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RESUMEN

Introduccién: Cuando un nifio o nifia recibe el diagnéstico de TEA su familia sufre un proceso
de adaptacion a la nueva situacion que se afronta. Son muchos los casos de estigmatizacion en los
Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) y las dificultades que se les plantean a las familias.
Por ello se debe dar respuesta a sus dificultades mediante estrategias de intervencion (tiles.

Objetivos: El objetivo del presente trabajo es estudiar, mediante una revision sistematica de la
literatura cientifica, las dificultades parentales y el efecto de estigma en el ambito de los trastornos
generalizados del desarrollo, asi como las estrategias de intervencion en familias de nifios con
autismo.

Metodologia: Se ha realizado una revision sistematica de articulos cientificos consultando las
bases de datos. Los materiales han sido restringidos por fecha de publicacion (2000/2017) y se han
buscado con los siguientes descriptores en espafiol e inglés: estigma y autismo, autismo y familias,
terapias en familias y autismo/ Stigma and autism, autism and families, family therapies and autism.

Resultados: Los resultados ponen de manifiesto que hay determinadas conductas parentales
consideradas de riesgo para el desarrollo y fomento de las dificultades psicoldgicas de los hijos, asi
como las dificultades existentes en el dmbito familiar y escolar relacionado con la estigmatizacion
de los nifios diagnosticados de TGD. A lo largo de los afios han sido muchas las estrategias de inter-
vencion empleadas para paliarlas, siendo las basadas en terapias de tercera generacion las que han
reportado mejores resultados.

Conclusién: Surge la necesidad de fomentar técnicas propias de la Terapia de Aceptacion y
Compromiso en escuelas de familias, asi como seguir investigando al respecto.

Palabras clave: Dificultades parentales, estigma, TGD y estrategias de intervencion.
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INTRODUCCION

El autismo es un trastorno que se inserta dentro de un grupo de complejos trastornos del desa-
rrollo conocidos como Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) (Diasnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, quinta edicion, American Psychiatric Association, 2013). Muchos pro-
fesionales y padres, asi como en el presente trabajo, se refieren a este grupo como Trastornos del
Espectro Autista o TEA. Se estima la presencia del Trastorno del Espectro autista en 2/1,000 indivi-
duos. En la actualidad, alrededor de uno de cada 175 nifios de todo el mundo nace con este tras-
torno, aunque la frecuencia es distinta en cada pais (Oviedo, Manuel-Apolinar, De la Chesnaye y
Guerra Araiza, 2015). El autismo es un trastorno con una gran heterogeneidad de sintomas. Se trata
de un trastorno que puede desencadenar diversos tipos de dificultades en la vida cotidiana de la per-
sona, y suponer un reto adicional en el seno de la familia y los centros educativos. Al ser de carac-
ter crénico, estudiado como un continuo de gran espectro, se presentan dilemas sobre como actuar
desde el &mbito familiar y el ambito escolar (Gomez, Molina, y Zaldivar, 2005).

Existen diferencias entre el autismo que describe el DSM-V y el DSM-IV. En el segundo no se
especifican los aspectos sensoriales, mientras que en el primero si se incluyen. En el DSM-1V se res-
tringe hasta los tres afios la edad de aparicion méaxima del trastorno, y se incluye la mencién de apa-
ricion de un deterioro clinicamente significativo de diversos aspectos de la vida de quien lo sufre.
Finalmente, en la nueva version se contempla la posibilidad de comorbilidad del autismo con disca-
pacidad intelectual.

OBJETIVOS

El objetivo del presente trabajo es estudiar, mediante una revision sistematica de la literatura
cientifica, las dificultades parentales y el efecto de estigma en el dmbito de los trastornos generali-
zados del desarrollo, asi como las estrategias de intervencion en familias de nifios con autismo.

METODOLOGIA

Se ha realizado una revision sistematica de articulos cientificos consultando las bases de datos
Web of Science, Scopus e INDAGA. Los materiales han sido restringidos por fecha de publicacion
(2000/2017) y se han buscado con los siguientes descriptores en espafiol e inglés: estigma y autis-
mo, autismo y familias, terapias en familias y autismo/ Stigma and autism, autism and families,
family therapies and autism.

No se han hecho restricciones respecto al tipo de estudio. Se han revisado resiimenes/abstracts
y se han leido en profundidad los articulos seleccionados asi como todos los articulos con resulta-
dos empiricos y tedricos de relevancia para esta revision.

RESULTADOS

Es numerosa la evidencia de la literatura respecto al papel que tienen los estilos educativos
parentales como factores de riesgo o de proteccion en diferentes problemas psicolégicos en la
infancia. En la tabla 1 y 2 se hace un repaso de los estudios que han versado sobre los factores de
riesgo del entorno familiar en psicopatologia de la infancia v la relacion entre estilos parentales y
trastorno psicolégicos especificos respectivamente.
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TABLA 1

Factores de riesgo del entorno familiar en psicopatologia en la infancia

Bradley (2000).

Ramirez (2007).

Gomez (2005).

Bradley (2000)

(2002).

AUTOR

Casera, Sullana y Torrubia (2002).

Ezpeleta (2005); Moreno y Revuelta,

FACTORES DE RIESGO

Ambiente familiar estresante y conflictivo,
presencia de agresividad y practicas negligentes o

maltrato infantil

Dificultades en la emocién expresada (EE),
marcadas por presencia de criticas y
desaprobacion por parte de los padres, falta de
calor afectivo, hostilidad y excesiva implicacién
emocional, fomenta en el nifio sentimientos de

rechazo y de baja autoestima.

Afecto negativo, control excesivo, castigos no

fisicos y énfasis en el logro del nifio.
Intolerancia por parte de los padres al malestar.

Vinculacién insegura con un cuidador primario
fomenta la vulnerabilidad a otros factores de

riesgo de alteraciones psicoldgicas.

Conflictos matrimoniales de los padres.

Nota. Elaboracion propia.
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Tabla 2

Relacion entre estilos parentales y trastornos psicoldgicos especificos

AUTOR

Castro (2005)

Epstein y Sanders (2002), Alonso y
Roman (2005), Aunola y Nurmi (2005),
Newcomb, Mineka, Zinbarg y Griffith
(2007).

Castro (2005).

Edwards, Barkley, Laneri, Flecher y
Metevia (2001); Moreno y Revuelta
(2002).

Raya, Pino y Herruzo (2009).

Eisenberg y Valiente (2002).

Eisenberg y Valiente (2002) y Toro,

APORTACION

Destaca el papel del funcionamiento familiar en
trastornos disociales, problemas de baja autoestima y
locus de control inadecuado, hostilidad,
impulsividad, dificultades de vinculacion afectiva,
dificultades en las relaciones sociales y baja

tolerancia a la frustracion, entre otros.

Estilos educativos parentales (por ejemplo, no
democraticos) influyen en problemas de tipo
internalizante y externalizante en los hijos. También
pueden afectar la baja autoestima en los nifios y

dificultades en su rendimiento académico

Estilos educativos parentales de control y exigencia
sin afecto se asocian a trastornos asociados a la
depresion y la ansiedad, mientras que estilos
educativos excesivamente permisivos, y mas si se
acompafa de indiferencia y rechazo, se asocia a

trastornos de conducta en el hijo.

Padres irritables y negativos, con ausencia o
disparidad de normas entre los miembros de la
familia se relaciona con niflos con trastornos

negativistas/desafiantes o disociales.

Estilos educativos diferenciales en el grado de
disciplina, compromiso, satisfaccion y nivel de
autonomia en la crianza se ha relacionado con nifios
con comportamientos agresivos y trastorno por

déficit de atencion e hiperactividad.

Bajos niveles de supervision, consistencia y
afectividad, asi como altos niveles de ira, hostilidad y

coercion se relacionan con problemas externalizantes.

Los conflictos conyugales muestran alta correlacion
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(2005). con sintomatologia exteriorizada; fundamentalmente,
por la existencia de mayor disciplina coercitiva de los

padres y madres.

Castro (2005). Estilos educativos parentales de control y exigencia
sin afecto se asocia a trastornos asociados a la
depresion y la ansiedad, mientras que estilos
educativos excesivamente permisivos y mas si se
acompafia de indiferencia y rechazo se asocia a

trastornos de conducta en el hijo

Newcomb, Mineka, Zinbarg y Griffith Destacan el papel de las practicas de sobreproteccion
(2007). y la percepcion negativa del cuidado y la crianza en
el desarrollo de desordenes emocionales en la
infancia y la adolescencia como la depresion y la

ansiedad.

Mulsow (2008). Los estilos parentales autoritarios y castigadores
dificultan en el menor el desarrollo de estrategias y
competencias emocionales necesarias para la
adaptacion en distintos contextos y situaciones

vitales.

Bertino, Connell y Lewis (2012). Se observan relaciones entre la personalidad de los
padres, concretamente patrones borderline, paranoide
y de evitacién, y problemas de conducta

externalizante en los menores.

Nota. Elaboracion propia.

Dificultades parentales y efecto de estigma en el ambito de los trastornos generalizados del
desarrollo:

Cuando unos padres reciben el diagnostico de autismo de su hijo son muchos los sentimientos
que se agolpan y muchas las formas en las que se gestionan. En primer lugar, el simple hecho de
recibir una etiqueta por parte de un profesional tiene un efecto de estigma en el nifio que afecta tam-
bién a sus padres (Gomez et al., 2005). Este efecto estigmatizante no es diferente al de cualquier
otro trastorno grave de larga duracidn, por ello hay que conocerlo bien y estar alerta a como puede
afectar al pequefio y su familia.

Estigmatizar quiere decir generar efectos contraproducentes en las expectativas y atribuciones
de los demas. De hecho, a veces, se tiende a clasificar a la persona, no al comportamiento atipico o
disfuncional de dicha persona, pudiendo variar la forma de interaccionar con ella: desde atender
comportamientos acordes a la etiqueta, en detrimento de otros, hasta generalizar las caracteristicas
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del comportamiento disfuncional o problematico a otros repertorios. Asi se produce la llamada “pro-
fecia autocumplida” (Rio, 2015), es decir, la etiqueta se vuelve circular y se produce iatrogenia.

Otra evidencia empirica, posible ante el etiquetaje, es que cuando el pequefio diagnosticado
acude a un centro educativo los profesores pueden hacer atribuciones causales diferentes ante
situaciones de éxito y de fracaso. Suelen tener bajas expectativas respecto a los nifios etiquetados;
sucede pues que ante las etiquetas los profesores atribuyen los déficits y excesos del nifio a algo
cronico, estable e inmutable (locus interno y estable). Este hecho resulta ser una dificultad afiadida
para el aprendizaje del menor, produciendo el efecto del etiquetaje factores similares a los mostra-
dos por historias continuadas de fracaso escolar (De la Torre y Godoy, 2002).

Se conoce que el efecto del etiquetaje en nifios con autismo repercute también en sus familia-
res mas directos, en especial en los padres, que tratan a sus hijos de acuerdo a la etiqueta produ-
ciéndose la anteriormente citada “profecia autocumplida”, pero aln son escasos los estudios que
versan sobre esta temética tan concreta. Los que si se han estudiado ampliamente han sido los efec-
tos inmediatos y a medio plazo de la comunicacion del diagnéstico de autismo a los padres, cdmo
se gestionan las emociones y como se actda.

Verdaderamente nadie esta preparado para recibir un diagndstico de autismo de un hijo. En
general las primeras emociones que surgen estan asociadas a las etapas de duelo, y es posible que
en un futuro reaparezcan de vez en cuando (Tijeras, Ferndndez-Andrés, Pastor-Cerezuela, Sanz-
Cervera, Vélez, Blazquez-Garcés y Tarraga, 2015). Siguiendo esta tltima fuente, una reaccion inicial
tipica es ignorar la noticia o simplemente rechazar el diagndstico. Para superarlo es fundamental
confrontar y aceptar aquello que se esta sintiendo y permitirse a uno mismo sentir tristeza (Luciano
y Gutiérrez, 2001). Con el tiempo la tristeza deja paso a la rabia, que puede manifestarse de muchas
maneras: con irritabilidad hacia otros, reaccionando excesivamente, gritando. La rabia es una reac-
cion saludable y esperada ante la sensacion de pérdida y el estrés que acompafia a este diagnosti-
€0, y soltar esa rabia ayuda a liberar tension (Tijeras et al., 2015).

Alternandose con la rabia los padres atraviesan periodos de negacion de los que generalmente
no son conscientes (Artigas et al., 2010). Durante estos periodos les cuesta escuchar informacion
relacionada con el diagnostico de su hijo. Es importante aqui que aprendan a aceptar que se esta
pasando por un periodo de negacion para no perder nunca de vista la importancia del tratamiento
de su hijo. Puede venir acompafado también de agresividad, sobre todo frente a los profesionales
que tratan de ayudarlos (Tijeras et al., 2015).

Esta primera fase da paso a un sentimiento de soledad. Las familias suelen apreciar que la nueva
situacion a la que se enfrentan no les va a dejar tiempo para llevar a cabo una vida social como antes
y que sus amigos y familiares no van a entender la situacion.

Por dltimo, se llega a la aceptacion del diagnéstico (Artigas el al., 2010). Esto simplemente sig-
nifica que los padres ya estan preparados para luchar por su hijo. De vez en cuando vuelven a expe-
rimentar angustia, otras veces serd impotencia y rabia de que el autismo haya causado que sus vidas
sean muy diferentes a lo que habian planeado. Pero también aparecera la esperanza al ver mejorar
a su hijo con las intervenciones oportunas.

Para llegar a ese estado de aceptacion se aconseja a los padres entrar en accion cuanto antes,
es decir, que su hijo comience un tratamiento. Se aconseja también que tengan cerca a personas de
confianzas con quien hablar (Artigas et al., 2010).

Estrategias tradicionales de intervencion con familias desde la Terapia de Conducta
A la hora de intervenir con los padres, la estrategia de dar instrucciones a los padres sobre lo
que deben hacer o cambiar la interaccion con sus hijos fue la que acapard las terapias en un primer
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momento. Se instruia a las familias para que actuasen de la forma sefialada por el terapeuta, bien
mediante instrucciones verbales en una relacion bis a bis, en charlas o conferencias, o por escrito
mediante pautas o sugiriendo lecturas de autoayuda. Esta metodologia se solia complementar con
dinamicas de grupo heterogéneas a las que asisten tanto padres de nifios con o sin desérdenes psi-
coldgicos (Gomez, Garcia-Barranco, Hodar y Martinez, 2012). Por tanto, la intervencion mediante la
instruccion es mds bien prevencion primaria y secundaria, que no invita a la reflexion, sino que es
un modelo directivo.

El siguiente tipo de terapia se centra en las contingencias, especialmente en la discriminacion
del propio comportamiento o autoconocimiento, teniendo como base la investigacion del papel de
la conducta verbal. Se trata de establecer una relacion bis a bis entre padres y profesionales, en la
que se va planteando cuestiones que pongan en duda algunas de sus actuaciones o creencias o0 que
sirvan como peldarios para llegar a la solucion de los conflictos con sus hijos (método socrético);
con esas ayudas o sefales de tipo verbal —pistas-, cuando los padres lleguen a establecer o descri-
bir la actuacion futura que consideramos que “deben hacer” se ha de valorar efusivamente sus con-
clusiones mediante reforzamiento positivo (Vargas y Ramirez, 2012). En este tipo de estrategias, al
igual que en el caso anterior, consideran que el problema es que el profesional valora seglin su cri-
terio lo que esta bien o mal, sin tener un componente claro de discernir valores y reflexionar sobre
ellos.

Otra forma clasica de intervencion con familiar es proporcionar modelos de actuaciones y pen-
samientos correctos. Pueden ser dados a los padres en diferentes soportes: mediante la presenta-
cion de videos representativos de la problematica tratada y de la actuacion de los padres; mediante
el andlisis de ensayos clinicos o estudios de casos; mediante las descripciones de las formas de
actuar de otros padres que intervienen en una dindamica de grupo; o mediante modelos en vivo en
los que el profesional u otra persona actda (con o sin descripcion paralela de lo que hacen) y los
padres lo ven, tratdndose de la tictica mas comdn en el entrenamiento de autonomia personal, aten-
cion temprana o control de comportamientos perturbadores graves (Gomez et al., 2012). Se trata-
ria pues de un modelado tipico de modificacion de conducta; por tanto, en esta variedad tampoco
entran en juego valores personales.

Un altimo ejemplo clasico de intervencién ampliamente utilizada es la aplicacion directa de con-
tingencias, es decir, reforzar las actuaciones correctas de los padres y corregir o rectificar las inco-
rrectas. Es especialmente Gtil en control de agresivas, entrenamiento de habilidades sofisticadas y
de vital importancia en la estimulacion temprana en retraso mental y autismo. Estas contingencias
pueden ser dadas bien de manera directa o in situ o bien descritas a raiz de la descripcion de las
actuaciones objeto de valoracion. Siempre aparecen combinadas con alguna de las tacticas ante-
riores. Esta tdctica en la literatura se incluye dentro de lo que se denomina “demostrar el dominio”,
de diferentes formas: en vivo, por ejemplo en la casa a través de visitas al hogar; a través de role-
playing, en el que en un contexto simulado se le plantea a los padres una serie de problemas sobre
los que han de cambiar sus actitudes y reacciones; o mediante grabaciones de los padres de sus
interacciones con los hijos en casa que después llevan a los terapeutas para corregir y reforzar
(Vargas y Ramirez, 2012).

Evolucion en la terapia

La evolucion de la terapia ha sido progresiva y cambiante a los largo de los afios. En la actuali-
dad se considera efectiva la terapia a través de una Escuela/Taller para padres de nifios con autis-
mo que Se basa en los fundamentos de la Terapia de Aceptacion y Compromiso (Blackledge, Hayes,
y Steve, 2006) que a su vez se enmarca en las Terapias de Tercera Generacion (Pérez, 2006).
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Esta forma de trabajar con padres de nifios con dificultades es novedosa, habiendo sido otras
intervenciones clasicas, mencionadas anteriormente, las mas frecuentes.

Las terapias de Tercera Generacion suponen la recuperacion de las raices contextuales de la
terapia de conducta (Pérez, 2006). Con esta tercera generacion de terapias se da un replanteamien-
to contextual de la psicologia clinica, donde se cuestiona la vision clasica de ver los trastornos men-
tales segun el foco del modelo médico. La aportacion de la Tercera Generacion concierne a la psi-
copatologia, ofreciendo alternativas a las categorias de los trastornos al uso como, por ejemplo, el
Trastorno de Evitacion Experiencial (Luciano, Valverde y Rodriguez, 2005), ofreciendo el andlisis
funcional como apto también para los eventos privados y para el tratamiento. La Tercera Generacion
defiende el abandono de la lucha contra los sintomas y en su lugar la reorientacion de la vida en tér-
minos de orientacion a los valores importantes para cada persona, y es en este punto donde la
Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT) se convierte en abanderada de estos principios y se con-
forma como una manera de hacer terapia novedosa que paraddjicamente no plantea una filosofia
nueva de vida (ya la plantearon grandes pensadores a lo largo de la historia), siendo la mas com-
pleta de las denominadas terapias de tercera generacion o contextuales (Luciano, Valdivia, Gutiérrez
y Paez-Blarrina, 2006).

ACT parte de un marco global de referencia sobre las ventajas y desventajas de la condicion
humana, manteniendo una filosofia contextual-funcional, y por tanto, asume los presupuestos sobre
el impacto de las contingencias. Es coherente con un modelo funcional sobre la cognicion y el len-
guaje (la Teoria del Marco Relacional) y sustenta una perspectiva nueva de la psicopatologia en la
que es central el concepto funcional de evitacion experiencial destructiva. Resalta asi la conexion
entre investigacion basica, psicopatologia y la alteracion de los trastornos psicoldgicos.

Para ACT, la base de los problemas psicoldgicos estd en la transformacion de funciones: sin
experiencia directa un determinado estimulo puede resultar aversivo (o apetitivo) por su participa-
cién en un marco relacional. Los seres humanos somos seres verbales regidos por reglas verbales
que hemos ido incorporando y creando a lo largo de nuestra vida, y a la hora de desenvolvernos en
ella nos regimos a través de esas reglas. Sin embargo, las reglas verbales pueden promover una
insensibilidad a las consecuencias directas de una conducta, creando también patrones de inflexibi-
lidad, y en esas situaciones deberiamos debilitar el control verbal tan fuerte que guia nuestra con-
ducta. La mejor manera de debilitar el control verbal seria alterar el contexto en que ocurre, no su
contenido. Asi, ACT defiende que los pensamientos no deben ser jamds alterados, al contrario, pro-
pone su aceptacion. Defiende que en la condicion humana hay cabida para todo tipo de sentimien-
tos y emociones, que debemos tomar contacto con ello, creando una distancia (el pensamiento y yo
como algo diferente) y no rechazarlos, y cambiar nuestra regla verbal inculcada socialmente: “si me
siento mal no puedo funcionar”, por una nueva regla: “Me siento mal, tomo contacto con ello, lo
acepto, y sigo con mi vida, con aquello que es importante para mi”. Busca flexibilizar 1a reaccion de
malestar disminuyendo el control del repertorio verbal para que la persona pueda seguir el camino
de acuerdo con sus valores. Por lo tanto, para llevar a cabo una terapia basada en ACT es funda-
mental que se sigan unos pasos claros donde la clarificacion de valores tiene un papel principal, y
ello se trabaja con la ayuda de metéforas y ejercicios simbolicos (Vargas y Ramirez, 2012).

CONCLUSIONES

La combinacion de algunas de las estrategias de intervencion nombradas en este trabajo para
trabajar con familias ha sido usada con una elevada efectividad y se conocen a nivel aplicado como
muestras ilustrativas en diferentes centros o instituciones. No obstante, como programas globales
de entrenamiento no han sido estudiados a nivel experimental, ni han sido validados los diferentes
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componentes de estos paquetes de intervencion de manera aislada y comparativa de una manera
contundente, Solo a través de ciertos estudios clinicos o correlacionales pero con limitaciones y
variabilidad, o que son simplemente protocolos de uso limitado en las instituciones o centros
(Gémez et al., 2012). Por tanto, se extrae como conclusion que es necesario aumentar los estudios
de metaandlisis en las intervenciones en y con familias.

Aunque estas terapias existian desde un principio en la intervencion en familias de nifios con
autismo y, en mayor o menor medida, estan validadas, la revolucion en este dmbito surgi6 con el
auge de las terapias de tercera generacion, y fundamentalmente con el avance de la Terapia de
Aceptacion y Compromiso (Luciano et al., 2006).

Es ampliamente conocido que los estilos educativos de los padres afectan al desarrollo de sus
hijos (Lozano, Galian y Huéscar, 2007), y una vez revisadas las barreras mas frecuentes que les sur-
gen a los padres tras el diagndstico, es importante saber si los estilos educativos de padres de nifios
con autismo siguen la linea de aceptacion y compromiso, si se diferencian en algo de los estilos de
padres de nifios sin autismo, asi como conocer dificultades concretas, o puntos que funcionan
como barreras psicologicas para poder ayudarles a seguir el camino que lleve a la implicacion hacia
sus hijos, teniendo la mayor calidad de vida posible.
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