoterapia Gestalt, el ser humano es visto como un organismo
unificado, sus sentimientos, emociones y acciones estan integrados, donde el cuerpo y la
mente son una totalidad, de igual forma la persona se desarrolla nutriéndose de su ambiente
y su ambiente de él, siendo también un todo, Ilamado, campo organismo — ambiente. “El
ambiente no crea al individuo, como tampoco el individuo crea al ambiente. Cada uno es lo
que es, cada cual tiene su caracter particular debido a su relacion consigo mismo, con el otro
y con el todo” (Perls, 2001, p. 29).

En esta interaccion toma los elementos que el ambiente le proporciona, los
desestructura de forma que los componentes de estos queden claros y pueda asimilar,

apropiarse de lo necesario para su desarrollo y rechazar aquello que no. La capacidad de
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discriminar entre uno y otro le permite identificarse o alinearse de los elementos del ambiente
a su conveniencia, para esto, es necesario experimentar los estimulos externos e identificar
los estimulos internos, para que aquello que realmente se ha asimilado pase a ser suyo. El
organismo esta en una constante busqueda de equilibrio, mismo que se pierde al surgir una
necesidad, al darse cuenta de esta a través de sus sensaciones, la persona puede identificar
aquello que necesita para su bienestar. La persona como un todo, al poner atencion a su
interior, puede descubrir qué necesita para vivir satisfactoriamente. El organismo crea su
jerarquia de valores y le da prioridad a su necesidad dominante, reestableciendo su equilibrio

al ser satisfecha la necesidad, siendo esto un proceso de autorregulacion (Salama, 1992).

El objetivo de la psicoterapia es potencializar el desarrollo de la persona que llega a
ella, que tome los recursos necesarios para su bienestar y autoapoyo. Los recursos son medios
para lograr un objetivo, la persona cuenta con recursos fisiologicos, estados emocionales,
posesiones, habilidades, pensamientos, conocimientos, aptitudes o experiencias. La
percepcion de un problema esta relacionada con la percepcién de la falta de recursos. El
proceso de cambio es mas rapido y seguro una vez que se tienen identificados e integrados
los recursos. La integracion de los recursos facilita el afrontamiento ante situaciones que
considera negativas. Para ello es necesario acceder a submodalidades del inconsciente, la
mente no diferencia entre las experiencias reales y las representaciones mentales de la
realidad, al acceder a ellas y traer al consciente los recursos que tiene y no se ha da cuenta

que tiene, se permite reestructurar un evento, situacién o experiencia.
Psicoterapia de grupo Gestalt

Los seres humanos tienen una tendencia a buscar la compafiia de otros, a lo largo de
la vida y de forma diaria, se relacionan con otras personas, dependiendo de las actividades,
intereses, obligaciones o situaciones en comun que se tengan con otros. De esta forma se van
creando grupos de distinta indole e importancia segun lo que cada uno aporte a la vida de la
persona. Un grupo es la reunion de dos o mas personas de forma voluntaria, donde los
individuos interacttan y se identifican con un problema u objetivo en comun. Desde un punto
de vista formal, el concepto de grupo es un conjunto delimitado de personas, que mantienen

entre si una relacion con un mismo fin, en un espacio y tiempo determinados, dando lugar a
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la construccidn de relaciones interpersonales, a través de acciones que se producen entre sus
miembros (Diaz, 2000).

Un grupo psicoterapéutico, es la reunion de tres 0 mas personas de forma voluntaria,
donde interacttan con fines psicoterapéuticos, se identifican con un problema y un objetivo
en comun, es un lugar de intercambio donde la persona puede ayudar y ser ayudado y formar
nuevas redes de apoyo. Dentro de este contexto, puede definirse al grupo psicoterapéutico,
como una comunidad de aprendizaje, es decir, un conjunto de personas que se reinen, entre
ellas con una persona capacitada, que las dirige, para resolver problemas personales e

interpersonales (Zinker, 1977).

La psicoterapia de grupo, definida por Vinogradov y Yalom (1996), es la aplicacion
de técnicas para la interaccion de un namero especifico de participantes y psicoterapeuta, con
el objetivo de la resolucion de una problematica en comdn. Por su parte, Zarzar (2000), define
la terapia grupal como un espacio de encuentro, donde los individuos forman una meta en
comdun, intercambiando ideas y recursos para llegar a ella, esto fortalecido en base a las
condiciones y la creacion de un ambiente propicio y seguro para el crecimiento del grupo de
cada una de sus partes. Siguiendo el principio de la Gestalt, un grupo no se define por suma
de los individuos que lo componen, todo el grupo es un sistema Uinico, con su propio caracter
y su propio sentido del poder, un conjunto de las energias que provienen y aportan cada uno
de sus miembros para la culminacion de la meta en comdn y que estos, se interrelacionan de
forma sistematica, las acciones de una persona repercuten en el grupo y viceversa. El grupo
es una totalidad, una Gestalt, por mérito propio, mas amplio que la suma de sus varias partes
(Zinker, 1977).

La psicoterapia de grupo tiene como objetivo, al igual que la psicoterapia individual,
que las personas desarrollen su potencial y mejoren su capacidad de hacer frente a las
dificultades de la vida. El grupo facilita la identificacién con la problematica de los demas,
por medio de la proyeccion y consigue la apertura a la propia. “En ese momento del proceso
cada uno esta frente a su verdad y la verdad del otro” (Delacroix, 2008, p.316). Un grupo con
fines terapéuticos presenta diversos factores que influyen en la persona, infundir esperanza,

con base a que la fe es una modalidad de tratamiento eficaz, el compartir con otros permite
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visibilizar otros puntos de vista que, la universalidad al permitir darse cuenta de que el
problema no es Unico, que existen otros con un problema y objetivo en comin, transmitir
informacion, altruismo, ya que provee la experiencia de ser util, al ayudar y ser ayudado,
fortalecimiento de la socializacion, conducta imitativa, un espacio de catarsis, cohesion de
grupo y aprendizaje intra e interpersonal (Yalom, 1986). EI modelo de grupo de Joseph
Zinker, le da completa prioridad a la experiencia grupal, desarrollando en primera instancia
la conciencia del grupo, le da importancia al contacto activo entre los participantes, donde el
facilitador participa activamente. Toda situacion es importante y tomada en cuenta,

buscandose soluciones creativas por parte de cada miembro y en conjunto (Zinker, 1977).

Los grupos con enfoque gestaltico se basan en el intercambio de perspectivas entre
los miembros del grupo, los grupos, funcionan como y suman impacto positivo a la
psicoterapia individual, puesto que en grupo la persona recibe un mayor apoyo del ambiente
y un sentimiento de aceptacion y normalizacién, dando sentido de pertenencia y ofreciendo
la oportunidad de sentirse Gtil, y de manera colaborativa encontrar alternativas (Castanedo,
1997). Dentro del grupo, como sistema e individualmente, se presenta la espontaneidad,
siendo una respuesta a una situacién con base a antiguas situaciones, creando un repertorio
de respuestas diversas, esto posibilita el intercambio de perspectivas y experiencias y el
aprendizaje y autoactualizacién. Los grupos psicoterapéuticos proveen de apoyo Yy
retroalimentacion por parte de personas que estan lidiando con situaciones especificas y es
dirigido por un profesional psicoterapéutico con técnicas y manejo de dichas situaciones,
como un lugar de intercambio donde la persona puede ayudar y ser ayudado y formar nuevas
redes de apoyo al encontrarse con una lucha en comun (Castanedo, 1997).

Técnicas de psicoterapia Gestalt

La psicoterapia gestalt utiliza las técnicas dentro del proceso como medios para
expandir la experiencia, son tareas experimentales que llevan a la persona al darse cuenta. Se
les llama experimentos debido a que el cambio en la conducta se produce de manera gradual
y por parte de la experiencia propia de la persona. Zinker (1977) dice que un experimento no
es un evento que soluciona un problema de forma inmediata dentro de una sesion, sino que

es una herramienta que le permite trabajar con la experiencia del paciente, a su ritmo y
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conforme vaya conectado con él mismo y el entorno. Yontef (1995) menciona que el
terapeuta ensefia y permite al paciente lograr el darse cuenta, por los cuales, desarrolla

herramientas propias al servicio del organismo, sus necesidades y el dia a dia en el entorno.

La psicoterapia gestalt combina en su metodologia el didlogo y la fenomenologia,
entendiéndose ésta, como el entendimiento e interpretacion de lo reflejado en la situacion
presente, siendo incluido como un todo el organismo y el ambiente, integra la conducta
observada y la comunicacion de la vivencia que la persona refiere, se basa en el paciente
viviéndose a si mismo lo mas plenamente posible en el aqui y en el ahora, dandose cuenta de
todo su sentir, interno y externo, su gestos, voz, movimientos, emociones y pensamientos.
Durante este proceso el terapeuta se basa en lo que observa del paciente, nuevamente, sus
movimientos, gestos, voz, para luego darle paso al dialogo donde la persona refiere la parte
interna de su sentir (Yontef, 1995).

Por su parte el proceso dialogal en el que se mueve la terapia tiene cinco
caracteristicas que plantea Yontef (1995); inclusion, el terapeuta acepta y vivencia la
experiencia fenomenoldgica del paciente; presencia, el terapeuta es si mismo, sin mascaras,
se muestra a si mismo tal cual; compromiso con el didlogo; se compromete con el didlogo y
la relacién yo-tu; no explotacion, no existe jerarquia impulsada por ninguna de las dos partes,
es una relacion horizontal; y vivir la relacion, contactar con el aqui y el ahora. El terapeuta
no es un cambiador o modificador de conducta, sino un acompafante en el proceso de cambio
y descubrimiento de si mismo, un experimento no es un evento que soluciona un problema
de forma inmediata dentro de una sesion, sino que es una herramienta que le permite trabajar
con la experiencia del paciente, a su ritmo y conforme vaya conectado con el mismo vy el
entorno (Zinker, 1977).

Las técnicas gestalticas segin Naranjo (1989) se clasifican en: Supresivas, expresivas
e integrativas. Técnicas supresivas: Frustran los mecanismos de evitacion de contacto de la
persona, al hacerlo, el proceso del darse cuenta se facilita y se expande la vision de la
situacion que se esta evitando. Estas técnicas evitan el mal uso de las intelectualizaciones, es
decir, el acercadeismo, en el cual la persona evita el contacto con la emocidn, al filosofar o
moralizar a través de historias, prejuicios, informacién diagndstica sobre si mismo o una

sobre busqueda de significados. El debeismo, o ineficiencia de la vida emocional, a través,
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de juicios, comparaciones, expectativas, criticas, presiones, lucha por el control, hacia si
mismo o hacia otros, las manipulaciones, el uso indebido de las acciones, que van desde
acciones o actitudes fobicas, roles disfuncionales, despersonalizacion, respuesta rapidas y no
auténticas, busqueda constante de aprobacion y exigencias exageradas. Las técnicas
supresivas van dirigidas a poner en contacto a la persona con sus sensaciones, confrontando
su sentir a través de preguntas, trayendo al presente aquella situacion de la que esta hablando,
pidiéndole que se convierta en dicha situacion, trabajo con polaridades, regresar la

responsabilidad a ella o el trabajo con suefios (Naranjo, 1989).

Técnicas expresivas: Facilitan a la persona la expresion verbal y no verbal, de
sentimientos, emociones, y aspectos no conscientes, asi como, potencializan el proceso del
darse cuenta. Estas técnicas van dirigidas a expresar lo inexpresado, iniciar la accion con la
persona gue estd evitando entrar en contacto y maximizar la accion al expresar de forma
verbal y no verbal lo sentido. Para ello, se le entrega la responsabilidad a la persona de sus
acciones para potencializar la espontaneidad y creatividad, pedirle que exprese
explicitamente y momento a momento como y qué es lo que siente, se utiliza también la
jerigonza o las galimatias, de forma que la persona exprese de forma desestructurada aquello
que puede estar evitando, dar instrucciones de acuerdo a lo que el terapeuta interprete de
aquello que estd comunicando, aqui puede prestar frases para facilitar la expresién, dar
instrucciones de hacer lo opuesto de lo que expresa en ese momento y completar situaciones
inconclusas (Ibid, 1989).

Técnicas integrativas: Permiten asimilar las partes de la personalidad rechazadas o
conflictivas, el conflicto se plantea cuando existe una diferencia entre dos 0 mas situaciones.
La personalidad estd compuesta por aspectos opuestos entre si y no se es consciente de cada
uno de ellos, algunos de estos aspectos son rechazados por la persona, entrando en conflicto
con si mismo. Permite el contacto con las diferentes partes de la persona. ayuda a esta a
ampliar la vision y el concepto que se tiene de si mismo e integrar las diferencias del conflicto
para que asi, de forma consciente, la persona maneje sus propios recursos. Se busca establecer
un dialogo, donde se pueda escuchar y entender las dos fuerzas que se presentan en la

persona, para poder llegar a un acuerdo, viendo la situacion en su totalidad. No se busca la
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eliminacién de una a favor de otra, sino la integracion de ambas para potencializarlas en un

objetivo en comun y positivo (lbid, 1989).

Las técnicas gestalticas parten del ciclo de la experiencia, ciclo psicofisiolégico que
se llevaba a cabo en toda persona en fin de satisfacer las necesidades que se le presente. El
organismo empieza en reposo, al ya haber sido satisfecha una necesidad anterior y se
encuentra sin ninguna necesidad. Posteriormente la persona es distraida de su estado de
reposo por una sensacion, que aun no logra ser definida como una necesidad, cuando
comprende a qué se debe su sensacion, se da cuenta de su necesidad y le puede dar un nombre,
moviliza su energia y concentracion a la satisfaccion de la necesidad y en este momento pasa
a la accidn, haciendo lo necesario para satisfacerla. Al momento del contacto culmina el
proceso, la persona encuentra la satisfaccion y esta lista para cerrar un ciclo y comenzar otro
(Zinker, 1977).

Las fases del ciclo de la experiencia explicadas por Salama (2007) son ocho: (1)
Reposo, punto de equilibrio donde el organismo se encuentra receptivo a la experiencia
habiendo cerrado un ciclo previamente. (2) Sensacion, situacion donde el organismo percibe,
por medio de sensaciones fisicas 0 emocionales, una necesidad aun no identificada en su
totalidad. (3) Formacion de figura, el organismo reconoce la necesidad que necesita ser
satisfecha y pone nombre a la sensacidén previamente percibida. (4) Movilizacion de la
energia, al momento de identificar la necesidad la energia se mueve para la busqueda y
encuentro de aquello que pueda satisfacerla. (5) Accion, movimiento del organismo dirigido
a la satisfaccion de la necesidad. (6) Pre-contacto, identificacion del objeto o situacion que
permitira la resolucion satisfactoria de la necesidad y la direccion hacia este. (7) Contacto,
es el encuentro con el objeto satisfactor, en esta etapa el organismo satisface la necesidad en
base a este. (8) Post contacto, en este momento el organismo asimila la experiencia vivida y
para entrar de nuevo a la fase de reposo.

El ciclo de la experiencia en sus ocho fases es divido en dos cuadrantes, pasivo y
activo. El cuadrante pasivo se estable con las fases enfocadas a la vivencia interna de la
persona, una ausencia de actividades, reposo, sensacion, figura y movilizacion de energia.
Por su parte, el cuadrante activo, refiere las fases donde se presenta la situacién dentro del

ambiente, como lo son, accidn, pre-contacto, contacto y post contacto (lbid, 2007).
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El terapeuta no es un cambiador o modificador de conducta, sino un acompafante en
el proceso de cambio y descubrimiento de si mismo. Refiere que la psicoterapia gestéltica
equilibra la frustracion y el apoyo, el terapeuta explora en la persona, sus deseos, inquietudes,
suefios y en general en todo aquello que sea parte de ella, lo cual, al no satisfacer de forma
inmediata los deseos y objetivos de la persona, puede llevar a una frustracién, al mismo
tiempo que proporciona un contacto y una atencidon que le da el apoyo suficiente para
encontrarse y aceptarse a si mismo. El tratamiento se considera concluido una vez que haya
un cambio de perspectiva, una adecuada autoexpresion y asimilacion y una extension en la

capacidad del “darse cuenta”, de si mismo y del entorno (Ibid, 2007).
Marco legal y ético de la intervenciéon

La Asamblea General de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) aprobd el
texto de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
el 13 de diciembre del afio 2006, siendo este un instrumento internacional, al que también se
le denomina tratado internacional, que tiene como objetivo la difusion y proteccion de los
derechos humanos de las personas con discapacidad. Los estados parte estan obligados a
instituir soluciones y recursos dirigidas a la promocion y respeto de los derechos de las
personas en situacion de discapacidad y a la eliminacién de la discriminacion debido a esta.
Los principios generales de esta convencidn fueron: a. El respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones y la independencia
de las personas. b. La no discriminacion. c. La participacion y la inclusion plena y efectiva
en la sociedad. d. El respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicién humanas. e. La igualdad de oportunidades. f. La
accesibilidad. g. La igualdad entre el hombre y la mujer. h. El respeto a la evolucion de las
facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad
(ONU, 2006).

México cuenta dentro de su legislacion con la Ley General para la Inclusion de las
Personas con Discapacidad, estipulada en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de mayo
del 2011, entrando en vigor el 1ero. de junio del mismo afio, su objetivo es regular el articulo

primero de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, planteando que el
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Estado esta obligado a reconocer y proteger el pleno desarrollo de los derechos humanos de
las personas con discapacidad, promoviendo la inclusion de estas a la sociedad en equidad
de oportunidades y condiciones. Dicha ley define, en el articulo 2do. Seccidn XXI, el término
persona con discapacidad como “toda persona gque por razén congenita o adquirida presenta
una o mas deficiencias de caracter fisico, mental, intelectual o sensorial, ya sea permanente
o temporal y que al interactuar con las barreras que le impone el entorno social, pueda impedir
su inclusion plena y efectiva, en igualdad de condiciones con los demas”. Por su parte, el
articulo 7, seccion VIII, establece que se deben implementar programas de sensibilizacion,
servicios de informacién, orientacion atencién y tratamiento psicolégico para las personas
con discapacidad, sus familias o cuidadores primarios. Siendo este el Unico que menciona

directamente a la familia y su atencion.

El gobierno de la Republica Mexicana a través del Diario Oficial de la Federacion
(2014) puso en marcha el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas
con Discapacidad 2014-2018, actualmente vigente, donde se puntualiza en el apartado de
conclusiones que el conocimiento oficial que se tiene sobre las condiciones de vida de las
personas con discapacidad en México, es insuficiente para prestar plena atencion a las
necesidades que este grupo minoritario presenta, las cuales deben atenderse por medio de

politicas publicas, generadas y aplicas por los tres érdenes de gobierno.

En el estado de Chihuahua se promulgé en el afio 2004, la Ley para la Atencion de
Personas con Discapacidad por parte del H. Congreso del Estado de Chihuahua, la cual, en
el articulo segundo, determina como objetivo, establecer normas que regulen las acciones
que favorezcan la resolucion de conflictos que tengan una afectacion directa en personas con
una condicion de discapacidad con el fin de promover su pleno desarrollo personal y su total
inclusion social, asi mismo, busca establecer las bases necesarias para favorecer su
incorporacion a las diferentes actividades colectivas dentro de la sociedad. El articulo 19,
seccidn I, estipula que los programas y procesos de rehabilitacion integral de las personas
con discapacidad incluirdn asesoria e intervencion psicoldgica a las personas con
discapacidad, sus familias y/o cuidadores. De igual forma que en la Ley Nacional, el articulo
previamente mencionado, es el unico que va dirigido a la atencion a padres, familiares o

tutores de las personas con discapacidad.
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Por su parte, la Ley General para la Atencidén y Proteccion a Personas con la
Condicién del Espectro Autista a nivel nacional, fue publicada el 30 de abril del 2015, en el
marco del Dia Internacional de la Concientizacion del Autismo, con el objetivo de promover
la total y saludable inclusion social de las personas con la condicién del espectro autista,
reconociendo sus derechos y necesidades fundamentales de acuerdo con la constitucion y los
tratados internacionales, como se menciona en el articulo segundo. En dicha ley, la seccion
segunda, articulo 11, punto Ill, menciona a los padres o tutores como sujetos obligados a
garantizar el ejercicio de los derechos, la otorgacion de alimentos y como representantes de

los intereses de las personas con trastorno del espectro autista.

Es importante revisar y tener presente las leyes y tratados referentes a la discapacidad,
ya que la atencion y trato a los hijos son la prioridad con la que los padres viven y comienzan
un proceso personal, el conocimiento de los derechos y apoyos existentes permite a los padres
ampliar su vision respecto a la discapacidad. Los padres ante la ley estan vistos como actores
obligados en el desarrollo de los derechos de las personas con trastorno del espectro autista,
representantes legales y responsables completos del bienestar y calidad de vida de estos, sin
embargo, no se visibiliza las necesidades de atencion y capacitacion que como padres y

cuidadores primarios tienen al enfrentarse a una situacién impredecible y desadaptativa.

54



Capitulo 1. Metodologia

La presente intervencion psicoterapéutica es de tipo cualitativo, de alcance
descriptivo, con disefio fenomenoldgico, en un grupo de padres de nifios con trastorno del
espectro autista. EI grupo fue conformado con 8 participantes llevandose a cabo 10 sesiones
de una hora cada una, dando un total de 10 horas de intervencién. El proceso de la
investigacion se realizd en tres fases, psicodiagndstico, intervencion psicoterapéutica, y
evaluacion. Se utilizo el “Cuestionario de Actitud Parental ante la Discapacidad” creado por
Ferndndez, Oliva y Calderdn (2013) y una entrevista de preguntas abiertas para la realizacion
del psicodiagnostico, con el objetivo de conocer el contexto en el que se desarrollan y
encuentran los miembros del grupo. Para el registro de la informacion durante la intervencion
se utilizé como técnica, el diario de campo para registrar los cambios cualitativos en las fases
de adaptacion, para posteriormente realizar el analisis de informacion por medio de la técnica
de analisis de contenido y una entrevista semi-estructurada final, para conocer como fueron
los cambios en el proceso de ajuste en los padres participantes al recibir una psicoterapia

grupal gestéltica.
Tipo de estudio

La presente intervencion se realizé con base a un enfoque metodoldgico cualitativo,
donde se buscd comprender los fendmenos desde la percepcion de los participantes y el
significado que dieron a las experiencias y contextos. Se manejo un disefio de investigacion
fenomenoldgico, enfocandose en como el fendmeno fue vivido por los participantes, asi
como un paradigma de investigacion cualitativo interpretativo, se interpretaron los
significados que los participantes dieron en el desarrollo de la interaccion. La muestra
participante es de tipo no probabilistica, a base de convocatoria y voluntariado, a

continuacion, se desarrolla la definicion de los conceptos mencionados.

Se utilizo la recoleccion de datos sin una medicion numeérica para la descripcion e
interpretacion de lo ocurrido en el contexto, se realizé a través de la informacion, percepcion
de los hechos y significados que les den a las experiencias los participantes, el proposito del

enfoque cualitativo es profundizar en la subjetividad de la realidad y los hechos de cada uno
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de los participantes. Se utiliza para comprender fendmenos explorandolos desde la

perspectiva de los participantes (Hernandez-Sampieri, Fernandez y Baptista-Lucio, 2014).

Denzin y Lincoln (2011) mencionan que, la investigacion cualitativa pone al
investigado en el ambiente a estudiar, para conocer la realidad de los participantes. El
investigador cualitativo observa los fendmenos en su contexto natural, con la intencion de
entenderlos o interpretarlos a través de las percepciones que los individuos tienen de los

problemas rutinarios y significativos de la vida.

La intervencion fue de alcance descriptivo, con el objetivo de describir caracteristicas
de personas, grupos o fendmenos, mediante una investigacién fenomenoldgica, identificando
el significado de los sucesos existenciales, se explica la forma en la cual los individuos estan
inmersos en su cotidianidad, busca conocer las razones por las cuales estos actlan de
determinada manera, interpreta la definicion que las personas otorgan a su realidad y los
fendmenos presentes en esta. El investigador fenomenolodgico, observa y describe los sucesos
y el desarrollo de estos a través de la mirada de los otros (Gil-Flores y Garcia-Jiménez, 1999).
En términos de otros autores, la fenomenologia se basa en la vivencia plena y la
interpretacion subjetiva de los participantes, reconociendo y validando los significados que
se le dan a cada experiencia, es decir, el investigador indaga en los sujetos del estudio con la
finalidad de comprender como es que describen y entienden los hechos con base a sus propias

experiencias (Hernandez-Sampieri et al., 2014).

De acuerdo con Alvarez-Gayou (2003), el disefio fenomenoldgico se basa en, la
descripcion y entendimientos de la realidad desde la mirada de los participantes, asi como, el
significado colectivo que estos le den al fendmeno se fundamenta en el anélisis del discurso
y del contenido de este. Como paradigma de investigaciéon cualitativo- interpretativo, se
estudia, las interpretaciones y significados que las personas dan de su contexto y su
interaccidn con este, siendo esto de forma constante. Los significados que se dan pueden ser
modificados por otros, estos cambios son importantes para el interaccionismo simbdlico tal

como se presentan y la manera en que se vive por las propias personas.
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Consideraciones éticas

Durante el proceso de investigacion e intervencion se manejo el codigo ético del
psicologo (2009) con base a los siguientes articulos: Al ser una intervenciéon de tipo grupal
se tomo en consideracion, el articulo 85, que menciona que, en el trabajo de grupo, como la
psicoterapia grupal, se debe aclarar los riesgos en la confidencialidad de la informacion que
surja durante el proceso de grupo. Por su parte, el articulo 118, maneja la presentacion y uso
adecuado del consentimiento informado, debe ser apropiado a la intervencién a realizar,
manejando un lenguaje entendible para todos los participantes. Respecto a la informacion
otorgada para la seleccion de participantes el articulo 130 plantea que, “el psicologo nunca
engafia a los participantes en una investigacién acerca de aspectos significativos que pudieran
afectar la disposicion para participar, tales como riesgos fisicos, incomodidad, experiencias

emocionales desagradables o algiin otro efecto negativo” (p.83).

Se tomo en cuenta las siguientes normas oficiales mexicanas dentro del marco legal

de la intervencion:

La Norma Oficial Mexicana NOM-025-SSA2-2014, para la prestacion de servicios
de salud en unidades de atencion integral hospitalaria médico-psiquiatrica: Tiene por objeto
establecer criterios de operacidn y organizacion de las actividades de los establecimientos
que prestan servicios de atencion integral hospitalaria médico-psiquiatrica, la cual sera
proporcionada en forma continua, con calidad y calidez y con pleno respeto a los derechos
humanos de las personas usuarias de estos servicios. La Norma Oficial Mexicana NOM-004-
SSA3-2012 del expediente clinico, que establece los criterios cientificos, éticos, tecnoldgicos
y administrativos obligatorios en la elaboracion, integraciéon, uso, manejo, archivo,
conservacion, propiedad, titularidad y confidencialidad del expediente clinico. Y la Norma
Oficial Mexicana NOM-015-SSA3-2012, para la atencion integral a personas con
discapacidad: Tiene por objeto establecer los criterios que regulan la forma en que se
proporcionan los servicios de atencion medica integral a las personas con discapacidad, en

su calidad de pacientes.
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Supuesto

La psicoterapia de grupo con enfoque gestaltico fomenta cambios en el proceso de

ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista.
Conceptos ordenadores

Ajuste parental: Proceso de reorganizacion psicologica y emocional por el que pasan
los padres ante el desarrollo del nifio que presenta una discapacidad, definido por tres etapas,
shock, reaccion y adaptacion. En el paso y finalizacién de cada etapa estan presentes factores
internos, (herramientas emocionales, actitud, sentimientos y emociones) y externos (recursos

que provee el contexto) (Blacher, Baker, Braddock, 2002; Davis y Day, 2010).

(1) Fase de shock, primera reaccion que experimentan los padres ante el diagnostico,
se experimentan sentimientos de negacidn y desilusion ante las expectativas
puestas en el hijo.

(2) Fase de reaccion, después del primer impacto, se presentan un conjunto de
emociones como: Enojo, ante discapacidad, expresando rabia ante quienes
informaron del diagnostico, entre la pareja, o a ellos mismos, culpa, lo padres
llegan a atormentarse buscando posibles causas de la discapacidad, depresion o
pena, es una emocion natural que los padres procuran ocultar de los demas.

(3) Fase de adaptacion representa el reconocer y aceptar la discapacidad presente en
el hijo, y por lo tanto en la vida propia, y la blsqueda y uso recursos necesarios y

justos para enfrentar y superar las dificultades que esta conlleva.

El trastorno del espectro autista, es definido por la OMS (2017) como un grupo de
afectaciones en el comportamiento social, la comunicacion y el lenguaje, se distingue por

una conducta estereotipada y repetitiva.

“El trastorno del espectro autista constituyen un conjunto de alteraciones del
neurodesarrollo que aparecen en la infancia temprana y se prologan durante toda
la vida, los primeros sintomas son observables antes de los tres afios. La
disfuncion siempre incluye alteraciones en la interaccién social reciproca,
discapacidad en la comunicacion verbal y no verbal y un repertorio restringido
de conductas e intereses” (Canal et al., 2010, p. 90).
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Psicoterapia de Grupo Gestalt: Los grupos con enfoque gestéltico se basan en el
intercambio de perspectivas entre los miembros del grupo, los grupos, funcionan como y
suman impacto positivo a la psicoterapia individual, puesto que en grupo la persona recibe
un mayor apoyo del ambiente y un sentimiento de aceptacion y normalizacion, dando sentido
de pertenencia y ofreciendo la oportunidad de sentirse util, y de manera colaborativa

encontrar alternativas (Castanedo, 1997).
Participantes del estudio

En el proceso cualitativo el muestreo se define como el “grupo de personas, eventos,
sucesos, comunidad, etcétera, sobre la cual se habrd de recolectar datos, sin que
necesariamente sea estadisticamente representativo del universo o poblacion que se estudia”
(Hernandez-Sampieri et al., 2014, p. 384). Mertens en Hernandez-Sampieri et al. (2014)
sefiala que, en la investigacion cualitativa, por sus caracteristicas, existe mayor flexibilidad
en la muestra, misma que se va evaluando y redefiniendo permanentemente. En la presente
investigacion se selecciond una muestra no probabilistica, “las muestras no probabilisticas,
también llamadas muestras dirigidas suponen un procedimiento de seleccion informal”
(Hern&ndez-Sampieri et al., 2014, p. 326).

En la presente investigacion, la seleccion de participantes se manejo a base de
voluntariado, siendo las caracteristicas de la poblacion, de sexo indistinto y ser padre o madre
de un nifio diagnosticado con trastorno del espectro autista. La convocatoria se realizé con
un grupo de padres juarenses ya establecido, quienes se reunen de forma informal y
esporadica, este grupo, esta en constante rotacion con nuevos integrantes, padres de nifios
recientemente diagnosticados a quienes se les planted la posibilidad de una intervencion de
psicoterapia de grupo.

El grupo se conforma de 8 participantes, siendo éste el nimero elegido debido a que
segun Diaz (2000), un grupo menor de 8 personas corre el riesgo de disminuir los
intercambios de comunicacion y verse impactado ampliamente con la inasistencia de uno de
los miembros al ser un grupo de pequefio tamafo, por su parte, un grupo mayor de 10
personas puede dificultar el compartimiento de informacién y la atencion integra a cada uno

de los participantes.
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Técnicas e instrumentos de registro

Se utilizé el “Cuestionario de Actitud Parental ante la Discapacidad”, realizada por
Fernandez, Oliva y Calderon en el 2013 con el objetivo de identificar y describir el proceso
de ajuste por el cual los padres de hijos con discapacidad pasan ante el diagndstico, las fases
son: shock, reaccion y adaptacion. La escala tiene un alfa de Cronbach de .728, por lo tanto,
es considerada como un instrumento confiable para la evaluacion de las etapas de ajuste de

padres de nifios con trastorno del espectro autista.

El instrumento estd formado por 19 items de tipo Likert. En el caso de los items de
respuesta positiva se utiliza: Totalmente de acuerdo = 4; De acuerdo = 3; En desacuerdo = 2;
Totalmente en desacuerdo = 1. Para las respuestas negativas: Totalmente de acuerdo = 1; De
acuerdo = 2; En desacuerdo = 3; Totalmente en desacuerdo = 4. Los 19 items se dividen en
3 dimensiones segun las tres etapas de ajuste. La fase de shock con 4 items (1, 2, 3, 4), la fase
de reaccion con 9 items (5, 6, 7, 8, 9, 10, 15, 16, 19) y la fase de adaptacion con 6 items (11,
12,13, 14, 17, 18).

Por su parte, la entrevista se define como una reunion para conversar e intercambiar
informacidn entre una persona (entrevistador) y otro u otros (entrevistados). Se entiende por
entrevista cualitativa al encuentro entre entrevistado y entrevistado, dirigido a la comprension
de las perspectivas que el entrevistado tienen respecto a cierta experiencia, situacion o tema.
Es necesario dentro de la entrevista cualitativa, sondear los detalles de las experiencias de la
persona a quien se le realiza, dando énfasis a los significados que esta le atribuye, de caracter
holistico en la que el objetivo esta constituido por la vida, experiencia, ideas, valores y
estructura simbélica del entrevistado. (Taylor y Bogdan, 1986). En la presente investigacion
se realiz6 una entrevista semiestructurada como parte del psicodiagnéstico y una segunda
entrevista semiestructurada al final de la intervencion para evaluar los cambios en el proceso

de ajuste ante el trastorno del espectro autista.
Proyecto de intervencion

Una vez creado el grupo de trabajo, la investigacion se efectud en tres fases:

psicodiagnostico, intervencion y evaluacion. En la fase uno, se realizaron dos sesiones. En la
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sesion uno se aplico el Cuestionario de Actitud Parental ante la Discapacidad, creada por
Fernéndez, Oliva y Calderdn (2013) y una entrevista abierta semiestructurada, registrando en
diario de campo el proceso de aplicacion. Mientras en la sesion dos, se realizaron actividades
de presentacion de los miembros del grupo, establecimiento de reglas, temas a tratar y
objetivos grupales e individuales con dinamica de conocimiento registrado en un diario de

campo con observacion no participativa.

En la fase dos se realizaron 8 sesiones de intervencion psicoterapéutica grupal
gestaltica. La sesion tres tuvo como objetivo la realizacién de un encuadre grupal acerca del
trastorno del espectro autista, desde la experiencia y significado de cada miembro, esto con
el fin de fortalecer la confianza a través de la experiencia compartida. La sesion se llevo a
cabo de forma dialogal y se cerrd con psicoeducacion para fortalecer el conocimiento del
tema y proveer de mas informacion. La sesion cuatro se llevd a cabo a través de la técnica de
linea de vida, donde cada miembro del grupo identifique el impacto que ha tenido el trastorno
del espectro autista en su vida, compartiendo con el grupo, permitiendo que los participantes

realicen preguntas e intervenciones que puedan fortalecer la experiencia los unos de los otros.

Las sesiones cinco y seis se enfocaron en la expresion de las emociones ante el
trastorno del espectro autista, propiciando un ambiente seguro y libre para la misma, esto con
la intencion de que los participantes identifiquen qué esta pasando con ellos emocionalmente
y qué necesidades esta dejando a un lado, a través de técnicas expresivas, estas facilitan a la
persona la expresion verbal y no verbal, de sentimientos, emociones, y aspectos
inconscientes, asi como, potencializan el proceso del darse cuenta, van dirigidas a expresar
lo inexpresado, iniciar la accion con la persona esté evitando entrar en contacto y maximizar

la accion al expresar de forma verbal y no verbal lo sentido (Naranjo, 1989).

En la sesiéon siete se trabajo el ciclo de la experiencia, siendo este ciclo
psicofisiologico que se llevaba a cabo en toda persona en fin de satisfacer las necesidades
que se le presente. a base de psicoeducacion, con el objetivo de la identificacion de
necesidades y la importancia del autocuidado. La sesion ocho se enfoca en el fortalecimiento

de la empatia y el vinculo padre-hijo, se realizé un trabajo corporal sensorial en un cuarto
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sensorial disefiado para estimular los sentidos, permitiendo a los padres experimentar parte

de como su hijo vivencia el mundo y la vida diaria.

Cuadro 1 Fase de Intervencion
Sesion Objetivo Técnicas Registro
Realizacion de un encuadre grupal sobre el trastorno del

espectro autista, desde la perspectiva, experiencia y Diario de campo

Proceso dialogal

Sesion 3 significado de cada miembro del grupo, fortalecimiento de - by Observacion participativa
L - , . Psicoeducacion A
la cohesion y confianza grupal a través de sus experiencias y no participativa
y una situacién compartida.
- Identificar el impacto que ha tenido el trastorno del P[OCGSO dlglogal Diario de_c,ampo ——
Sesion 4 . : - Linea de vida Observacion participativa
espectro autista en la vida de los participantes. VN
Hacer la ronda y no participativa
- Expresion de las emociones ante el trastorno del espectro Teatro de la imagen Diario de_c,ampo ——
Sesion 5 - L : Observacion participativa
autista. Técnicas expresivas e
y no participativa
Proceso dialogal Diario de campo
Sesion 6 Seguimiento al trabajo de expresién de emociones. Técnicas Integrativas Observacion participativa
Hacer la ronda y no participativa
e . - . . Diario de campo
Sesion 7 _Identlflcac_lon de neces_ldades y reconocimiento de la Trabajo_con_el ciclo de Observacion participativa
importancia del autocuidado. la experiencia L
y no participativa
L Fortalecimiento de la empatia padre-hijo y la condicién del Tecnlc_:as Expresivas Diario de_gampo T
Sesion 8 - Trabajo sensorial y Observacion participativa
trastorno del espectro autista. AT
corporal y no participativa

Las sesiones nueve y diez, funcionaron como cierre y reencuadre, trabajando en base
de técnicas expresivas, donde los participantes de grupo aportaran desde su experiencia de
vida y dentro del grupo terapéutico, herramientas y puntos de vista referentes al trastorno. La
ultima sesion, funciond como un espacio de convivencia con su hijo, se planea que los padres

realicen una actividad con el nifio que represente la reestructuracion del vinculo.

Reconocimiento  de  recursos y Técnicas integrativas Diario de campo
Sesion 9 reorganizacion ante el trastorno del Observacion participativa y no
Reencuadre participativa

espectro autista como parte de su vida.

Sesion de convivencia con hijos,

Diario de campo

€ Observacion participativa y no
base a los recursos reconocidos durante la |~ Libre participativa

» fortalecimiento del vinculo padre-hijo en | Tgcnicas expresivas
Sesion 10

intervencion.

En la fase tres, de evaluacion, se evaluo el impacto grupal con base a la experiencia
mediante una dindmica de cierre de cada uno de los miembros. Se plante6 la posibilidad de
que el grupo continde en reuniones informales sin la guia psicoterapéutica como red de

apoyo, de asi desearlo los participantes.
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Capitulo I11. Resultados

Perspectiva diagnostica

La presente investigacion, tiene como primera fase previa a la intervencion, la
realizacion de una evaluacion diagnostica de los integrantes del grupo en relaciéon con el
ajuste parental y el trastorno del espectro autista. EI diagndstico se llevé a cabo a lo largo de
dos sesiones, de una hora cada una y se utilizaron dos instrumentos de recoleccion de datos:
“El Cuestionario de Actitud Parental ante la Discapacidad” de Fernandez, Oliva y Zarate
(2013) y una entrevista abierta semiestructurada. Con el objetivo de conocer la fase en la que
se encuentran los participantes dentro del proceso de ajuste parental ante el trastorno del
espectro autista diagnosticado en su hijo/a y como ha influido en su vida y desarrollo como

personas y padres de familia.
Datos sociodemogréaficos

El grupo consiste en cinco mujeres y tres hombres, en un rango de edad promedio de
31 afios, siendo la participante mas joven una madre de 23 afios y el mayor un padre de 41
afios. En su mayoria, cinco participantes, se encuentran casados, con un nivel estudios
maximo de licenciatura en dos participantes, tres con licenciatura trunca y tres de media
superior. Los hijos/as con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, se encuentra en un
promedio de edad de 7 afios, con un promedio de diagndstico recibido hace 3 afios, en su

mayoria teniendo entre 3 y 4 afios al momento de recibir el diagndstico.

CUADRO 2:
Datos sociodemograficos de los participantes

Participante Edad Género Estado Nivel de estudios Ocupacion
Civil

AG 25 F Casado Licenciatura trunca Ama de casa
RS 41 M Soltero Licenciatura trunca Agente de seguros
MV 33 M Soltero Licenciatura Contador
PB 23 F Casado Media superior Ama de casa
MC 35 F Casado Media superior Operadora
LS 29 M Soltero Media superior Prefecto
FG 32 F Soltero Licenciatura Recepcionista
TS 36 F Casado | Licenciatura trunca Negocio propio
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CUADRO 3:
Resultados “Cuestionario de actitud parental ante la Discapacidad”

Fase de ajuste Participantes
parental N %
Shock 2 25
Reaccion 5 62.5
Adaptacién 1 125

Los resultados de las fases de ajuste en los participantes segun el “Cuestionario de
Actitud Parental ante la Discapacidad” fueron: un 25%, correspondiente a la fase de shock,
son participantes que experimentan la primera reaccion ante el diagndstico del hijo,
quedandose psicoldgicamente desorientados sin saber qué hacer. Los padres que se
encuentran en la fase de shock aln se manejan por las primeras reacciones ante la noticia de
discapacidad del hijo o ante el cambio de una etapa de desarrollo, experimentando negacion
al diagndstico, también sintiéndose incapaces de poder afrontar esta situacion ya que se
encuentran desorientados y confundidos. Esta fase suele ser la mas dificil de superar, sea
aceptando, resignandose o culpandose a si mismos o a otros, por las distintas formas de
asimilacion de los padres (Blacher, Baker, Bradook, 2002; Ortega, Torres, Garrido y Reyes,
2006).

Por su parte 62.5% de los padres se encuentran en la fase de reaccién donde estan
sumergidos por distintas emociones debido al trastorno y el impacto de este en su vida,
comenzando un movimiento en busca de respuestas y soluciones a sus cuestionamientos y
sentimientos. Los padres que se encuentran en la fase de reaccion muestran actitudes
negativas, desesperanza, pesimismo y muchas veces carecen de habilidades sociales, que le
impiden aceptar y adaptarse a la situacion de su nifio, siendo incapaz de decidir sobre el que
hacer o buscar solucion frente a la situacion del hijo con discapacidad (Rutter, 1985). Esta
presenta distintas reacciones que pueden llegar a ser desajustadas con una carga de emociones
negativas y sentimientos como ira, culpa, depresion o vergiienza que estan dirigidos a si
mismos como hacia los demas, asi mismo los padres comienzan a sentir y vivir la

responsabilidad del cuidado del hijo que presente una discapacidad, pero aun no aceptan la
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situacion de ellos, tienen creencias irracionales respecto al diagndéstico del nifio, buscan otras
opiniones profesionales, y llegan a sobreprotegerlos o rechazarlos (Blacher, Baker,
Braddock, 2002, Davis y Day, 2010).

Asi mismo, la fase de adaptacion corresponde 12.5%, lo que quiere que el padre es
consciente y reconoce la discapacidad del hijo, siendo capaz de afrontar esta situacion. Uno
de los participantes se encuentra en la fase de adaptacion, donde para Blacher, Baker,
Braddock (2002) y Davis y Day (2010), la persona ya es consciente y reconoce la
discapacidad del hijo, por consecuencia busca y emplea los medios necesarios y adecuados
para resolver las necesidades que esta conlleva, logrando aceptar y brindarle una mejor
calidad de vida a su hijo con discapacidad. Oros (2009) menciona que los padres logran
encontrarse en esta fase gracias a los factores protectores que modifican o mejoran la
respuesta que un individuo tiene respecto a alguna dificultad tales como la orientacion en la
resolucion de problemas, empatia, alta autoestima, autosuficiencia, autonomia y humor
positivo. Estos factores protectores ayudan a amortiguar el impacto ante los eventos
estresores, donde el padre o la madre puede lograr superar cada fase de ajuste enfrentando

adecuadamente las situaciones de cambio en el desarrollo de su hijo.

Dentro de la entrevista se recolectaron diversos datos cualitativos respecto a la
respuesta propia de los participantes y la respuesta de le entorno ante el diagnostico de
trastorno del espectro autista de su hijo, en donde el factor en comun en todos los miembros
del grupo fue, el haber vivido alguna situacion de discriminacion debido al comportamiento
o limitaciones del nifio, lo cual en dos de los participantes se reflejo en el aislamiento de
situaciones sociales referidos constantemente en su discurso. La emocion que se repite
constantemente en el discurso de la mayoria de los participantes es el miedo, presentado en
diversos contextos, siendo el principal, el no saber responder a las necesidades de su hijo
como padre.
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CUADRO 4: Fase en el proceso de adaptacidn parental, emociones experimentadas y consecuencias
ante el diagnostico TEA

Participante AG RS MV PB MC LS FG TS
Fase Reaccion | Adaptaci Reaccion Shock Reaccion Reaccion Reaccion Shock
on
Reaccion ante el Estrés Miedo Enojo Miedo Miedo Enojo Culpa Tristeza
diagndstico Temor Enojo Frustracion | Tristeza Soledad Frustracion | Miedo Temor
Tristeza Negacion | Impotencia | Culpa Culpa Tristeza Verglienza
Culpa Dolor
Reaccion del Apoyoy | Separacio | Separacion | Aislamient Apoyo, Ataques, al Refiere Sinti6 una
entorno consolaci ndela de la pareja ode refiere no estar en dolory reaccion de
(Familiares y on refiere | parejaun hace un situaciones que se parejacon | culpabili- lastima y
amigos) que sintié afio afio, sociales, sintié la madre zacional | minimizacio
reaccione | después conflictos incluidas acompafi | del nifio, se | ser madre | n por parte
sde del por familiares, a-day vio soltera de otros, se
lastima diagnosti situacion por entendida | culpabiliza- alejo de
por parte co econdémica vergiienza do muchas
de sus y personas
familiare culpabiliza- debido a
sy cién uno a esto
amigos otro
CUADRO 5:
Discurso respecto al Trastorno del Espectro Autista
Participante Extracto de entrevista
AG “Me duele mucho saber que mi hijo no va a poder hacer las cosas que hacen los nifios normales y me
da miedo que no se como ayudarle”
RS “Fue muy dificil al principio, cuando no sabia a los que estaba enfrentando pero poco a poco ha ido
saliendo”
MV “Llore muchisimo cuando supe, a veces todavia lo hago pero sé que me tengo que levantar para darle
lo mejor”
PB “Todos los dias me siento un mal padre, porque no sé qué hacer con esto que me toco vivir, me da
miedo que por no saber qué hacer haga algo que haga las cosas peores”
MC “Es bien dificil ver que mi nifio es diferente y no saber qué hacer en muchas cosas con él, hago todo lo
gue puedo pero a veces si es muy cansado méas cansado que ser una mama de un nifio normal”
LS “Lo mas dificil para mi es no poder verlo, saber que necesita ayuda y no poder estar con él porque se
que va a sufrir toda la vida”
FG “Hay dias en que siento que no puedo mas y me canso y me desespero pero sé que él no tiene la culpa
y que lo méas importante es que sea feliz”
TS “Antes salia como si nada a todos lados, pero ahora es dificil porque con mi hijo las personas lo ven 'y
ven y no se a veces como controlarlo y ya no salgo a menos de que alguien lo cuide”

La llegada de un miembro con discapacidad altera la dinamica familiar, ya sea dentro
de una pareja como dentro una familia integrada por uno o mas hijos, modificando de esta
forma los roles familiares, Nufiez (2003) sefialé que la dindmica de roles en las familias se
vera alterados cuando hay la presencia de un miembro con discapacidad. De igual forma,
menciona que la discapacidad en un hijo produce un impacto psicolégico y un estado de crisis

que representa tanto un peligro como una oportunidad de desarrollo.
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Las situaciones de malestar y desajuste mas frecuentes que se observan en los
participantes son; predominio del vinculo parental sobre el conyugal, donde el espacio de la
pareja se reduce en funcion del espacio y necesidades del hijo, reparticion inequitativa de los
roles en la pareja, alto nivel de culpas o proyecciones, intensos niveles de agobio y sobre
exigencia, falta de comunicacién, distancia y aislamiento fuera del contexto familiar, es decir,
la renuncia a la socializacion establecida previamente con la sociedad. Kaufmann (2008)
menciona que existe una resonancia empatica entre los padres e hijos con autismo, llegando
a la conclusion que, la organizacion emocional del nifio y los padres se ve alterada de la
misma forma, siendo dificil para ambos anticipar emociones, pensamientos y reacciones, asi

como identificar necesidades y satisfactores

Segun Ferrari (2000), al recibir el tratamiento el nifio diagnosticado con trastorno del
espectro autista es necesario establecer con los padres una alianza terapéutica, en varios
aspectos como: Accion de ayuda psicoldgica parental, en base a un proceso de tareas
educativas con y para sus nifios, ayudandoles a comprender la significacion del trastorno y
sus sintomas y apoyar en el proceso de adaptacion en sus actitudes, necesidades y
responsabilidades. La accion y tratamiento terapéutico con un nifio con trastorno del espectro
autista funciona como una red de apoyo emocional y activa para los padres, permitiéndoles
desarrollar su habilidad de guiar y ayudarles a entender las diferentes etapas y cambios que
se presentaran en la vida de su hijo y la accién terapéutica directa con los padres, algunos de
los padres emprenden una accién terapéutica por ellos mismos, esperando con ellos
comprender mejor el trastorno y dificultades por las que pasa su hijo. La vida asociativa
permite a los padres de nifios con trastorno del espectro autista confrontar sus experiencias
con las de otros padres, compartir con ellos las mismas dificultades y romper el aislamiento

en el que habia podido encerrarles la condicidn de su hijo, ligado a esto.

Figueredo, Caridad, Rodriguez-Aguilar y Rios-Otero (2017), muestran como
resultado de los grupos de autoayuda para padres de nifios con trastorno del espectro autista,
el fortalecimiento de la confianza como padres, la ayuda mutua y el intercambio de
experiencias como las principales herramientas en el proceso de aceptacion del diagnostico
y la busqueda y encuentro de alternativas ante él. EI compartir con otros padres que tienen

hijos en condicion de discapacidad, se convierte en un red de apoyo e informacién, cuando
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los padres comparten unos con otros van creciendo junto a otras experiencias vividas y
preparandose a experiencias por vivir, se responderan preguntas a través una nueva vision,
ademas, representa la oportunidad de conocer aspectos de la discapacidad por parte de otros,
quienes como ellos, la viven en uno de unos de los lazos afectivos mas fuertes y significativos
del ser humano, la relacion padre-hijo. En su mayoria, los padres no buscan esta asociacion
de forma espontanea al recibir el diagnostico, se desarrolla al buscar recibir un servicio o

atencion para el nifio.

Proceso de Intervencion

La segunda fase de la presente investigacion corresponde al proceso de psicoterapia
grupal, llevandose a cabo en ocho sesiones con duracion de una hora por sesion. Se realiz6
una intervencion de psicoterapia grupal con enfoque gestaltico en grupo de padres y madres
de nifios con diagnostico de trastorno del espectro autista con el objetivo de evaluar qué
impacto tiene dicha intervencion en el proceso de ajuste parental ante el trastorno del espectro
autista. Las sesiones fueron disefiadas en base al soporte teorico referente al ajuste parental
ante la discapacidad y el trato a padres de familia con un miembro en dicha condicion, se
tomaron en consideracion los resultados del Cuestionario de Actitud Parental ante la
Discapacidad, realizado previamente en la fase de diagnostico, en base a técnicas dentro de
la psicoterapia gestalt para fortalecer estrategias y recursos personales, el autocuidado y la
potencializacion de recursos sociales y creacion de un grupo. La intervencion comenzé con
una sesion de psicoeducacion con el objetivo de establecer que es, dentro del grupo y

conceptualmente, el trastorno del espectro autista.

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Realizacién de un encuadre grupal sobre el trastorno

del espectro autista, desde la perspectiva, experiencia

y significado de cada miembro del grupo, Proceso dialogal
fortalecimiento de la cohesion y confianza grupal a Psicoeducacion
través de sus experiencias y una situacion

compartida.

Diario de campo
Observacion
participativa 'y no
participativa

Sesion 3

La sesion 3 se llevo acabo con los ocho participantes presentes, teniendo como

objetivo la realizacion de un encuadre grupal acerca del trastorno del espectro autista, desde
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la experiencia y significado de cada miembro, esto con el fin de fortalecer la confianza a
través de la experiencia compartida. La sesion se realizd de forma dialogal y en base a un
proceso de psicoeducacion para fortalecer el conocimiento del tema y proveer de més

informacion.

La vida asociativa permite a los padres de nifios con trastorno del espectro autista
confrontar sus experiencias con las de otros padres, compartir con ellos las mismas
dificultades y romper el aislamiento en el que habia podido encerrarles la condicion de su
hijo. Los padres encuentran asi las respuestas a su demanda de informacién sobre la
naturaleza de la afeccion de su hijo, sobre su evolucion y los mecanismos que actdan en ella
(Ferrari, 2000).

Se realiz6 una ronda de dialogo sobre ideas, conceptos o situaciones que relacionan,
0 han escuchado y hecho propio, los participantes con el trastorno del espectro autista,

surgiendo como resultados:

Viven en su mundo (No se dan cuenta de lo que pasa a su alrededor, no tienen amigos)

No hablan, se comunican con sefiales y ruidos.

No muestran carifio, no sienten o no les gusta.

Son nifios genios o muy inteligentes.

Es causado por las vacunas, las dietas o porque se les dio carifio

Gritos, berrinches y golpes (Son agresivos, no se saben controlar)

No los gustan los ruidos fuerte ni que haya mucha gente

| N| o O | Wl N -

Se obsesionan con las cosas

Durante la sesion se realizo la técnica de hacer la ronda para que cada uno de los
participantes del grupo expresara el porqué de sus ideas y definicion del trastorno del espectro
autista, salieron a relucir situaciones de discriminacion vividas con el nifio, por lo que dio a
pie a que los padres de los nifios mas grandes aportaron ideas y experiencias a los padres de
nifios recién diagnosticados o de menor edad. Posteriormente se realizé una breve explicacion
sobre que es el trastorno del espectro autista, sus caracteristicas y ramificaciones, asi como
la desestructuracion de las ideas previamente dichas para definir a que grado con ciertas y
permitir la desmitificacion del trastorno y por con siguiente el impacto de la idea

sociocultural de este, el concepto del trastorno del espectro autista como una discapacidad
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psicosocial y no intelectual permiti6 a los padres quitar una connotacion sumamente negativa

a la condicion de su hijo.

“Siempre se me ha dicho que mi hijo no puede aprender cosas y que lo Unico que
puedo hacer es darle rompecabezas y cosas para que se entretenga y no haga berrinches”
(Participante AG, 2018).

La falta de informacion sobre lo que es y lo que no es el trastorno del espectro autista
es un factor de gran influencia en el proceso de ajuste parental del grupo participante, puesto
que al no saber con qué se esta viviendo, no se alcanzan a visualizar las necesidades plena 'y
conscientemente y los recursos que tienen o que se pueden fortalecer. Para la mejor e integra
convivencia con una persona con trastorno del espectro autista, es importante conocer las
caracteristicas propias de este y aceptar las limitaciones que puede conllevar a nivel social,

de interaccion, comunicacion y comportamiento.

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Diario de campo
Observacion
participativa y no
participativa

Proceso dialogal
Linea de vida
Hacer la ronda

Identificar el impacto que ha tenido el trastorno del
espectro autista en la vida de los participantes.

Sesion 4
La sesidn 4 se llevd a cabo con 5 de los 8 participantes del grupo, debido a situaciones
referentes al calendario escolar, la técnica de linea de vida, con el objetivo de que cada
miembro del grupo identificara el impacto que ha tenido el trastorno del espectro autista en
su vida, compartiendo con el grupo, esto permitié que los participantes realizaran

intervenciones que fortalecieron la experiencia los unos de los otros.

Durante la realizacion de la técnica, cada miembro dio un énfasis diferente en la linea
de vida al momento en que recibi¢ el diagndstico de trastorno del espectro autista de su hijo,
a partir de ese punto, en la mayoria de los participantes, la linea de vida se realizo en base a
situaciones relevantes sobre la condicion de su hijo o para su hijo, en tres de los participantes,
la linea de vida termino en el recibimiento del diagnéstico. Por medio de hacer la ronda, se
compartieron experiencias acerca de acontecimientos que cada uno consideraba relevante,
nuevamente enfocandose en el trastorno del espectro autista y su rol como padre, haciendo a

un lado las necesidades y situaciones relevantes como personas o previas a la llegada del nifio

70



con trastorno del espectro autista. Lo cual cuerda con lo previamente revisado en el soporte
tedrico sobre la importancia de la visibilizacion de las necesidades de los padres como
personas y la atencién de estas.

“Con frecuencia nos centramos tanto en las intensas necesidades del nifio con
autismo que tendemos a pasar por alto las necesidades de los padres. Sin
embargo, cuando escucho sus voces en los grupos de apoyo a las familias o en
entrevistas individuales me sorprende la urgencia de sus necesidades” (Harris,

2001, p. 7).

La llegada de un hijo con trastorno del espectro autista conlleva, para quienes lo
viven, un camino lleno de dudas, miedos y emociones, la discapacidad no solo se observa en
la vida y comportamiento del nifio, sino en la de los padres, vida en la que cambian, por
completo, sus planes y expectativas. El trastorno del espectro autista por sus caracteristicas
representa un impacto de gran carga emocional para los padres, quienes desde el momento
de recibir el diagndstico centran su atencion en las necesidades extraordinarias y la esperanza
de una cura para su hijo, haciendo a un lado las necesidades extraordinarias que en ellos se
presentan. La participante del grupo que termino su linea de vida en el momento del
diagnostico relataba en sus anteriores experiencias una gran habilidad de relacionarse
socialmente y en su discurso continuamente expresaba que a partir del diagnostico de su hijo
se ha asilado de interacciones sociales por los comportamientos disruptivos que puede
presentar el hijo que le provoquen a otros, incomodidad.

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Diario de campo
Observacion
participativa 'y no
participativa

Expresion de las emociones ante el trastorno del

Sesion 5 espectro autista.

Técnicas expresivas

La sesion 5 se realizé con 6 de los 8 participantes, se llevd a cabo una técnica
expresiva para la externalizacion de emociones ante al trastorno del espectro autista, cada

integrante del grupo psicoterapéutico escribid una carta al trastorno del espectro autista.
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La externalizacion por medio de la escritura permite a la persona visualizar el
problema como una entidad separada externa a ella o la relacion, en este caso, con el hijo o
hija. El problema considerado fijo e inseparable a la persona o relacién, se convierte en una
situacion menos restrictiva y disminuye su carga emocional. La respuesta emocional y la
expresion de esta por parte de los padres al recibir el diagndstico de trastorno del espectro
autista, es sumamente particular dependiendo de las vivencias que formaron la idea de la
parentalidad de cada uno, el contexto social y familiar en el que se desenvuelven, el apoyo
recibido por parte de este y el concepto y significado de discapacidad que se tiene al momento

de recibir el diagnostico.

La realizacion de la carta abarco todo el tiempo de la sesion, cuatro de los seis
participantes no concluyeron durante la hora establecida de la sesion por lo que se les
permitio, si asi lo deseaban, que todos los miembros del grupo pudieran, ya sea terminar o
reescribir su carta. Durante esta sesion se observaron diversas emociones y reacciones a la
técnica en los participantes, dos de ellos se mostraron muy renuentes a ella, preguntando
constantemente que deberian poner, a lo cual se les respondia que escribieran lo que fuera
que quisieran escribir, siendo nada, una respuesta valida también. Esta sesion funciono como
parteaguas para la posterior donde se realizo la lectura de las cartas y el impacto que la
realizacion de estas tuvo, se permitio a los participantes vivirse en el momento, pidiendo que
pusieran atencidn a sus sensaciones al momento de escribir la carta, de igual forma si se llegd

a terminar o reescribir la carta fuera del espacio de intervencion.

Sesion Objetivo Técnicas Registro
Diario de campo
Proceso dialogal Observacion
Sesion 6 Seguimiento al trabajo de expresion de emociones. Técnicas Integrativas = participativa y no
Hacer la ronda participativa

Durante la sesion 6 se continud en el trabajo de expresién de emociones, los
participantes que no asistieron a la sesion pasada, fueron contactados para dar seguimiento y
se pidio la realizacion de la carta. La sesion 6 consistio en abrir el espacio para compartir lo
escrito de forma voluntaria, describiendo como se sintid la escribir la carta, de que se dieron

cuenta al escribirla y con lo que escrito.
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Lo relatado por las personas no solo le dan un significado a la vivencia compartida,

sino que a través del relato se identifica que aspectos de dicha vivencia la persona toma para

asignar un significado. Bruner (1986) sostiene que no es posible abarcar en su totalidad la

experiencia a través del relato, la estructura narrativa permite y ayuda a organizar y dar

significado a la experiencia, sin embargo, hay sentimientos, emociones y experiencias dentro

de la misma, que no se expresan del todo en el relato, por lo que el compartir este, da la

oportunidad a la persona de escuchar, fortalecer y comprender el relato y lo que este significa.

Participante

Fragmento

AG

Me da miedo, me da mucho miedo hacer las cosas mal, me da miedo que crezca y que todo se vuelva més dificil y no
poder hacerlo, me da mucho miedo como lo van a tratar las personas, hasta ahorita las personas de mi vida dicen que
nos quieres y nos van a ayudar pero no saben lo dificil que es, se asustan cada vez que llora o avienta cosas o0 se enojan
por qué no lo puedo controlar, eso no es querernos ni ayudarnos, no entienden que no lo hacen con intencion, el que
sufre més.

RS

- Al principio fue muy dificil, me dio mucho miedo pensar que mi hijo iba a ser diferente, porque la verdad a las
personas que son diferentes la vida no se vuelve nada facil y me daba miedo que como mi hijo iba a ser diferente
yo tenia que ser un papa diferente.

- No digo que, si pudiera cambiar las cosas no cambiarias el hecho de que mi hijo tiene autismo, pero no por mi
hijo porque mi hijo es perfecto, pero la vida es dificil y se necesita mucho para enfrentarla y quiero que lo tenga
todo.

MV

Me pidieron hacer una carta al autismo, pero no tengo nada que decirle al autismo, estoy enojado por existe, estoy
enojado porgue no puedo hacer nada para que no exista, estoy enojado porque nadie me da las respuestas que quiero.

PB

- Todos los dias pienso que soy una mala madre porque no sé cémo ayudar a mi hijo y por qué a veces me enojo
mucho porque me toc6 vivir esto.

- Sé que hay muchas mamas que estan pasando por algo asi como lo mio y he visto mamas que son felices y hacen
muchas cosas y sus hijos se ven felices y no sé coémo le hacen, me da mucho miedo que yo no pueda ser asi y que
mi hijo no vaya a ser feliz por mi culpa.

MC

- Ha sido bien dificil y bien cansado porque no sé como ayudarlo o hablarle, siento bien feo cuando le digo que lo
quiero y no me escucha.

- Mis hijos lo cuidan mucho, siempre estan viendo cémo ayudar, pero a veces también se me desesperan porque
tienen que hacer muchas cosas solos porque yo y mi marido tenemos que estar con mi nifio con autismo o llevarlo
al doctor o0 a veces no nos alcanza para darles otras cosas y necesita mucho a su mama porque hay muchas cosas
que no puede hacer solito y pues si me canso mucho de trabajar y llegar a la casa y cuidar a mis hijos.

LS

Lo que mas me enoja es no poder ver a mi hijo més tiempo, porque quiero conocer mas de él y de lo que tiene, la verdad
cuando supe que tenia autismo si me senti muy enojado y muy triste, ningun papa piensa que va tener a su hijo que no
es normal o que va a tener una vida diferente o hasta méas dificil y me duele mucho no poder estar con él, por un nifio
necesita a su papa y mas cuando tiene algo como esto.

FG

Sé que no me deberia quejar porque es mi hijo, pero hay cosas bien dificiles, hay dias en que me siento muy culpable
de ser mam4, de no haberme cuidado o de haber hecho algo diferente y eso me hace sentir todavia mas mal, porque mi
hijo no merece eso, el merece una buena mama que lo cuide siempre.

TS

A veces si lloro mucho y mi hijo el mayor me ve y me intenta ayudar en lo que puede, pero pues no es su responsabilidad
cuidar a su hermano, es mia y no sé cdmo hacerlo y no puedo decir que estoy cansada o enojada porque la gente me ve
mal, hasta mi propia familia me dice que como es que me quejo de mi hijo, pero pues ellos no saben lo que es, ellos no
viven con él, ni tienen que pensar en cdmo le van hacer con todas las cosas.

La reaccién ante el diagndstico varia en aspectos como el grado de afectacién, el

nivel de comunicacién, la estabilidad econémica, emocional y familiar que presente y el

apoyo e informacion externa que reciban. Como lo menciona Murillo (2012), el hecho de
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que las personas con trastorno del espectro autista no presenten alteraciones fisicas
observables, hace que la toma de conciencia del trastorno se dificulte para los padres. En
varios de los fragmentos presentados y en las cartas en su totalidad se hace énfasis en lo
dificil que puede ser la vida para sus hijos por ser diferentes y el miedo que causa el no saber
que necesitan o como ayudarlo, esto evidencia el impacto que tiene que las necesidades del

trastorno no sean visibles, y por lo tanto, tampoco sus soluciones.

Durante el dialogo, se evidencio la fortaleza de la psicoterapia de grupo, la mayoria
de los participantes se mostraban renuentes a compartir su carta, conforme los dos primeros
miembros del grupo lo hicieron, los demas fueron abriéndose a la experiencia. En esta sesion
se fortalecio la cohesion grupal, la confianza entre los miembros y la busqueda de soluciones
en comun, en algun punto de la sesién, el grupo se autorregulo y no requirié de la
intervencion de la psicoterapeuta para el seguimiento del dialogo, habiendo una comprensién
e identificacion con las vivencias de otros, demostrandolo por medio de gestos corporales

de asentamiento y acercamiento o expresiones verbales.

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Diario de campo
Observacion
participativa y no
participativa

Psicoeducacion
Técnicas expresivas
Botiquin emocional

Identificacion de necesidades y reconocimiento de la

Sesion 7 importancia del autocuidado.

En la sesion 7, dando seguimiento a la identificacion y expresion de emociones, se
trabajo en base al ciclo de la experiencia, reconociendo la emocion dentro del ciclo y la
necesidad en ella. Se explico primeramente de forma psicoeducativa que es el ciclo de la

experiencia y como forma parte del dia a dia y la autorregulacion del organismo.

En psicoterapia gestalt, se considera que el ciclo de la experiencia es el nlcleo basico
de la vida humana. Con este ciclo se busca reproducir la manera en que la persona realiza
contacto consigo mismo y con el medio en el cual se desenvuelve, se relaciona con el

surgimiento de las necesidades y la satisfaccion de éstas, puede presentar diversos matices o
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blogqueos, sin embargo, siempre estd orientado hacia la homeostasis del organismo (Zinker,
2000; Latner, 2007; Castanedo, 2001; Salama y Villareal, 1989).

A través de la identificaciobn de emociones y sensaciones, se puede entonces
reconocer la necesidad, los participantes trabajaron con el ciclo de la experiencia, empezando
por una sensacion comun y natural, como el hambre, hasta una presente relacionada con el
espectro autista y el trato del entorno a este. Al trabajar en esto Gltimo, los participantes
comenzaron a dialogar sobre las necesidades de recursos externos, como lo son apoyo del
contexto familiar, apertura en el area escolar, informacion sobre terapias, tratamientos o
atenciones y un trato de inclusién y comprension por parte del contexto social. El dialogo
sobre los recursos externos permitio el realizar la interrogante sobre los recursos internos:

Ahora que sé que necesito de otros, ;Qué necesito de mi?

Esta sesion fue particularmente dificil, como Kaufmann (2008) menciona existe una
resonancia empatica entre los padres e hijos con autismo, la organizacién emocional del nifio
y los padres se ve alterada de la misma forma, siendo dificil para ambos reconocer emociones
e identificar necesidades y satisfactores, los participantes encontraron complicado responder
a la pregunta, comenzando una ronda de dialogo sobre la falta de tiempo de calidad que tienen

para ellos y actividades que vayan dirigidas a su bienestar.

Se realiz6 la técnica de botiquin emocional para la identificacion de acciones y
actividades que les permitieran identificar satisfactores a necesidades personales. Consistio

en dar tres respuestas a las siguientes oraciones:

Algo que puedo y me gusta hacer para sentirme mejor
Algo que realizo que me hace sentir bien con ser yo
Algo que me gusta hacer todos los dias

Algo que me forma parte de quien soy

o ~ W e

Lo méas importante en mi vida es

Cada oracién va dirigida a acciones que respondan a necesidades propias y
personales, que permitan a los participantes reconocer que hacen en su dia a dia y que podrian
hacer para cuidar de si mismos, la respuesta a esas oraciones, se les pidio fueran escritas y

posteriormente guardadas de forma que pudieran acceder a ellas cuando se necesitaran, en
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esta sesion no se compartieron las respuestas al grupo al ser una técnica dirigida a la

identificacion de recursos personales.

De esta forma, la persona puede aprender a reconocer Yy satisfacer sus necesidades y
comienza una tendencia a ir cerrando el ciclo, este proceso es continuo, lo que significa que
en todo momento hay un ciclo inconcluso, o sin cerrar. La persona que se autorregula se
conoce y conoce a los demas, estableciendo limites entre su ser y el ser de los demas,
permitiendo la interaccidn y conservando su individualidad, EI organismo esta una constante
busqueda de equilibrio, mismo que se pierde al surgir una necesidad, al darse cuenta de la
misma a través de sus sensaciones puede identificar aquello que necesita para su bienestar.
La persona como un todo, al poner atencion a su interior puede descubrir que necesita para
vivir satisfactoriamente. EI organismo crea su jerarquia de valores y le da prioridad a su
necesidad dominante, reestableciendo su equilibrio al ser satisfecha la necesidad, siendo esto

un proceso de autorregulacion (Naranjo, 2009; Perls y Baumgardner, 1978).

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Diario de campo
Observacion
participativa 'y no
participativa

Analisis de contenido

Darse de cuenta de sensaciones y su impacto en el

comportamiento para el fortalecimiento de la empatia = Técnicas expresivas
padre-hijo y la condicion del trastorno del espectro Trabajo sensorial
autista

Sesion 8

La sesion 8 se baso en la identificacion de sensaciones corporales y el impacto que
tienen en el comportamiento, la sensacion tiene que ver con el contacto inicial que se
establece entre el organismo y el entorno y las reacciones que se describen en términos
corporales. Para esto el espacio donde se llevo a cabo la intervencion fue adaptado para el
trabajo sensorial, cubriéndose ventanas, con luz apagada y sonidos diversos de fondo que
simularan sonidos similares de un dia cotidiano, de forma maximizada. La sesion se llevé a
cabo de forma dialogal haciendo una recapitulacion de lo visto en sesiones anteriores,
conforme fue avanzando la sesion comenzaron a identificarse molestias e incomodidad con
respecto a las condiciones del ambiente, haciéndose el dialogo mas corto y tenso. Los

participantes hicieron referencia a la dificultad que encontraron en concentrarse en lo que los
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otros decian y en los que ellos mismo querian expresar por el ruido, en sus palabras, tan
molesto, que los rodeaba, mencionaron sentirse frustrados por esto lo que los llevaba a no
poner atencion o limitar sus participaciones, asi mismo, identificaron sensaciones de
agitacion y desesperacion por la falta de luz en el cuarto, puesto que esto logro los ruidos
fueran mas notables y consumidores. El trastorno del espectro autista en sus caracteristicas
presenta una disfuncién de la integracidn sensorial, la reaccion ante los estimulos del entorno
se presenta de forma inusual y de un extremo a otro; hipersensibilidad, siendo esto, un exceso
de sensibilidad a los estimulos y la hipo sensibilidad, una baja receptibilidad a los estimulos
del entorno (Murillo, 2012).

Durante esta sesion los participantes del grupo, padres de nifios con trastorno del
espectro autista, reconocieron como los estimulos externos impactaban en como respondian
a la interaccion con otros, mencionaron que fue incomodo el convivir y dialogar con los
estimulos auditivos maximizados y cambiantes y los estimulos visuales tan reducidos,
llegando a un darse cuenta de como los estimulos del dia a dia afectan a sus hijos y se reflejan
en su comportamiento. Esta sesion funciono como un parteaguas para la sesion posterior,
surgiendo en el grupo un discurso de reencuadre sobre el trastorno del espectro autista,
concretamente sobre los comportamientos y conductas de sus hijos, comenzaron a identificar
que estimulos y sensaciones impactaban mayormente a cada nifio, restando la connotacion
negativa que se tenia de las reacciones comportamentales de los nifios, especificamente en
contextos sociales, al darse cuenta de como los estimulos externos cotidianos afectan de

manera significativa el sentir de sus hijos.

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Diario de campo
Observacion
participativa 'y no
participativa

Reconocimiento de recursos y reorganizacion ante el | Técnicas integrativas

Sesion 9 trastorno del espectro autista como parte de su vida. Reencuadre

Como se menciond, la sesion anterior funciono como una base para la sesion 9 de la
intervencion al comenzar a hacer, sin intervencidn directa de la psicoterapeuta, un reencuadre
sobre el trastorno del espectro autista. La sesion 9 se basé enteramente en la reorganizacion

de ideas y recursos sobre el tema, utilizando para esto el material realizado previamente en
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la primera sesion de intervencion para contrastar las ideas y conceptos con los que se

comenzo el proceso con las que se tienen ya en la fase de cierre del mismo.

Se llevo a cabo una dindmica similar a la realizada al inicio del proceso de
intervencion, realizando una lluvia de ideas sobre el trastorno del espectro autista, donde se
mencionaron diversos conceptos que se fueron formando en sesiones anteriores,

confrontandose con la idea inicial de dichos conceptos.

Inicio Reencuadre

No se dan cuenta de lo que pasa a su alrededor, viven en su | Se dan cuenta de todas las cosas que pasan a su alrededor,

mundo pueden frustrarse y aislarse al no saber como manejarlas.

Gritos, berrinches, golpes, son agresivos Se necesita encontrar una forma para comunicar lo que
necesita.

No hablan Cada nifio tiene una forma y un ritmo diferente para
desarrollar como se comunica.

No muestran carifio 0 sentimientos Cada nifio tiene una forma de expresar, aunque no sea la
que es considerada normal.

Son nifios genios o al contrario no aprenden Aprenden de una forma diferente dependiendo de las
necesidades.

Se obsesionan con cosas Tienen rutinas y les gustan cosas muy en particular.

No tiene cura No es una enfermedad, existen diversas terapias y
tratamientos que ayudan a su desarrollo.

Para este punto de la intervencion el grupo comenzaba a dialogar sin necesidad de ser
guiados, especificamente sobre las ideas erroneas que se tienen sobre el trastorno del espectro
autista en la sociedad y como afectan en la atencion y trato que se les da a las personas dentro
del espectro y las familias, surgieron nuevamente situaciones de discriminacion que se han
vivido y como afectaban en la forma en que como familia trataban al nifio, lo cual llevo a los
participantes a formular ideas de solucion fundamentadas en vivencias y en aprendizajes, la
idea mas concreta y de mayor impacto fue el seguir apoyandose como padres que viven una

misma situacion e integrase a grupos que atiendan el tema, participando en diversos eventos.

Sesion Objetivo Técnicas Registro

Diario de campo
Sesidn de convivencia con hijos, fortalecimiento del . . Observacion
- ) o - Técnicas expresivas S
Sesion 10 vinculo padre-hijo en base a los recursos reconocidos Libre participativa y no
durante la intervencion. participativa
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La sesion final de intervencion se manejo como una sesion de convivencia entre 10s
participantes del grupo y los nifios, se contd con la participacion de 6 de los 8 miembros del
grupo terapéutico, la sesion se llevo a cabo con diversos juegos y actividades que los padres
realizaron con sus hijos, dependiendo de los gustos e intereses de cada quien. El objetivo de
la sesion fue el fortalecer el vinculo padre-hijo en medida de los recursos reconocidos y
formados durante la intervencion, la convivencia libre dentro de un espacio recreativo
permitio la convivencia padre-hijo sin la imposicion de un diagndstico o un tratamiento, se
guio en base a las actividades que cada dupla eligiera, dando la oportunidad a los
participantes del grupo de identificar que conocen de su hijo ademas del diagndstico. La
sesion fue desarrollada de forma libre, sin un tiempo determinado o actividades fijas, los
participantes y sus hijos convivieron de forma no dirigida, de igual forma, esta sesion
constituyo una actividad de convivencia entre miembros para el fortalecimiento de grupo

fuera de un proceso psicoterapéutico, formando una red de apoyo y de connotacion social.

Cambios en las etapas de ajuste parental

La tercera fase de la intervencién, correspondiente al tercer objetivo especifico, fue
la evaluacion de resultados del proceso de psicoterapia grupal gestalt en el ajuste parental de
padres de nifios con trastorno del espectro autista, llevandose a cabo una sesion posterior a la
intervencion en la cual se aplicd una post prueba del “Cuestionario de Actitud Parental ante
la Discapacidad” de Fernandez-Rosario, Oliva-Zarate y Calderdn-Vidal (2013) y una

entrevista semiestructurada.

CUADRO 6:

Resultados pre-post intervencion del “Cuestionario de Actitud Parental ante la discapacidad”
Participante Pre intervencion Post intervencion
AG Reaccion Reaccion
RS Adaptacion Adaptacion
MV Reaccion Adaptacion
PB Shock Reaccion
MC Reaccion Adaptacion
LS Reaccion Reaccion
FG Reaccion Reaccion
TS Shock Reaccion

Como se puede ver en el cuadro 6, los resultados pre-post intervencion del

instrumento de evaluacion utilizado, arrojan que 4 de los 8 participantes del grupo terapéutico
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pasaron de una fase a otra dentro del proceso de ajuste parental. La entrevista final arrojo
datos cualitativos dentro del discurso de los padres que nifios con trastorno del espectro
autista que contrastan con lo mencionado en la entrevista previa al proceso de intervencion,
mostrandose diferencias en la forma en la que conceptualizan su vida y relacion con su hijo
ante el trastorno, como se mencionada en el soporte tedrico por Blacher, Baker y Braddock
(2002) el paso y finalizacion de cada etapa estan presentes factores internos, (herramientas
emocionales, actitud, sentimientos y emociones) y externos (recursos que provee el
contexto), lo cual se visibiliza en los resultados de la intervencion al ser los factores externos

de suma influencia para el proceso de ajuste en la mayoria de los participantes.

CUADRO 7:
Ideas respecto a la vida con el Trastorno del Espectro Autista

Participante Fase

AG Reaccion “Al saber mas sobre que tiene mi hijo, me siento bien porque se hay muchas cosas que puedo
hacer por el para que este mejor, aunque a veces todavia lloro por las noches por que los
avances son lentos pero sé que son avances y que cada dia podemos hacer mas™

RS Adaptacion “A mi me ha ayudado muchisimo estar yendo a eventos o cosas que me ensefien mas sobre
el autismo, siempre hay algo mas que puedo aprender para darle lo mejor a mi hijo”

MV Adaptacion “Siempre pensé que ser papa era ensefiarle a alguien a vivir, pero mi hijo me esté ensefiando
a mi, me esté ensefiando a buscar més opciones para vivir”

PB Reaccion “He visto como mi nifio va cambiando poquito a poquito, con sus terapias y los lugares a los
que lo llevo, siempre va a hacer un nifio diferente, pero lo importante es que se un nifio feliz”

MC Adaptacion “La vida con el autismo es dificil, todos los dias hay algo nuevo, pero no nada mas para mi,
para el también y juntos vamos ir aprendiendo”

LS Reaccion “Creo que hay mas que puedo hacer por mi hijo, si pudiera, vivo con el miedo de que no sepa
que soy su papa”

FG Reaccion “Tenia tantas cosas en mi vida, que lo que menos queria era un hijo, mucho menos un hijo
con autismo, pero ahora no veo mi vida sin mi hijo y que hay muchas cosas que puedo hacer
por el todavia”

TS Reaccion “Mi familia y yo hemos tenido que batallar mucho con el que dirdn de que mi nifio tiene
autismo o como se porta y eso no lo podemos cambiar, nomas vivir la vida lo mejor que se
pueda con lo que se tiene”

El discurso de los participantes posterior al proceso de psicoterapia de grupo con
enfoque gestaltico refleja un cambio en la forma de conceptualizar el trastorno del espectro
autista y la percepcion del impacto de este en sus vidas. Como se menciono previamente, 4
de los 8 participantes muestran un cambio en la fase del proceso de ajuste ante la
discapacidad, estos 4 participantes asistieron y participaron en el proceso completo, dos de
ellos pasando de la fase de reaccién a la fase de adaptacion, se es consciente y reconoce el
trastorno del espectro autista como parte de su vida, se tiene informacion concreta de este y
por consiguiente se busca y utiliza los recursos adecuados para resolver las necesidades que

este conlleva.
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Por su parte, los dos participantes del grupo que comenzaron la intervencion en la
fase de shock, pasaron a la fase reaccion, donde se dan cuenta de sus emociones y
comportamiento ante la llegada del trastorno del espectro autista. La persona que acude a
terapia busca un cambio en su forma de actuar, que le permita desarrollarse de manera
Optima, la decision de participar en un grupo psicoterapéutico dirigido al tema del trastorno
del espectro autista fue el primer movimiento hacia el cambio de fase, ya que esta representa
un movimiento hacia la busqueda adecuada de soluciones a las necesidades presentes.

Respecto a los 4 participantes que no muestran un cambio de fase al momento de la
evaluacion del instrumento posterior a la intervencion, cabe mencionar, como lo sustenta la
teoria, que en el proceso y la finalizacion de cada etapa intervienen tanto factores internos
(herramientas emocionales, actitud, sentimientos) como externos (recursos que provee el
contexto). De los 4 participantes, 3 de ellos, faltaron a dos sesiones del proceso y en su
discurso se resalta la influencia de factores externos, la falta o limitacion de ellos. En caso
particular del participante LS, la relacion con el trastorno del espectro autista se ve
sumamente impactada por la falta de convivencia que se tiene con el nifio debido a la
separacion de la pareja, constantemente refleja en su discurso emociones de enojo,

frustracion y miedo, por esta situacion:

“Me enoja mucho no pasar mas tiempo con el por qué cuando me ve parece que
soy un extrafio, la gente me dice que es por su autismo, pero yo sé que es porque
no me conoce bien, me gustaria poderlo llevar a jugar futbol o hacer algo que le
guste” (Fragmento de carta, participante LS, sesion 5).

Al terminar el proceso, el cuestionario no refleja cambios en el proceso de ajuste, sin
embargo, el participante menciona que aprendid que es el trastorno del espectro autista y que
existen muchas opciones para ayudar a su hijo y su condicion, nuevamente haciendo énfasis
en como el no pasar tiempo con €l lo limita para poner en préctica estas acciones: “Creo que
hay mas que puedo hacer por mi hijo, si pudiera, vivo con el miedo de que no sepa que soy

su papa”.

Dentro de lo expresado por otros dos participantes quienes no reflejaron un cambio
de fase en el cuestionario, se puede destacar que toman de la intervencion la informacién que

resulta atil para ellos y su convivencia con el trastorno del espectro autista, como lo menciona
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el participante FG en la entrevista final: “Al saber mas sobre que tiene mi hijo, me siento
bien porque se hay muchas cosas que puedo hacer por el para que este mejor”, frase que
refleja un movimiento hacia la busqueda de satisfactores para las necesidades que conlleva

el trastorno del espectro autista.

Por altimo, los resultados previos a la intervencion del participante RS, lo ubicaron
en la fase de adaptacion, misma en que continuo en la evaluacién posterior a la intervencion.
El participante asistio a todas las sesiones mencionando: “A mi me ha ayudado muchisimo
estar yendo a cosas que me ensefien mas sobre el autismo, siempre hay algo mas que puedo
aprender”, el sentirse informado y estar siendo participe de actividades que fomente la
concientizacion del tema le permite fortalecer la relacion con su hijo y la seguridad de sus

acciones como padre.
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Capitulo V. Conclusiones

Después de cada fase se espera que los padres puedan manejar las dificultades y
acepten el trastorno del espectro autista, durante cada etapa del ciclo vital de desarrollo del
nifio, los padres suelen pasaran por un proceso de ajuste, en el cual se debe de reorganizar
los recursos internos y externos para conocer, afrontar y buscar soluciones, ante las nuevas y
mas complicadas necesidades que se presentaran. El objetivo general del estudio fue conocer
como son los cambios en el proceso de ajuste parental de padres de nifios con trastorno del
espectro autista que reciben atencion psicoterapéutica de grupo con enfoque Gestalt, el cual
se cumplid al realizar una evaluacion pre-post intervencion, se concluye que un proceso de
psicoterapia grupal gestaltico es adecuado para la potencializacidn de recursos internos que

fomenten cambios en el proceso de ajuste parental ante el trastorno del espectro autista.

Como primer objetivo especifico se tuvo identificar las caracteristicas de ajuste
parental en padres con nifios con trastorno del espectro autista previo a una intervencién de
psicoterapia de grupo Gestalt, donde se encontrd que el trastorno del espectro autista tiene
un impacto emocional sumamente ligado a la representacion sociocultural de la parentalidad
al presentarse afectaciones en la comunicacion y creacion de vinculos afectivos. Las
representaciones sociales son a su vez un proceso, influenciado por actitud ante el tema, la
informacion con la que se cuenta sobre este y las experiencias vividas sobre dicho tema, el
concepto de parentalidad como producto sociocultural, se contrapone con lo vivido por los
padres de nifios con trastorno del espectro autista. Los padres refieren en su discurso,
constantemente, emociones de miedo y frustracion ante lo diferente que se comporta su hijo

en su relacion con ellos y con el entorno.

El segundo objetivo especifico correspondio a la intervencion e implementacion de
un proceso de psicoterapia de grupo con enfoque gestaltico dirigido al ajuste parental de
padres de nifios con trastorno del espectro autista. En base al enfoque gestaltico, se concluye
que el proceso fue potencializando recursos internos y externos de los participantes como un
todo, teniendo cada sesidn un objetivo que aporto al objetivo total, al tiempo y medida que
cada participante requirié y tomo. EI compartir con otros padres de nifios con trastorno del

espectro autista fomento la apertura y la formacion de grupo tuvo un alcance a nivel de

83



conciencia, ya que ademas de impulsar la expresion de emociones, pudieron compartir
experiencias con otras personas que viven la misma situacion, dandose cuenta de una red
apoyo externa al contexto familiar y social en el que se desarrollan y la vision de posibles

soluciones a situaciones vividas.

El tercer objetivo especifico fue, analizar como son los cambios en el proceso de
ajuste parental de padres de nifios con trastorno del espectro autista posterior a una atencién
psicoterapéutica grupal gestaltica. En base a los resultados del “Cuestionario de Actitud
Parental ante la Discapacidad” de Fernandez-Rosario, Oliva-Zarate y Calderén-Vidal (2013)
y la entrevista semiestructurada realizada al grupo posterior a la intervencion de psicoterapia
grupal, se concluye que el proceso de ajuste ante el trastorno del espectro autista es dindmico
y multifactorial, algunos padres se quedan estancados en alguna etapa y no logran completar

el proceso de manera 6ptima.

El proceso de ajuste que viven los padres es lento y no sigue un patron recto, al
contrario, es un proceso fluctuante, puesto que se construye a partir de situaciones,
experiencias, expectativas y normas sociales que definen los roles y significados dados tanto
a la paternidad como al trastorno. Desde el enfoque Gestalt, el ser humano es visto como un
organismo unificado, pensamientos, emociones y acciones de igual forma la persona se
desarrolla en base a su relacion con el ambiente y el ambiente por su parte se ve impactado
por la persona. De igual forma, cada fase del proceso de ajuste parental se ve influenciada
por recursos internos y externos, cada factor en los diferentes contextos donde se desarrolla
la persona impacta en su comportamiento, siendo algunos factores limitantes para el éptimo
cierre del proceso de ajuste parental ante el trastorno del espectro autista. Se encontr6 que la
formacion de un grupo psicoterapéutico para padres de nifios con trastorno del espectro
autista se encuentra con limitantes de organizacion de tiempo y cuidado de los nifios. Los
factores externos como lo son el apoyo familiar y social jugaron un rol importante en la
creacion del grupo, puesto que no se contaba con el espacio de tiempo para asistir de forma
constante a un proceso terapéutico. Ligado a esto, la atencion dirigida al trastorno del
espectro autista y por consiguiente a los padres, es dirigida por una vision asistencialista de
la discapacidad que limita la potencializacion de los recursos internos y la accion de busqueda

de recursos externos fuera de los ya establecidos u ofrecidos a esta poblacion.
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Discusion

El soporte tedrico sustenta que los nifios con trastorno del espectro autista, cuyos
padres sean participes de una intervencidon psicoterapeuta tienen progresos mas
significativos, existe una clarificacion y desmitificacion del trastorno, permitiendo la apertura
a diversas opciones de apoyo para el nifio, lo cual influye, invariablemente, al avance de este
en todas sus areas. Planteado por Murillo (2012), la limitacion en la interaccion social de las
personas con trastorno del espectro autista es el primer factor de alarma para los padres, al
no haber una respuesta a Ilamados, contacto o cualquier intento de acercamiento social o
afectivo. Dentro de una intervencidn psicoterapéutica dirigida al proceso de ajuste ante el
trastorno del espectro autista, es necesario dar énfasis, al impacto emocional que tiene este
en el vinculo padre-hijo, al tratarse de una discapacidad no visible, que conlleva un proceso
de diagndstico de largo tiempo e incertidumbre y de afectaciones directas en la comunicacion

y la creacion de vinculos afectivos.

Una de las limitantes de la presente investigacion fue la formacién de grupo, debido
a la discordancia de tiempo y situacion familiar entre los participantes, dentro de la revision
de antecedentes, se encontraron diversas intervenciones en base a una metodologia de grupos
de autoapoyo. Los grupos de autoayuda para padres de nifios con trastorno del espectro
autista, fomentan la ayuda mutua y el intercambio de experiencias como las principales
herramientas. Bernat, Diaz-Cubillo y Molas (2016) y Figueredo, Caridad, Rodriguez-Aguilar
y Rios-Otero (2017), mostraron como resultados que dicha metodologia permite la
independencia del grupo y la entrada y salida de integrantes sin que haya un seguimiento de

objetivos por sesion, ajustandose a las necesidades de tiempo y espacio de los participantes.

Para el ajuste y optima convivencia con la persona con trastorno del espectro autista,
es importante conocer las caracteristicas propias de este y aceptar las limitaciones que puede
conllevar en diversos ambitos de la vida. Dentro de la investigacion tedrica realizada, se
observo la importancia de reconocer la influencia de la participacion de ambos padres para
crear un vinculo afectivo seguro con el nifio con trastorno del espectro autista, siendo un
factor clave en la relacidn que se construye en la familia con la condicion. El tipo de vinculo

gue se establece entre padres e hijo puede estar constituido por manifestaciones positivas o
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por sentimientos hostiles, el cual se pone en manifiesto mediante la conducta que presente el
nifio (Kauffman, 2008).

Ayuda-Pascual, Llorente-Comi, Martos-Pérez, Rodriguez-Bausa y Olmo-Remesal
(2012), observaron la disminucion del estrés de los padres, el cambio en la percepcion ante
las conductas de sus hijos y en la valoraciéon de la calidad en sus acciones como padres,
después de un taller educativo sobre el trastorno del espectro autista, dentro del proceso de
intervencion se visualizd la informacion limitada y estereotipada sobre el trastorno del
espectro autista con la que los padres cuentan y el reencuadre dicha informacion fue de suma

importancia para el posterior reencuadre de la relacion con el hijo.

Es establecido por la literatura y las intervenciones previamente realizadas que, el
nacimiento de un hijo con trastorno del espectro autista, general familiarmente conflictos
inconscientes y conscientes, como la toma de decisiones acerca de los profesionales,
tratamientos y opciones educativas, que se deben de proveer y que suponen un importante
esfuerzo para los padres, sobre todo si su situacién econdmica es limitada. Estos, se enfrentan
a una ajustada agenda para coordinar los diferentes especialistas y tratamientos a los que
asistiran sus hijos, sumandose, la dificil tarea de encontrar personas que atiendan al nifio
cuando ellos no estén, lo cual les permitira, trabajar, desarrollarse profesionalmente y tener

momentos de esparcimiento, tan necesarios para el desarrollo humano.

Lo antes expuesto, lleva a observar un cambio importante en la dindmica familiar y
en la perspectiva del futuro, ya que un nifio con trastorno del espectro autista, implica no
solo la crianza y la educacion, sino una asistencia especial por el resto de su vida. Esto no
coincide con lo tradicionalmente planificado para una familia y es necesaria una
reformulacion de lo proyectado (Paniagua, 2001). Se evidencié durante el desarrollo del
proceso psicoterapéutico la dificultad de los padres para identificar sus necesidades
personales, fuera del rol de padre de un nifio con trastorno del espectro autista, concordando
con lo tedricamente planteado por Kaufmann (2008), en cuanto a la formacion de una
resonancia empatica entre los padres e hijos con trastorno del espectro autista, en la
organizacion emocional de los padres se ve alterada de la misma forma que es alterada la del

nifio, siendo dificil para ambos, identificar necesidades y satisfactores, en el caso de los
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padres por un pérdida de identidad, al reconocerse primero como padres de un nifio con

discapacidad y después en cualquiera de sus otros roles.

Diversos autores como, Ferrari (2000) y Wing (1998), sustentan la importancia de
una atencion al nifio y a padres a la par, el tratamiento médico, el trabajo terapéutico y la
atencion educativa que reciba un nifio con trastorno del espectro autista funciona como un
apoyo emocional para los padres, al ir reconociendo avances en su hijo y dando una
confianza en sus acciones como padre. A su vez, la atencion psicoterapéutica a padres
fomenta la aceptacion y adaptacion a la condicion y, por lo tanto, el cuidado y atencion del

nifio con trastorno del espectro autista, serd de mayor calidad y calidez.

De acuerdo a Delacroix (2008), el trabajo en grupo no solo permite, sino que fomenta
el reconocimiento emociones debido a la identificacion con la emocion del otro, es desatacar
el impacto del trabajo en grupo en los resultados, se confirma que la vida asociativa permite
a los padres de nifios con trastorno del espectro autista compartir sus experiencias con las de
otros padres, visibilizar el apoyo de otros en las mismas dificultades, aislamiento en el que

habia podido encerrarles la condicion de su hijo y ampliar las opciones de resolucion a estas.
Recomendaciones

Con base a las conclusiones previamente descritas y lo observado en la intervencion
psicoterapéutica grupal con enfoque gestéaltico en el proceso de ajuste parental de padres de
nifios con trastorno del espectro autista, se realizan las siguientes recomendaciones que

aporten al fortalecimiento del tema y su optima atencién.

Los padres de un nifio con trastorno del espectro autista no buscan atencion para si
mismos Y sus necesidades al enfocar su atencidn al trastorno y las responsabilidades que este
conlleva, el apoyo con el que cuenta normalmente se desarrolla al buscar recibir un servicio
0 atencion para el nifio. Se sugiere, incentivar a que otros investigadores y/o profesionales a
abarcar el tema de atencion a padres de nifios con trastorno del espectro autista, para
incrementar los antecedentes y brindar mas soluciones de apoyo a las familias que tienen un
miembro que presenten tal diagnéstico. Dentro del proceso de intervencién, seria importante

trabajar con la bdsqueda, reencuadre o potencializacion de los recursos externos, de igual
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forma que se hace con los internos, para un impacto mas completo en los cambios en el

proceso de ajuste parental ante el trastorno del espectro autista.

De igual forma, se recomienda realizar una intervencion con una muestra mas amplia
0 bien dos 0 més grupos para detallar los resultados de forma més general y tomando en
cuenta las variables de recursos externos con los cuenten los participantes. Se sugiere que
proximas investigaciones sobre el tema sean de disefio longitudinal que permita dar
seguimiento a los participantes del grupo y la recoleccion de datos posterior a la intervencion
para conocer el impacto de esta a largo plazo. El proceso de ajuste parental es un proceso
dinamico, por el cual los padres pasan en cada etapa del desarrollo del ciclo vital de sus hijos,
una investigacion longitudinal permitira la revision de como se lleva el proceso de ajuste

después de una atencidn psicoterapéutica y lo aprendido en esta.

El diagnostico del trastorno del espectro autista tiene un fuerte impacto emocional en
la familia y conlleva situaciones de altos niveles de estrés, adicionales a las ya presentes en
la vida cotidiana familiar. La familia es el primer y principal contexto para el desarrollo, es
dentro de este entorno donde debe iniciarse el conocimiento y promocion de inclusion y
depende de las estrategias de afrontamiento familiar ante las situaciones adversas que se
presenten. En base a lo observado durante el proceso grupal, se recomienda se fomente la
intervencion familiar sistémica a familias que tengan un miembro con trastorno del espectro
autista, abarcando en su totalidad el impacto que tiene en el contexto familiar y los roles de

cada integrante.

Conocer el proceso en el que se encuentran los padres y la familia, permite disefiar e
implementar procesos de atencion a los padres, que pueden ir desde talleres, manuales y
cursos, entre otros; Una intervencion adecuada les permitird redefinir la situacion y el
trastorno del espectro autista y entenderla desde otra perspectiva, pudiendo entonces afrontar
sentimientos negativos con mayor seguridad y confianza de encontrar solucién esa las
necesidades de su hijo y la familia los cuales pueden aparecer continuamente ante situaciones

de conflicto.

La incidencia del trastorno del espectro autista cada vez es mas elevada en el pais,

como las estadisticas lo refieren, respecto a esto, las leyes y programas dirigidos a la atencién
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de personas con trastorno del espectro autista, no contemplan a los padres como poblacion a
cual atender, sino como actores obligados a proveer de recursos a las personas con el
trastorno, no observando el hecho en su totalidad, el desajuste por el que pasan los padres
ante trastorno del espectro autista, impacta directamente en el desarrollo del nifio que lo
presenta. Por lo que se recomienda, la creacion de programas y politicas publicas de atencion
integral al trastorno del espectro autista, siendo la atencién psicoterapéutica y formacion
psicoeducativa de los padres parte indispensable de estos.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

Cd. Juarez, Chih.a ___ de 2018.

Estimado(a) participante:

Mi nombre es Dianelly Pacheco Villarreal, soy estudiante del programa de la Maestria en
Psicoterapia Humanista y Educacion para la Paz de la Universidad Autonoma de Ciudad Juérez.
Como requisito para obtener el grado de Maestra en Psicoterapia Humanista y Educacion para la Paz
estoy realizando un proyecto de intervencion que lleva por titulo “Psicoterapia de Grupo con Enfoque
Gestaltico y Ajuste Parental en Padres de Nifios/as con Trastorno del Espectro Autista ”. El objetivo
del estudio es conocer el impacto de la psicoterapia de grupo con enfoque gestéaltico en el proceso de
ajuste parental de padres de nifios/as con trastorno del espectro autista.

Su participacion consistiria, en primera instancia, en contestar el “Cuestionario de Actitud
Parental ante la Discapacidad”, para posteriormente formar parte de un grupo psicoterapéutico
dirigido padres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista, se realizaran 10 sesiones, una vez por
semana con una duracién de aproximadamente una hora por sesion, se llevara a cabo un registro de
lo acontecido en cada sesion, la informacion obtenida sera estrictamente confidencial y con fines de
investigacion, su nombre no sera utilizado. Su participacion seria voluntaria sin beneficios directos o
compensaciones y libre de riesgos.

Su participacién en esta investigacion seria muy valiosa debido a la calidad de informacion
que puede aportarnos. Si en algin momento durante la intervencion decide retirar su consentimiento
de participaciébn puede enviar un correo a la direccion de correo electronico,
dianellypachecov@gmail.com .

Para cualquier pregunta o comentario sobre esta investigacion e incluso para conocer
resultados puede comunicarse conmigo o con mi Director de Tesis, el Mtro. Jorge Ramén Lozano
Martinez a la direccion de correo electrénico, lozjor@gmail.com.

Gracias de antemano.

Acepto participar
Nombre y firma

Lic. Dianelly Pacheco Villarreal

Investigador principal

Teléfono celular: 656 319 85 40

Direccidn de correo electronico: dianellypachecov@gmail.com
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Anexo 2. Cuestionario de Actitud Parental ante la Discapacidad

CUESTIONARIO DE ACTITUD PARENTAL ANTE LA DISCAPACIDAD

Indicaciones: Este cuestionario contiene una serie de frases cortas que permite hacer una descripcion de ti mismo (a). Para ellos, debes indicar, con qué
frecuencia cada una de las oraciones que aparecen a continuacion suele pasar mas, de acuerdo a como te sientes, piensas o actuas la mayoria de las veces.

Responde de manera sincera, tomando en cuenta que no hay respuestas correctas o incorrectas.

Item

Totalmente de
acuerdo

De acuerdo

En desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

En cuanto al diagnéstico que el médico me dio respecto a
la presencia de discapacidad en mi hijo(a) estoy:

Me surgen interrogantes tales como: ;Por qué me ha
pasado esto? O ;Qué es lo que no he hecho bien?
Cuando pienso en mi hijo(a)

Me he dado cuenta que me falta informacion sobre
porque mi hijo(a) nacié con discapacidad

Me siento desdichado(a) porque mi hijo(a) no es un nifio
sano

Me siento incapaz de afrontar la situacion de
discapacidad de mi hijo(a)

Me siento incomodo(a) porque mi hijo(a) presenta una
discapacidad

Evito convivir con otras personas cuando estoy con mi
hijo(a) porgue me siento avergonzado

Me preocupa que mi hijo(a) no pueda hacer las
actividades que hacen otros nifios de su edad

Siento pena, rechazo y/o coraje por la discapacidad que
presenta mi hijo(a)

10

En ocasiones me doy cuenta que fantaseo con el hijo(a)
sano que anhelaba tener

11

Siento que he hecho todo lo que esta en mis manos
respecto del proceso educativo que mi hijo(a), a fin de
mejorar la atencién que recibe

12

Hablo sobre mis sentimientos, distribucion de tareas y
evaluacion de éxitos respecto de la situacion de mi
hijo(a)

13

Mantengo una actitud positiva y optimista frente a la
situacion de mi hijo(a), en relacién con sus capacidades y
limitaciones

14

Hago uso correcto de los recursos y servicios disponibles
en mi comunidad para la escolarizacién e inclusion
laboral de mi hijo(a)

15

Soy violento(a) con mi hijo(a) cuando siento frustracion
0 enojo porque no presenta conductas como los otros
nifios de su edad

16

Me incomodan los comentarios desagradables y las
actitudes de personas que no comprenden al nifio

17

Creo que es importante buscar a nuevos profesionales
que me puedan brindar un diagnéstico sobre lo que le
ocurre a mi hijo(a)

18

Reconozco y doy respuesta con claridad a los deseos y
necesidades de mi hijo(a) que permiten su adaptacion y
desarrollo humano

19

Las manifestaciones de afecto y carifio que le demuestro
a mi hijo(a) tienden a ser més protectoras de lo necesario

18).

Fernandez, Oliva y Calderon en el 2013 con el objetivo de identificar y describir el proceso de ajuste por el cual
los padres de hijos con discapacidad pasan ante el diagndstico, las fases identificadas son: shock, reaccion y adaptacion
con un alfa de Cronbach de .728. El instrumento esta formado por 19 items de tipo Likert. En el caso de los items de
respuesta positiva se utiliza: Totalmente de acuerdo = 4; De acuerdo = 3; En desacuerdo = 2; Totalmente en desacuerdo
= 1. Para las respuestas negativas: Totalmente de acuerdo = 1; De acuerdo = 2; En desacuerdo = 3; Totalmente en
desacuerdo = 4. Los 19 items se dividen en 3 dimensiones segun las tres etapas de ajuste. La fase de shock con 4 items (1,
2,3, 4), la fase de reaccién con 9 items (5, 6, 7, 8, 9, 10, 15, 16, 19) y la fase de adaptacion con 6 items (11, 12, 13, 14, 17,
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