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RESUMEN

La prevalencia de trastornos del espectro autista (TEA) ha aumentado de manera alarmante a nivel global, estimando que 1 de cada 54 nifios
tiene TEA (Maenner et al. 2020). En América Latina las estadisticas son menos claras, pero se estima un numero similar. En la mayoria de
los paises el diagndstico se realiza varios meses o aiios después de la aparicion de los primeros signos, esto representa un periodo estresante
para las familias debido a los comportamientos inusuales de sus hijos y la posible incapacidad o retraso del desarrollo (Schieve et al. 2007).
Objetivos: £l propdsito de este estudio fue explorar la experiencia de las familias con nifios con TEA antes e inmediatamente después del
diagndstico. Se analizaron las respuestas de 48 familias de Chile, Argentina, Peri y Guatemala obtenidas mediante una encuesta on-line.
Resultados: Los resultados indican que las familias son conscientes de las peculiaridades en el desarrollo de sus hijos antes de recibir un
diagndstico e intervencion, muchas de estas peculiaridades tienen caracteristicas sensoriales. Conclusion: Este estudio valida la experiencia
de los padres y a la vez contribuye a la comprension de los primeros signos de TEA en familias hispanas y el efecto que éstos producen en la
dindmica familiar. Muchos de estos primeros signos estdn relacionados a procesamiento sensorial.
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ABSTRACT

The prevalence of autism spectrum disorders (ASD) has increased alarmingly globally, estimating that 1in 54 children has ASD (Maenneret al.,

2020). In Latin America the statistics are less clear, but a similar number is estimated. In most countries the diagnosis is made several months

or years after the appearance of the first signs, this represents a stressful period for families due to the unusual behaviors of their children and

the possible disability or developmental delay (Schieve et al. al., 2007). Objectives: The purpose of this study was to explore the experience of

Jfamilies with children with ASD before and immediately after diagnosis. The responses of 48 families from Chile,

Argentina, Peru and Guatemala obtained through an online survey were analyzed. Results: The results indicate that families are aware of

the peculiarities in the development of their children before receiving a diagnosis and intervention, many of these peculiarities have sensory

characteristics. Conclusion: This study validates the parents’ experience and at the same time contributes to the understanding of the first

signs of ASD in Hispanic families and the effect that these have on family dynamics. Many of these early signs are related to sensory processing.

KEYWORDS

Autism Spectrum Disorder, Life Change Events, Family Relations, Early Diagnosis

Recibido: 27/08/2020
Acpetado: 06/12/2020

INTRODUCCION

La literatura sobre la experiencia de familias hispanas
fuera de los Estados Unidos con nifios con TEA es limita-
da. Losy las investigadores han centrado su analisis en la
poblacion general de los padres de nifios con TEAy han
organizado los resultados obtenidos en cuatro etapas:
pre-diagndstico, diagnostico, post-diagnosis y adap-
tacion (Mansell & Morris, 2005). Se estima que cada
etapa puede durar hasta 4 anos dentro de un rango de
1a10 anos. Durante este periodo, los padres reportan
sentimientos de confusion, estrésy culpa (Midence &
O'neill, 1999; Schieve, et al., 2007). Después de recibir
el diagnostico, estudios informan que los padres expre-
san sentimientos de incertidumbre sobre el futuro de
sus hijos (Schieve et al. 2007).

En la literatura desarrollada en Estados Unidos, se con-
cluye que los nifos y nifas latinos son diagnosticados
mas tarde que los no latinos (Mandell etal., 2009). A la
vez, en los paises latinos los nifos y nifas son diagnos-
ticados mas tarde que los ninos en Estados Unidos. Por
ejemplo, estadisticas de Chile indican que la cantidad
de casos de TEA que ocurre en otros paises también
se da en Chile, aunque se indica que s6lo uno de cada
250 nifos es diagnosticado con TEA (MINSAL, 2011), un
numero muy por debajo de lo que se detecta en otros
paises como Estados Unidos, donde se estima1de cada
54 ninos recibe el diagnostico de TEA (Maenner, 2020).

En un estudio realizado en Estados Unidos con madres
latinas respecto al proceso de internalizacion de las

conductas de sus hijos y a cuando consideraron nece-
sario buscar ayuda profesional, la mayoria de ellas
dice haber notado conductas llamativas después de
los 3 afos y nueve meses de edad (Arcia & Fernandez,
2003). Segun la experiencia clinica, lo mas dificil para
los padres es reconocer que la conducta de su hijo esta
realmente fuera de los limites de la normalidad. En un
estudio piloto realizado por Arcia y Fernandez (1998)
con madres cubanas, se encontro que una vez que las
conductas son detectadas y reconocidas como un pro-
blema, ellas no tardan en pedir ayuda. En un sondeo
posterior estos investigadores indican que el tiempo
desde el momento que comienzan las conductas has-
ta que son diagnosticadas puede variar entre 1 mesy 8
anos, y el tiempo entre que notan las conductasy piden
ayuda puede variar desde un mes y 6 anos y medio
(Arcia & Fernandez, 2003)

Segun el Centro para Control de Enfermedad (2006),
existe un menor diagndstico de TEA en la comunidad
hispanay alavezlas familias hispanas tienden a reportar
menores tasas de TEA (Overton etal. 2007). Ademas, los
nifos afroamericanos y latinos son menos susceptibles
a recibir un diagnéstico de TEA y mds propensos a ser
diagnosticados con retrasos cognitivos. (Mandell et al.,
20009). En general, existe una diferencia en el acceso a
los servicios de salud en Estados Unidos y, por lo tanto,
latinos y afroamericanos son menos propensos a recibir
diagnosticos de TEA, a la vez que quienes lo reciben
tienden a ser diagnosticados mas tarde que sus pares
caucasicos (Liptak et al., 2008). A pesar de los grandes
avances en deteccion temprana, se estima que menos
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de un50% de los nifos de grupos minoritarios son diag-
nosticados antes de iniciar la etapa escolar. (CDC, 2020)

Con el aumento en importancia que se le da a la detec-
ciontempranadel TEA, es primordial entender las expe-
riencias familiares que muchas veces no son claramente
articuladas. Los signos del espectro del TEA son posibles
de detectar entre los 6 y 12 meses y estos se intensifican
en el segundo ano de vida (Macari et al. 2012). En una
revision de la literatura, Matson, Wilkins y Gonzélez
(Matson et al., 2008) explican que aproximadamente
el50% de los padres reportan haberidentificado carac-
teristicas de TEA alos 2 afos de edad y un 93% indica la
identificacion de sintomas a los 3 anos.

Alrededor de la mitad de los nifnos con TEA son diagnos-
ticados entre los 5y 6 anos en el Reino Unido y entre 3
y 4 anos en Estados Unidos. La mayor parte de los estu-
dios han sido retrospectivos, a través de videos caseros
de ninos tipicos y de desarrollo atipico. Algunas de las
diferencias encontradas en los comportamientos socia-
les, atencion y ciertas conductas cléasicas del TEA como
estereotipos, muestran bajo contacto visual y cubrirse
los oidos, entre otras. A la vez, se han encontrado dife-
rencias en las conductas sensoriomotoras, como poca
orientacion/atencionvisual, respuestatardia al nombre
propio, excesiva estimulacion oral mediante el uso de
objetos, aversion al tacto, posturas fisicas atipicas y fija-
cion de la mirada en diferentes objetos.

Una de las variables a analizar en el presente estudio
es el impacto en las rutinas de las familias cuando uno
de sus miembros presenta TEA. En estudios anteriores
realizados en los Estados Unidos se ha reportado la
existencia de altos niveles de estrés y menores niveles
de bienestar en relacion a otros grupos diagnosticados
con paralisis cerebral y Sindrome de Down (Blacher &
Mclintyre, 2006). Esto no se ha estudiado con familias
latinoamericanas, lo que refleja la importancia de este
estudio.

METODO

El método principal de este estudio fue el uso de un
cuestionario retrospectivo aplicado a 47 padres o
madres via Internet. Para la construccion del cuestio-
nario y la determinacién de los items y preguntas se
realizo un analisis de la literatura. Expertos en el tema
formularon las preguntas y se verificaron los contenidos
de acuerdo a el uso de los objetivos de la investigacion.

Los criterios de inclusion apuntaron a padres que repre-
sentan a familias de nifos/as con las siguientes carac-
teristicas: un hijo diagnosticado con TEA confirmado
por un médico o un psicologo, diagndstico realizado
durante los primeros 7 anos de vida, no deben haber
pasado mas de cinco anos de la fecha del diagnostico,
padres que hablen castellanoy que vivan en Latinoamé-
rica. Lamuestra quedo constituida de acuerdo a Tabla.

TABLA 1. CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA

Frecuencia Porcentaje

Chilena 32 68.08%

Argentina 7 14.89%
Nacionalidad Peruana 6,38%

Venezolana 2 4,25%

Guatemalteca 3 6,38%

Si 47 100%
Hijo/a con Diagndstico

No 0 0%

3-9 anos 35 74,46%
Edad de los hijos al 10-20 afios 17.02%
momento de contestar

22-32 anos 4 8,51%
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La encuesta se subio alaweb en Julio de 2009 y estuvo
abierta hasta Noviembre 2009. El consentimiento de
los padres que contestaron por Internet, fue realizado
por esta misma via y los que aceptaron ser entrevista-
dos firmaron en persona su aprobacion. Ambos con-
sentimientos cuentan con laautorizacion del Comité de
Etica de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Chile. En esta investigacion no hubo contacto directo
con los ninos/as.

Los datos fueron recogidos del cuestionario via Inter-
net. Su registro se realizo en una planilla Excel para el
caso de las respuestas cerradasy las respuestas abiertas
se trasladaron a Word para analizarlas. En este articulo
se presenta el analisis de la experiencia de los padres
durante el proceso diagnostico, los primeros signos y
conductas de TEAy el impacto del proceso diagnostico
del nifo en la dindmica familiar.

El cuestionario consto de 40 preguntas que describen
la ubicacion demografica, las caracteristicas del hijo/a
con TEAy la presencia de otras caracteristicas en el gru-
po familiar, ademas se indago sobre las primeras senales
observadas, el apoyo recibido por especialistas y fami-
liares y amigosy el cambio en sus rutinas entre otras. Las
preguntas que se analizaron fueron seleccionadas de
acuerdo a la potencia de los hallazgos y suimportancia
con el tema de procesamiento sensorial y conductas,
estas son:

e ;Cuales fueron los primeros signos que hicieron
que usted o alguien de su familia sospechara que
el nino/a era distinto/a?

e ;Cuales fueron las conductas del nifio/a que mas
le preocuparon?

e ;Cuadlesfueron las respuestas de los familiares?

e ;Quésituacion los llevo a buscarayuda profesional?

La perspectiva metodologica utilizada fue el método
comparativo constante (Barney & Anslem Strauss, 1967;
Taylor & Bogdan, 1998). Las respuestas fueron codifica-
dasyagrupadas en categorias de analisis para establecer
relaciones semanticas y sustantivas. Posteriormente se
establecieron las relaciones significativas en funcion de
los objetivos de la investigacion.

Analisis

Las preguntas del cuestionario fueron organizadas por
dos investigadores (primer y segundo autor), en tablas
de acuerdo a los temas que fueron emergiendo de la
informacion. En algunos casos dos preguntas se combi-
naron en un tema para dar mas riqueza a los resultados.
Si habia discrepancia entre la forma de codificar un seg-
mento, los dos investigadores discutieron hasta llegara
un acuerdo. Cada tema fue representado porlo menos
en dos respuestas, pero en la mayoria de los casos fue
representado por 5 0 mas respuestas.

RESULTADOS

Los resultados indican que los padres detectan de los
primeros signos de TEA por lo menos un ano antes de
que el hijo/asea diagnosticado. Durante ese periodo, la
familia sufre interrupciones en la rutina diaria, estigma-
tizacion por familiares y/o amigos, y tiene sentimientos
de tristeza, ansiedad, frustracion y confusion. Al mismo
tiempo, desarrollan estrategias eficaces para tratar los
comportamientos de sus nifos y buscan apoyo en fami-
liares y redes sociales cercanas.

Los resultados se presentan en cuatro temas: (A) prime-
ros signos y conductas, (B) respuestas de los familiares,
(C) efecto en las actividades familiares, y (D) estrategias
utilizadas.

(A) Primeros Signos y Primeras Conductas

A la pregunta jcuales fueron los primeros signos que
hicieron que usted o alguien de su familia sospechara
que el nino/a era distinto?, los entrevistados reportaron
una variedad de signos y conductas que los llevaron a
sospechar las diferencias en el desarrollo de sus hijos/
as. Las respuestas mas comunes de los padres se orga-
nizaron en tres temas: Desarrollo atipico de los nifos,
comportamientos diferentes/inusuales y dificultades
en sociabilizacion, signos asociados al diagnostico de
Espectro del Autismo en el DSMV (American Psychiatric
Association & American Psychiatric Association, 2013).

Las respuestas relacionadas al desarrollo inusual hacen
énfasis en la posible pérdida de habilidades y en el
retraso en el alcance de ciertos hitos del desarrollo que
los padres observaron en sus hijos. Una gran mayoria de
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los padres identifican como signo de alarma retrasos o
dificultades en el area del desarrollo del lenguaje com-
prensivoy expresivo, area sobre la que los encuestados
mencionan los cambios mas notorios de sus hijos. Los
padres hacen énfasis en la pérdida del lenguaje como
una de las conductas mas llamativas y preocupantes al
inicio del procesoy como eso los llevo a identificar mas
conductas inusuales a través del tiempo. Ejemplos de
respuestas de padres son “Tiene poco lenguaje y siente
frustracion al no poder expresarse”, “No habla”, “No res-
ponde a su nombre, no contesta, no presta atencion y
presenta retraso del lenguaje”, “No comprende instruc-
ciones largas, el nino mira a su madre como si hablara
en otro idioma, no entiende la orden” y “Pensaba que
era sordito”.

Las respuestas relacionadas a los comportamientos
inusuales aluden principalmente al interés en maquinas
y no en juguetes, a las pataletas, estereotipos y movi-
mientos repetitivos, conductas agresivas y/o impulsivas,
falta de flexibilidad y dificultades en la autorregulacion
de emociones. Algunas de las respuestas se encuen-
tran relacionadas al drea sensorio motora, como por
ejemplo caminar en puntas de pies, rechinar los dien-
tes, mecerse, subir y bajar en el ascensor, miedo a la
oscuridad y aleteo de los brazos.

Una de las respuestas llamativas fue “agresion a los
bebés” y “miedo a los gatos y sus maullidos”

Las respuestas relativas a sociabilizacion, describen al
nifo como alguien solitario o retraido y con dificultades
para interactuar con las personas y el medio ambiente.
Algunas respuestas fueron: “Era retraido”, “No lo veia
compartir con otros ninos en el recreo”, “No compar-
tia con nifos de su edad, preferia jugar solo” y “Fijaba

mucho la atencién en la tele”.

Las respuestas son bastante variadas, sin embargo, la
mayoria alude a la dificultad que tenian sus hijos/as
para entablar contacto visual y el bajo nivel de afecto
con sus pares y adultos. Los padres describen también
signos fisiologicos, como dejar de alimentarse, estar
estrefiido constantemente, ronchas en el cuerpo y
problemas en el suefo. Es importante mencionar que
a pesar de que las respuestas enfatizan los primeros sig-
nos de sospecha de los padres, esas conductas no fue-
ron necesariamente las que los llevaron a buscar ayuda
profesional. En muchas ocasiones, aunque los padres
observaban signos presentes, fueron los médicos,

familiares o educadores los que sugirieron que el nifio
requeria realizar una evaluacion del desarrollo que deri-
vo en el diagnostico de TEA. A medida que el nifio cre-
ce, son mencionadas otras conductas que impactan la
rutina familiar, por ejemplo, la falta de conciencia ante
el peligroy las respuestas infantiles frente a los estimulos
ambientales.

(B) Respuesta de los Familiares

Ala pregunta de como reaccionaron los familiares a las
conductas de los nifos, las respuestas mas usuales se
refirieron ala opinion de los familiares sobre el desarro-
llo del nifo, opiniones relacionadas con la educacion
dada porlos padres, familiares que evitaban al niflo por
ser distinto y otros que manifestaban preocupacion y
pena.

Ejemplos de explicaciones centradas en el desarrollo
tienden a negar la posibilidad de una patologia. Algu-
nos ejemplos son: “Lo que pasa es que es un nifo
inquieto”, “Es una chica muy regalona’, “Es normal... a
los cuatro anos va a empezar a hablar”, “Los varoncitos
se retrasan en el lenguaje”, “Es muy inteligente”, “Tipico

de hijo unico hombre y primer nieto”.

nou

Por ejemplo, una madre respondio:

“Todos decian que era un nifo sin problemas, por ese
lado nos costo mucho hacerles ver la realidad a ambas
familias, pues se negaban a reconocer que era autista”.

Las respuestas relacionadas a la educacion incluyen una
descripcion del nino como “malcriado y mal ensena-
do”, “caprichosoy consentido”, “manoso”y “regalon. En
estas explicaciones también se encuentran muchas des-
cripciones de familiares que culpan a la madre y malos

entendidos entre familiares y la madre.
Relativo a esto una madre relato:

“La familia de mi marido me culpé a mi. Hubo muchas

peleas porque querian que hicieralo que ellos querian,
se metian mucho. Mi hija se aisl6 ante tantas discusio-
nes. Mi familia me apoy6 en lo que pudo. Atin hoy me
ayudan. A la familia de mi marido trato de mantenerla
alejada ya que trataron mal hasta a la terapeuta”.
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Otras respuestas relacionadas ala educacion se centran
en que los padres le exigian mucho al nifio, que era flo-
jo, que no se le daba suficiente independencia, que las
preocupaciones de los padres eran exageradas o que
mejoraria solo y que bastaria con esperar.

En algunos casos lafamiliay la comunidad respondieron
con aversion ante las conductas inusuales del nino/a.
Respuestas de familiares incluyen poca tolerancia, mie-
do, relacion distante, que algo “malo” habia con el nifno
y también se repite su descripcion “raro”.

“Enlaiglesia -relata otra madre, explicando su relacion
con la comunidad-, se presentaban los problemas mas
fuertes. Mi hijo se paraba, conversaba y lo criticaban
diciendo que le faltaba disciplina. Mostraban pocatole-
rancia. Su expresion era como de rechazo, como ya
viene el ninito”.

En general, las respuestas de los familiares varian de
uno a otro caso. Ademas de los temas mencionados
anteriormente, algunos familiares son descritos como
quienes brindaron apoyo, fueron amorosos y compar-
tieron la preocupacion de los padres.

Las distintas formas de reaccionar se reflejan en la
siguiente respuesta:

“Reaccionaban de distintas maneras: con lastima, con
bronca, con comentarios del tipo esta loco, y también
con amory carifo, que son las mas significativas”.

Y lo mas importante, muchas respuestas describen la
aceptacion del nino y la celebracion de sus logros. Las
siguientes respuestas representan a ese grupo:

“Cuando era muy nino (los familiares) le celebraban que

leyera de tan pequeno o su capacidad de memoriza-
cion, también su elevado nivel de lenguaje, pero cuan-
do fue mas grande decian que solo era excéntrico. En
general, fue aceptado como era en el seno familiar”.

“Ellos adoran a mi hijo antes y después del diagndstico”.

Ante la pregunta de ;como reaccionaron a estas opinio-
nes? Los padresy madres respondieron con sentimiento
de pena, rabia, angustia y aislamiento. Esto se expresa
en los siguientes comentarios:

“Con mucha pena porque me senti muy sola con lo que

me tocaba vivir”, “Ante las opiniones adversas reaccio-
naba con pena, después indiferente, después le daba
rabiay después lloraba. El padre sufria en silencio, a los
3 anos mas o menos acepto el problemay lloraba solo
con frecuencia”

(C) Efecto en las Actividades Familiares

Las conductas inusuales del nifo impulsaron a gran par-
te de los padres a cambiar las actividades familiares. A
la pregunta ;qué actividadesy habitos familiares fueron
interrumpidos primero?, las respuestas muestran una
disminucion en la participacion en actividades familia-
resy en la comunidad. Es importante destacar que los
cambios en la rutina no se debieron exclusivamente a
las conductas presentadas por el nifio, sino también a
las restricciones alimenticias debido a alergias. Dentro
de las actividades cotidianas que fueron afectadas estdn
las comidas en familia, ver television, descansar, el sue-
noy “la tranquilidad”.

Se registran cambios en la rutina diaria:

“Ante un berrinche -respondié una madre-, le daba lo
que queria para que dejara de hacerlo. Comenzamos
a levantarnos a horario, pusimos orden en toda la casa,
ya no podiamos levantarnos a cualquier hora. También
comenzamos a sentarnos a comer juntosy no él aparte
para que no molestara. Empezamos a acostarnos todos
al mismo horario para que él aprendiera a dormir a
horario. También decidimos no dejarlo que durmiera
con nosotros, porque ya no teniamos intimidad”.

Las actividades familiares que son reportadas como mas
alteradas son los tiempos de descanso, las comidasy las
salidas. La reduccion de tiempos de descanso es des-
crita como relacionada a la falta de conciencia del nifio
frente al peligro, lo que también es reportado como la
razon para restringir salidas, descrita mas adelante.

En cuanto alas actividades comunitarias, los padres des-
criben asistir menos a lugares publicos especialmente
si estan muy concurridos. Entre las actividades que rea-
lizan menos mencionan el salira comer, salir en pareja
por falta de un cuidador, visitas a amigos y familiares.
Una madre explico que habian disminuido: “las visitas
y las actividades sociales que no fueran estrictamente
necesarias o0 a gente que no eradel circulo mas cercano”.
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Evitar actividades publicas o en la comunidad parecie-
ra darse principalmente para no visitar ambientes con
muchos estimulos visuales y auditivos, para proteger al
nifio de peligros fisicos como golpearse y de peligros
emocionales como sentirse abrumado o alterado. Y
para evitar enfrentarse con laincomodidad y critica que
los padres perciben de familiares y amigos con respecto
ala conducta de sus hijos. Una madre expresa sus razo-
nes por restringir salidas de la siguiente manera:

“Estaba constantemente preocupada de que no se gol-
peara, que no tuviera accidentes, que no hiciera pata-
letas (en) el ambiente (familiar); era agotador”.

(D) Estrategias Utilizadas

Los padres reportaron que utilizaban dos tipos de estra-
tegias para ocuparse del nifo:

-Obtener informacion y apoyo.
-Cambio de rutinas y actividades.

Unavez dado el diagndstico, muchas familias buscaron
mas informacion y apoyo; y entre las formas de obte-
nerlo reportaron el compartir informacion sobre el/la
nifo/a confamiliares y amigos cercanos personalmente
y por internet, con el propdsito de que aceptaran su
condicién y seguir compartiendo actividades sociales
con ellos. Ademds, buscaron ayuda profesional como
terapias, dietas y colegios especiales con pocos alum-
nosy se unieron a organizaciones de padres.

Algunas madres reportaron también un cambio en la
forma de ver el problema, desde la angustia a una acti-
tud mas positiva. Una madre expresa:

“Comprendi que el espectro autista es diferente en
cada nifo, y que mi hijo actualmente esta progresando
mucho. Mi anterior negativismo no ayudaba en nada a
su tratamiento, €l percibia mis estados ansiosos y mas
dificil se ponia. Ahora tengo una mentalidad y actitud
mucho mas positiva”.

También buscaron actividades para distraerse como leer,
realizar actividad fisica, hacer cursos de masajes y asistir
a organizaciones de padres.

Ademas de los cambios en las rutinas y actividades des-
critos anteriormente, los padres describieron estrate-
gias como turnos para dormiry para comer, actividades
fisicas y al aire libre, salir con gente de confianza sola-
mente, salir en forma separada y participar en grupos
de apoyo. Se puede ver en estas respuestas que laidea
de tomarturnos para salir, comer o dormir puede llevar
a fragmentar a la familia. También se ve en especial un
ajuste en lavida laboral y personal de las madres. Algu-
nos cambios son s6lo en el horario, como por ejemplo
trabajar en las tardes o dormir menos. Otros cambios
son mas profundos como lo describe una madre:

“Yo dejé todos mis proyectos personales. El resto de la
familia siguio su vida normalmente. Ademas tuve dos
hijos mas para que se acompanen el dia que me muera”.

En esta ultima respuesta se ve como la madre trata de
anticipar no solo los peligros inmediatos, sino también
los del futuro, incluso mas alla de su propia muerte. La
angustiay el deseo de mantener el compartir con otros
también se ven como parte de las estrategias de planifi-
cacion proyectada hacia la vida diaria.

Otra madre responde

“Hice lo que pude. Mi marido siempre tuvo la misma
rutina, incluso los fines de semana continué yendo a
pescar. Yo no salgo, no tengo amigas. Lo que mas me
ayudo fue el apoyo de la gente de la iglesia, ellos siem-
pre me acompanaron. Mi salud se ve afectada atn por
los nervios y la angustia, estoy muy delgada y tengo
colon irritable. Sé que necesito comenzar una terapia
pero no tengo tiempo y mi marido no esta de acuerdo
con que le cuente cosas intimas a otra persona, a la tuni-
caqueaveces le comentoy me escucha es laterapeuta
de mi hijo”.

Entre las estrategias personalesy de relacion, los padres
reportan cambios en la forma de ver el problema, asi
como también en la forma de relacionarse con el nifo.
Algunas madres hablan de haceruso de laintuicion o la
fe en Dios para sacaral nifio adelante y entender que un
cambio de actitud era necesario para poder ayudarlo.

Ejemplos de respuestas que aluden a este tema son:
“Traté de mantener la calma’, “Al principio fue lo mas

dificil, pero lo que mas nos ayudé fueron las ansias,
esperanzas o como quieran llamarlas a que con una
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rutina diaria de ejercicios de sus terapias podiamos ver
avances, por chiquitos que estos fuesen”.

En todos los casos los padres reportaron la necesidad
de interrumpir o ajustar habitos familiares, sugiriendo
que el problema del nifio se convierte en un problema
familiary en algunos casos incluye a parientes y amigos.

DiIsSCcuUsION

Los resultados de este estudio apuntan a untemaimpor-
tante para el profesional de la salud, que es considerar
las experiencias familiares de TEA en la pesquisa, diag-
nostico e intervencion con el nino.

En cuanto a la importancia de pesquisar temprano el
TEA, las preocupaciones de los padres podrian ayudara
detectar los problemas en los nifnos. Mas que nada este
estudio daunavoz de alerta frente a los dilemas que los
padres viven cuando los primeros signos de autismo
aparecen y no los pueden explicar. Estas preocupacio-
nes tempranas que reportan los padres en este estudio,
también estan presentes en la literatura en general y no
deben serignoradas por el profesional de la salud. Los
primeros signos de TEA son descritos como presentes
de manera temprana en la vida del nifio. Al respecto,
Canal Bedia et. al, (2016) reporta que algunos de los
signos de TEA pueden ser observados a los 6 meses de
edad através de varias herramientas de funcionamiento
cognitivo (Canal Bedia et al., 2016)

Baranek, et al, 2019 informa que nifios de 12 meses ya
presentan signos de TEA que pueden ser observados
facilmente a través de videos del primer cumpleafios.
Ademas el test de ADOS discrimina ninos de 12 meses
con TEA (Baranek et al., 2019). Por lo tanto, aunque la
pediatria prefiere no dar el diagnostico definitivo tem-
prano en la vida del nifio, la intervencion temprana es
primordial, ya que sus resultados en niflos con TEA son
altamente positivos (Zalaquett F et al., 2015).

Este estudio también apunta a laimportancia de incluir
alafamilia en la intervencion de nifos con TEA.

Muchas familias reportan un estado de alta vigiliay estrés
por la falta de conciencia de su hijo/a frente al peligro
y sus pataletas muchas veces gatilladas por ambientes
de mucho estimulo. Ademas, los padres en muchas
ocasiones necesitan grupos de apoyo e informacion.

Las intervenciones que incluyen a las familias han sido
descritas como exitosas en el tratamiento de TEA.

En particular es interesante comparar los resultados de
investigaciones con familias latinas en USA que estudian
preguntas similares. Se observa que la reaccion familiar
en familias latinas que viven en USA es similar a la de
familias latinas que viven en los paises representados en
esta encuesta. Por ejemplo, la percepcion que poseen
la familia en relacion a los déficits graves a menudo
presentes en ninos con TEA se asocian con una gran
cantidad de dificultades en los cuidadores, incluida la
disminucion de la eficacia de la crianza, el aumento
del estrés parental y un aumento de los problemas de
salud mental y fisica en comparacion con los padres de
ninos con desarrollo tipico y nifos con otros trastornos
del desarrollo (Blanche, et el., 2015; Karst & Van Hecke,
2012).

CONCLUSION Y LIMITACIONES:

Este estudio contribuye a entender la perspectiva de
la familia con un nifo/a con TEAy la dinamica familiar.
Muchas de estas experiencias convergen en el contex-
to en el quiebre de las rutinas y actividades cotidianas
de la familia. A pesar del estrés y la incertidumbre que
puedan generar las dificultades asociadas al manejo de
su hijos/as, las familias han sido capaces de desarrollar
estrategias, muchas de ellas en forma autéonoma, ya que
refieren poseer escaso apoyo en los familiares y sus ser-
vicios de salud.

Este estudio permite conocer las experiencias de las
familias de niflos con TEA, los desafios durante el pro-
ceso hacia el diagndstico y las formas en las que se
enfrentan a la notificacion del mismo, y contribuye
informacion valiosa para los profesionales especialistas
al momento de acompanar a la familiaen la recepcion
de nuevas noticias, y durante el tratamiento de sus hijos.

Finalmente este estudio indica que, aunque los padres
y madres identifican claramente conductas en sus hijos
que representan desafios sensoriales, no las asocian con
dificultades en el procesamiento sensorial.

Ejemplo de ello son los problemas en alimentacion,
actividades de vida diaria, y autorregulacion. Es por
esto que es importante no solo identificar los signos de
TEA tempranamente, sino que también identificar la
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relacion de estas conductas con el procesamiento sen-
sorial. No es en vano que el manual diagnostico (DSM
V), incluye desafios sensoriales dentro de la descripcion
del autismo.

Las limitaciones de este estudio se encuentran en el
método que solo incluyo la recopilacion de datos a
través de un cuestionario y por lo tanto las caracteris-
ticas especificas de los participantes no se incluyeron.
La necesidad de comparar los resultados obtenidos en
este estudio con una muestra mas grande y de USA hizo
demorar la publicacion de los resultados iniciales. Este
estudio establece la necesidad de una segunda investi-
gacion para ahondar en las experiencias de los padres.

ANEXO 1: Cuestionario

Nacionalidad:
Pais de Residencia

1. ;Tiene Ud. un nino diagnosticado en el Desorden del
Espectro Autista? (si/no)
Si responde si, continde.

2. ;Qué edad tiene su hijo/a?
(anos)y (meses)

3. ¢A qué edad lo diagnosticaron?
(anos)y (meses)

. 3Cual es el diagnostico(s) de su hijo? Marque 1 opcion
Autismo
Sindrome de Asperger
Sindrome de Rett
Trastorno desintegrativo infantil
Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

0Oo0oooao-b

5. ;Quién lo diagnostico? Marque por lo menos 1
opcion

o Médico

o Equipo Médico

o Psicologo

DEJAR PONER HASTA LAS TRES OPCIONES

6. ;En qué centro/ CONSULTA se atiende su hijo actual-
mente? (abierta)

FUENTE DE FINANCIAMIENTO

Este proyecto fue llevado a cabo como parte de una
beca Fulbright de Erna Imperatore Blanche (Fulbrigtht
Scholar Progam #8592, 2009)
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7. :Qué profesionales atienden a su hijo actualmente?
(abierta)

8. ;Cuantos hijos/hijas tiene Ud.? (nimero)

9. ;Cuantos hijos vivian en la casa cuando su hijo/a fue
diagnosticado?

10. ;Qué lugar ocupa su hijo/a dentro de su familia?
(primer hijo/a, segundo/a, tercero/a)

11. jAlguno de sus otros hijos ha recibido alguno de
estos diagnosticos?

o NO

o Autismo

o Asperger

o Déficit Atencional con o sin hiperactividad

o Problemas de aprendizaje

o Otro diagnostico relacionado ;Cual? (abierta)

12. ;Qué experiencia anterior tenia Ud. con ninos antes
de que naciera su hijo/a? (como madre o como
familiar o como trabajador) (abierta)

13. ;Cudnto sabia Ud. sobre el Desorden del Espectro
Autista antes que su hijo/a fuera diagnosticado?
(opciones) marque so6lo 1 opcion.

o a.No lo habia escuchado nunca

o b. Sabia que era un diagnostico, pero no conocia a
nadie que lo tuviera ni sabia de que se trataba

o c. Conocia un nifio/a con ese diagnostico o sabia
de que se trataba

o d.Sabia bastante sobre el tema

En caso de contestar a o b, saltar a pregunta 15
En caso de contestar c o d: continuar con 14

14. ;Qué trabajo o profesion tenia usted que le permitia
conocer mas sobre el tema? (abierta)

15. ;Qué actividades tenia su familia antes del nacimien-
to del nifo? (actividades diarias, actividades del fin
de semana, vacaciones, etc.) (abierta)

16. ;Han cambiado esas actividades? (si/no) Siresponde
NO saltar a pregunta 18

17. ;Como han cambiado? (abierta)

Estas preguntas estdn enfocadas en los primeros signos del
nino diagnosticado en el Trastorno del Espectro Autista.

18. ;Cuales fueron los primeros signos que hicieron que
Ud. o alguien de su familia sospechara que el nifio/a
era distinto/a 2 (abierta)

19. ;A qué edad se manifestaron los primeros signos?
anos meses

20.;Describa en detalle los signos en relacion a las con-
ductas? (abierta)

21. ;Describa en detalle los signos en relacion al len-
guaje? (abierta)

22. ;Describa en detalle los signos enlarelacion social?
(abierta)

23. ;Describa en detalle los signos en relacion al juego

y la vida familiar? (abierta)

;Describa en detalle lossignos en relacion a vestua-

rio y comida? (abierta)

25. ;Estaban usted y su pareja de acuerdo en la existen-

cia de las conductas atipicas? (abierta)

;Queé sinti6 durante la etapa anterior al diagndstico?

(miedos, ansiedad, frustracion, etc.) (abierta)

24.

26.

27. ;Con quién busco ayuda? (opciones)

o Vecinos

o Familiares

o Amigos

o Pediatra

o Meédicos especialistas

o Otra persona / otro profesional (si contesta esta
opcion, abrir ventana) ;Cual? (abierta)

28. ;Quiénes fueron las personas que mas lo ayudaron?
(abierta)

29. ;Qué situacion la llevo a buscar ayuda profesional?

(abierta)

30.;Cuales fueron las respuestas del profesional de la
salud al buscar ayuda? (abierta)

31. ;Cuales fueron las conductas del nino/a que mas le
preocuparon? (abierta)

Estas preguntas estdn enfocadas a las interacciones
Sfamiliares:

32. ;Como reaccionaron sus familiares a las conductas
del nino/a antes de ser diagnosticado? (opiniones
de los abuelos, de las tias, de los amigos y de los
hermanos del nifio) (abierta)

33. ;Como padres como reaccionaron Uds. a estas opi-

niones? (abierta)

;Usaron estrategias para buscar o evitar esas
opiniones? (si/no) (si contesta si, abrir ventana) s Cua-
les? (abierta)

34.
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35. ;Quiénes han sido sus fuentes de apoyo? (opciones)
NADIE

Familia

Su pareja

Profesionales

Vecinos

Amigos

Comunidad religiosa

Otros (si contesta esta opcion, abrir ventana) ;quie-
nes? (abierta)

OO0oo0ooooad

36.;Qué hicieron para apoyarlos (abierta)

37. Describa el rol de otros ninos en el ambiente inme-
diato (nifos en la familia inmediata y extendida asi
como ninos de amigos y de vecinos) (abierta)

Estas prequntas estdn enfocadas a los habitos, rutinas, y
estrategias de la familia.

38.;Qué estrategias y actividades usaron Uds. para
enfrentar los problemas del nifo/a? (abierta)

39.3;Qué actividades y hdbitos familiares fueron inte-
rrumpidos primero, debido alos problemas del nifno
? (abierta)

40. ;Qué actividades o estrategias les ayudaron a hacer
frente a la situacion? (abierta)

;Quiere ser contactada/o por el equipo investigador? (

permitirmarcaray b)

o a. Si, para recibir informacion y/o recibir invita-
ciones a charlas /foros educativos en tematicas
relacionadas.

o b.Si, paraunaentrevista personal, para participar de
la segunda etapa del estudio.

o c.No

(si contesta a o b, abrir ventana)

o Sunombre
o Teléfono
o e-mail
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