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IMPACTO PSICOSOCIAL DEL AUTISMO EN LA FAMILIA

+*Flavia Avila Beltran
**Henry Soliz

En Bolivia no se tiene ningtn dato sobre cudntos autistas existen; y menos aun respecto a cudntas familias son afec-
tadas por esta situacion, ni el impacto que ocasiona en ellas. El presente trabajo pretende identificar el impacto psico-
social que tiene la presencia de un nino autista en la familia.

El estudio fue realizado con 6 familias de Cochabamba, las cuales en su mayoria tienen una estructura familiar nucle-
ar, y son disfuncionales en diferentes grados, pero con una union estrecha entre sus miembros a causa de los lazos
que provoca el autista en sus miembros. La mayoria tienen una adaptabilidad cadtica, con niveles de estrés elevados
que llevan a la familia a una crisis. De los miembros de la familia, los mas afectados son los hermanos del autista, que
llegan a presentar cambios de conducta significativos. Los ingresos familiares generalmente son insuficientes para satis-
facer las necesidades especiales que tiene el nifo autista. Las familias del nino autista presentan una distuncion croni-
ca, ya que no solo el autista tiene el problema de la sociabilizacion, sino también su familia. También existe dificultad
en realizar el diagnéstico de autismo y gran dificultad con el tratamiento y manejo, por la desorientacion de la fami-
lia'y de los profesionales sobre sus prioridades.

Palabras claves: Autismo, Familia, Disfuncion familiar, Alteraciones del desarrollo.

In Bolivia does not exist data about the number of autistic children, and we do not know how many families are affec-
ted. The present research has the aim to identify the psicosocial impact autistic children have on the family. The pre-
sent work was done on 6 families with an autistic child. We find that all families are nuclear y have familial dysfunc-
tion at different grade, but they present a closer relationship between their members because the union that cause the
autistic child. Most families have a chaotic adaptability with high stress levels, which family to crisis. From all family
members, autistic brothers and sisters are most affected which take significative behaviour changes. The familial inco-
mes are in general insufficient because the special needs of autistic. As a conclusion we can say that all autistic child
families have chronic dysfunction, because not only the autistic child has socialization problem, but all the family. Also,
there is a difficult to reach the diagnosis of autism and great difficulty with their treatment and management with diso-
rientation of the family and the professionals about their priories,
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El término impacto es la resonancia o la difusion
que alcanza un hecho, o la impresion que deja, en
este caso, el hijo con diagndstico de autismo en su
familia.

Segin la Clasificacion Internacional de Enferme-
dades (CIE 10) y el Manual Diagnéstico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (D SM 1V), el AUTISMO
se considera un trastorno profundo del desarrollo,
ocupa el cuarto lugar en los trastornos mas comunes
del desarrollo.(1) Se presenta 4 a 5 casos por
10000 nacidos vivos. Los ninos que producen la
modalidad mas severa constituyen solo el 2 a 3%, la
cifra aumenta con los nifos con rasgos autistas. 7

Tiene una prevalencia del 19 a 20 %, de los cuales
7% son severos, requiriendo atencion especializada
e integral, el resto demanda alguna otra ayuda o
atencion.

Los padres y familiares influyen muchisimo en el
desarrollo social e intelectual de un nino, dentro esta
relacion los ninos también influyen a sus respectivas
familias, esta influencia adquiere un caracter mucho
mas significativo cuando el nifo tiene discapacida-
des y aunque el nivel de dicha influencia se relacio-
na con factores de severidad y naturaleza del proble-
ma, cualquier discapacidad de un miembro de la
familia afecta inmediatamente a la misma. La fami-
lia de un nifo autista pasa por situaciones de angus-
tia, dolor, confusion, llanto, risa; trauma emocional,
requiriendo una dosis inmensa de paciencia como
gran inversion de tiempo y dinero, pero también
adquieren recompensas indescriptibles de caracter
profundo espiritual .12

Convivir con una persona autista significa trabajar
sin hacer pausa las 24 horas del dia, no poder dor-
mir con tranquilidad porque hay que vigilar todas las
interrupciones nocturnas; resolver diariamente
berrinches imprevisibles y en caso de autismo seve-
ro, alimentarlos, vestirlos, cambiarlos, hacerse cargo
de sus propias necesidades.

Ello implica una familia con muchisima paciencia,
dedicacion, amor, persistencia para poder ensenar
poco a poco las cosas mas sencillas de una manera
sistemdtica a este ser con una patologia llena de
incognitas.
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El tiempo y energia necesaria que requiere convivir
con una persona autista causa muchisima tension
dentro del nucleo familiar ya que existe la incerti-
dumbre respecto a si este nifo con necesidades
especiales, lograra encontrar un lugar dentro la
familia y la sociedad.

En el ciclo vital de una familia con un nino autista,
existen diversos puntos de transicion donde, por lo
general, se verifica un cambio. Negociar con éxito
estas transiciones requiere flexibilidad y esmero por
parte de cada uno de los miembros de la familia.28
En Bolivia no se tiene ningdn dato estadistico sobre
cuantos ninos y adultos o ancianos son autistas, tam-
poco se sabe cuantas familias son afectadas, ni el
impacto que ocasiona este diagndstico en los
padres, hermanos, abuelos, etc. ni en la sociedad en
general.

Este es un estudio descriptivo, cuali - cuantitativo
que se llevo a cabo en 6 familias pertenecientes a la
asociacion de padres y de los amigos de los autistas
(ASPAUT - Cbba) en la ciudad de Cochabamba
durante el ano 2002. Para el estudio se tuvo previo
consentimiento de ellas.

Para la obtencion de datos se utilizaron los siguien-
tes instrumentos: Test socio econémico del grupo
familiar, test del ciclo vital familiar segin la OMS,
genograma, APGAR familiar I, APCAR Il de apoyo
social, APGAR Il de apoyo laboral, cuestionario
DUKE UNC, cuestionario de MOS; cuestionario de
determinantes sociales en cohesion y adaptabilidad,
escala de Holmes y Rahe, lista de problemas familia-
res, entrevista familiar.27

En el presente trabajo se encontraron 14 personas
con el diagnostico de AUTISMO de las cuales 8 son
del sexo femenino y 6 del sexo masculino, con las
siguientes edades: un nino menor de 6 afos, cinco
entre 7 y 13 anos, y ocho entre 14 y 20 anos (se dec-
tectaron 14 casos de autismo, pero el estudio se rea-
lizo solo con 6 casos). El 100% de los nifos al prin-
cipio fueron diagnosticados con distintas patologias,
siendo su diagnostico de autismo muy dificultoso.




El 85.7 % de estos ninos cursa con un grado de
autismo severo a moderado y el 14.2 % un grado de
autismo moderado a leve (Figura 1).

86%

® Moderado a Leve ® Severo a Moderado

Figura 1.Grado de Autismo

Tres familias se encuentran en la etapa de extension,
2 en periodo de extension final, y una en contrac-
cion. El tipo de familia que predomina es la extensa,
seguida de la familia tipo nuclear, y una sola familia
es monoparental.

Segin APGAR [:100 % de las familias presentan dis-
funcion familiar, el 50% es leve y 50% entre mode-
rado a grave. (Figura 2)
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Figura 2. APGAR |

Segun APGAR li, las mayor parte de las familias estu-
diadas no cuentan con una red de apoyo social (83
%), mientras que solo el 17% tiene una red de apoyo
social elevada. (Figura 3)
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Figura 3. APGAR Il

Los cuestionarios aplicados de apoyo social DUKE
UNC, y de MOS de apoyo social aplicado nos die-
ron el resultado que se aprecia en las tablas 1y 2.

Tabla 1. Cuestionario de Apoyo Social DUKE UNC

Global Insuficiente | Optimo
83.3% 16.6%

Apoyo Afectivo Maximo Medio Minimo
16.6% 50% 33.3%

Apoyo Confidencial | Maximo Medio Minimo
16.6% 50%33.3%

Tabla 2. Cuestionario MOS de Apoyo Social Aplicado

Global Apoyo Mo Apeye VExTme

B33% 16.6%
Apoyo Emaocional  |wxime Wiedio it

1R F% A0%| 33 9%
Apoyo Matenal IEixitno Wedio it

0% 100% 0%,

Apoyo s0cial Wkixitno Iedio Wititno

16.6% D%[53.3%
Apoyn Afectivo Weixitme WMedio It

S 0% 33.3%

Segln Test de determinantes sociales de cohesion y
adaptabilidad, obtuvimos los siguientes datos (tabla
3):
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Tabla 3. Determinantes Sociales de Cohesion y Adaptabilidad

Cohesian Adaptabilidad
Clezvinculada % |Figida %%
Separada 16 6% | Estructurada 15 A%
Corectads 33 3% |Flexible
Arnalgamada 0% [ Caotica Ha 3%

El nivel de crisis familiar de las familias estudiadas
de acuerdo a la escala de Holmes y Rahe, muestran
que la mitad de las familias estan en crisis severa, un
tercio con crisis moderada, y solo 17% con crisis
leve. Figura 4

El 67 % de las madres de estos autistas han renuncia-
do a su profesion y/o trabajo, el restante 33 % traba-
jan porque tienen que mantener a sus hijos, por

abandono del padre. Figura 6
B A
T

Si Trabaja ®No Trabaja

50%
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Figura 4. Escala de Holmes y Rahe

Segin el Test de lista de problemas familiares,
encontramos que el 100% de las familias tienen ago-
tamiento fisico y psiquico, pero la mayoria ademas
esta deprimida (83%). Figura 5

83%

Agotamiento Fisico Psiquico
® Depresion y Agotamiento Fisico Psiquico

Figura 5. Distribucion de Problemas Familiares
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Figura 6. Ocupacion de la Madre

Respecto a sus hermanos, se observo lo siguiente:
Un 100 % experimenta sentimientos ambivalentes
hacia el hermano autista. Un 50 %, tiene baja auto
estima; 100 % percibe que hay poca atencién hacia
ellos por parte de sus padres; 90 % se averglienzan
del hermano autista, y también un 90 % mantiene
una relacion escasa con el hermano autista.

En cuanto a la relacion con la sociedad, el 100% de
las familias sufren algun tipo de agresion a causa de
las conductas del autista por parte de sus familiares
cercanos o lejanos, como de las personas de su
entorno social, y el 100% de los autistas tienen esca-
so apoyo de profesionales e instituciones, como de
la sociedad.

En relacion a su estado socioeconémico, el 100 %
de las familias tienen riesgo socioeconomico bajo,
pero los gastos que tienen para satisfacer sus necesi-
dades y las del autista son mucho mayores al ingre-
so economico que tienen, lo cual profundiza tam-
bién la crisis familiar.

Se ha encontrado un estudio
Hospital de la ciudad de Hermosillo, Sonora en
México el ano 2001 sobre el Impacto que causa el
Autismo en la familia. No se tienen los detalles de
los cuestionarios que utilizaron para sacar la infor-
macion y llegar a sus conclusiones; solo refiere que
se les realizaron preguntas abiertas a 15 padres
cuyos hijos acudian al servicio de neuropediatria

realizado en el



con el diagnostico de autismo. (8). Ese trabajo con-
cuerda con el nuestro en que las familias pasan por
distintas dificultades para establecer el diagnostico
de sus hijos, asi como el escaso apoyo que reciben
por parte de los profesionales, familiares, amigos y la
sociedad en general, por el desconocimiento del
problema y por la ausencia de centros especializa-
dos de tratamiento tanto de salud como psicopeda-
gogico.

Al igual que en este trabajo, los padres y allegados al
autista tienen escasa informacion o minima com-
prension de la literatura. Sus recursos econdémicos
son insuficientes ya que se necesitan muchos profe-
sionales para el apoyo del progreso del autista, asi
como para el apoyo familiar. Nosotros encontramos
la misma situacion.

Un factor importante que dificulta el tratamiento de
los autistas y que influye en la crisis familiar es la
inexistencia de un centro especializado, y de profe-
sionales adecuadamente capacitados, pues si bien la
mayoria de los que tratan a los autistas de nuestro
estudio, han estado alguna vez en contacto con
autistas ya sea en nuestro pais o en el exterior y
conocen algo de su tratamiento, no son expertos.
Por lo tanto se hace lo que se puede y no lo que se
debe, restringiéndose tanto a la persona afectada
como a su familia, la posibilidad de tener una buena
calidad de vida.

Existe un deterioro en la relacion con la familia de
origen y hay muchos cambios de conducta en los
hermanos, con problemas en la autoestima, senti-
mientos ambivalentes hacia el hermano autista y
hacia los padres, con etapas que nunca viviran ya
que deben crecer y auto cuidarse practicamente
solos, se enfrentan a responsabilidades muy grandes
para su edad y con la herencia que no podrdn recha-
zar que es el cuidado del autista cuando sus padres
mueran.

Todos estos problemas son mas marcados en nuestro
medio por la falta de informacion e incluso por no
saber qué hacer con el autista y con su familia; ello
ha obligado a los padres y hermanos a vivir ignora-
dos por la sociedad, ocultando su necesidad de
pedir ayuda en lo mas profundo de su ser, quedando
resignados a su suerte, no luchando por los derechos
del autista y de ellos, ya que en el intento han teni-
do muchos tropiezos y dificultades. En Bolivia no
hay un centro especial para autistas, ni una asocia-
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cion de padres, al no ser una patologia estudiada, ni
saber su incidencia ni prevalencia, no es tomada en
cuenta ni vista como una necesidad urgente sobre la
cual tomar acciones de prevencion, promocion,
deteccion y rehabilitacion por parte de las autorida-
des de salud ni gubernamentales; menos aiin un plan
para poder integrar a la sociedad a este ser humano
con una patologia tan invalidante.

La mayoria de los casos estudiados estan en edad
escolar y la adolescencia. Su intento de integracion
al medio social, en un 100% se percibe fracasado,
siendo estos ninos aceptados s6lo en centros para
discapacitados. Solo una nina actualmente ha logra-
do ser ingresada en un colegio de ninos "normales"
para trabajar especialmente su integracion social,
siendo este hecho dificil y con una lucha tremenda
para que los padres de familia y los ninos del curso,
la acepten.

No interesa la estructura familiar que tienen estas
familias pues el apoyo que tienen de sus familiares
de origen es escaso o casi nulo por la ignorancia del
problema. La unica familia con estructura familiar
nuclear sin disfuncién aparente, ha logrado su
homeostasis gracias a la gran red de apoyo que tie-
nen de sus amigos mas que de los familiares de ori-
gen; pero el autista que tienen es severo y con retro-
cesos muy marcados en su tratamiento por el nulo
apoyo que reciben de los especialistas.

La mayor parte de estas familias tienen disfuncion
familiar en sus diferentes grados, donde se confirma
nuestra hipotesis, y ademas su marginacion en su
medio social también es marcada a causa de los
comportamientos destructivos que tiene el autista y
del rechazo de la sociedad. Ademas, tienen una red
de apoyo social insuficiente. Se mantienen gracias
al gran apoyo afectivo que tienen entre si los diferen-
tes miembros de la familia; pese a tener su disfun-
cion, el autista los une de una manera especial, cual
es el amor que se tienen unos a otros.

No hay apoyo en el medio laboral en el sentido de
dar descansos frecuentes a estos padres por el des-
gaste fisico y psiquico que tienen, que los lleva a un
mayor estrés del que tienen; muchas madres han
abandonado su profesion o trabajo para encargarse
del cuidado del autista. Pero el descuido a los otros
hijos sin patologia alguna, es serio, ya que el autista
tiene la caracteristica de ser muy absorbente y mas
aun si es muy dependiente o tiene conductas auto
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el agotamiento fisico y psiquico que tienen. Por todo
ello, necesitan el apoyo de un equipo multidiscipli-
nario.

Los miembros mas afectados de la familia son: la
madre, porque en ella se recarga la mayor responsa-
bilidad, y su nivel de estrés y equilibrio emocional es
mas |abil si ésta no cuenta con el apoyo del padre,
como es el caso de las 2 madres de nuestro estudio
que fueron abandonadas por su pareja; sus dificulta-
des son mucho mayores que las de las familias que
cuentan con un ser que es también fundamental en
la familia: el padre.

Los otros miembros que ain son mucho mas afecta-
dos son los hermanos del autista. Mas aun si son los
hermanos menores, con sentimientos ambivalentes
hacia el autista que les resulta muy extrano y sin
poderlo comprender, como también hacia sus
padres por la sobre proteccion que tienen hacia su
hermano y el abandono marcado que tienen hacia
ellos, dejando que éstos resuelvan sus problemas
solos, si no lo hacen son severamente reprendidos,
no se les perdona equivocaciones; sus responsabili-
dades y la esperanza que tienen los padres hacia
ellos es exagerada para lo que realmente pueden
alcanzar. Su autoestima es muy baja, su independen-
cia es temprana, su grado de maduracion es mayor
que el de los ninos de su edad, sufren marginalidad
en su casa y en su medio social, es decir en el cole-
gio, barrio, etc.; algunos sienten verglienza de su
hermano y prefieren también restringir sus amistades
y medio social, para evitar las criticas o burlas. Por
otro lado, las actitudes agresivas y destructivas de su
hermano autista, hacen que su relacion con éste sea
muy superficial, esto también lo incentivan los
padres, por tanto su relacion es distante. Ellos nece-
sitan también mucho apoyo y orientacion de un per-
sonal capacitado.

Los eventos estresantes de estas familias han llevado
a la mayoria a una crisis severa, especialmente en los
momentos de transicion en el ciclo vital familiar,
esto es mucho mayor si no se ha aceptado al autista
tal como es

El autismo en el mundo entero es un misterio, aun
con la tecnologia alcanzada, este misterio es mayor
en nuestro medio. No podemos afirmar que el autis-
mo es una enfermedad poco frecuente en nuestro
pais porque nunca se ha investigado. Muchas perso-
nas han sido diagnosticadas autistas sin serlo y
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muchas personas diagnosticadas con otras patologi-
as, son autistas; y otro tanto, cuyo diagnostico esta
en la duda o no se lo sospecha. Lastimosamente esto
es ignorado y la ignorancia ya ha afectado a muchas
familias e incluso las ha destruido, mas adn, conde-
na a un ser humano indefenso que pide ayuda a gri-
tos de ser aceptado tal como es en un medio que
solo le ofrece agresion. (ver genograma y circulo
familiar)

J=10SE

E=PAPA

= hiANA

1= HERMANA MAYOR
H=2D 0 HERMAND

A= HERMAN 0 MEN OR

Figura 7 . Genograma: posiciones de los miembros de la
familia de un autista respecto a él.
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Figura 8. Arbol genealégico de una familia con un miem-
bro autista. Se muestran los miembros que viven con el
nino autista.
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