LA FAMILIA DEL ALUMNO CON SÍNDROME DE ASPERGER
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Unos ojos pequeños, tras minúsculas gafas sin montura, se dirigen con pasión a la librería junto a la mesa del psicólogo. Tras una rápida ojeada, comenta con desilusión: - “No tiene ningún libro sobre la historia de Egipto. Es usted mas flacucho de lo que yo imaginaba”-.

Es el final de un amplio, penoso y solitario recorrido de una familia sin conocimientos específicos sobre el desarrollo humano por todo tipo de servicios y profesionales de la salud.

Hijo único de matrimonio culto de clase media, Carlos nació sin problemas, sus hitos motores cumplieron con el calendario de desarrollo, e incluso fue algo precoz en sus habilidades para el lenguaje. Sus padres siguieron el programa de Niño Sano llevándolo con periodicidad al pediatra y sus correspondientes vacunaciones.

Cuando empezó a hablar, lo hacia de forma graciosa, con una pronunciación magnífica y un amplio vocabulario. Ordenado y tranquilo, era un niño fácil de conducir en un mundo de mayores. Solo cuando se le enfrentaba a situaciones de ocio, de juego con otros chicos, se producían situaciones conflictivas, actuaba de forma extraña, daba carreras de un sitio a otro y hablaba con incongruencia de temas que no venían al caso. Los abuelos y tíos reían las gracias de Carlos y, con muchísima voluntad y poco acierto, hacían ver a los padres que deberían emplear mas mano dura, y que el niño necesitaba ir pronto a la guardería. Pasaba el tiempo y las rabietas  de Carlos por cosas nimias se alternaban con habilidades impropias de su edad. El pediatra de niño sano no atendía las quejas de la madre y le sugería tener menos mimos. El ingreso en la guardería fue caótico: se negaba a entrar, se mantenía alejado de otros niños,... pero a los dos días, como si todo fuese una pesadilla transitoria, volvió la calma. La profesora relataba que era un niño muy bueno, pero aislado y que estaba muy adelantado para su edad. La vida en casa se iba transformando paulatinamente sin apenas percibirlo los propios padres. Como al chico le gustaban tanto los libros con láminas, su cuarto empezaba a transformarse en una biblioteca. Ir al parque seguía siendo muy conflictivo, pues Carlos no entendía los juegos ni los acercamientos de los demás niños, por lo que las salidas de la familia fueron disminuyendo. Era un niño muy sincero y bueno: decía siempre la verdad... incluso cuando no era necesario o ni siquiera oportuno. No parecía entender los gestos de los padres rogándole que no se retirara de las personas de color o que no se acercara a tocar la piel de los ancianos.

Los padres procuraban eludir las fiestas familiares y otras situaciones sociales en los que la sinceridad del niño y su falta de tacto les pusiera en compromisos. El padre tenia idea de que algo iba mal, pero quería pensar que se trataba de un niño de personalidad difícil en un periodo complicado. Su madre, sin embargo, no estaba conforme. Creía por una parte que no era cuestión de pautas educativas (había devorado libros de autoayuda para padres, observaba con fruición los niños de sus amigos y parientes e intentaba copiar estilos de interacción, pero sin éxito) y, por otra parte, deseaba fervientemente ser una mala educadora y que todo quedara en eso. Decidió finalmente ir a un psicólogo amigo de la familia. Este les dijo que, efectivamente, había un problema: el niño tenia déficit de atención y escasa resistencia a la frustración. Les dio unas pautas educativas e inició un programa de habilidades sociales durante tres meses. Entretanto, las cosas en la guardería parecían ir a peor. Los juegos de los demás niños eran cada vez mas en grupo y Carlos no acertaba a integrarse. Cuando los otros niños no hacían lo que el quería (como sentarse en determinado orden o darle una pieza de un juguete) les pegaba y hablaba fuerte y rápido de cosas que habían sucedido el fin de semana pasado en casa. La visita a un neurólogo por insistencia de la familia, concluyó con un diagnostico de hiperactividad para el niño y un incremento del sentimiento de culpa para la madre. Los primeros años de escolarización en educación primaria fueron mejores. Parecía que Carlos había encontrado la formula para pasar desapercibido y tolerar los encuentros sociales en el colegio. Sus compañeros lo llamaban raro pero lo respetaban. En los últimos cursos de primaria, con 9 o 10 años, incluso se hizo popular porque con su enorme habilidad para los ordenadores, solucionaba muchos problemas del aula de informática a sus compañeros. Lo buscaban cuando lo necesitaban y el resto del tiempo ignoraban sus manías.

Carlos solucionaba su falta de amigos encerrándose en su interés por la historia, concretamente del antiguo Egipto. Al salir al patio del recreo, daba unas cuantas vueltas hablando solo y después se dirigía a sus compañeros, los oía un rato y les contaba un chiste: siempre el mismo.

En la televisión local hubo un programa por aquella época sobre un trastorno  cuyos síntomas coincidían con el estilo de interacción y comportamiento de Carlos. Puestos en contacto con una asociación  de padres, acudieron a pesar de las reticencias del padre a una nueva consulta con un psicólogo. -“Es usted mas flacucho de lo que pensaba”- en este punto, nuestro relato puede seguir dos caminos paralelos: 

a)Carlos recibió un diagnostico de Síndrome de Asperger. Los padres descansaron por fin. Sus culpas se transformaron en un desconocimiento lógico en unos padres que no eran profesionales de la salud. Su intentos fallidos de relacionarse adecuadamente con su hijo, encontraron un cauce mas adecuado. La previsión de futuro se pudo hacer con mas criterio. Los errores y escenas del pasado encontraron justificación. Cuando de acuerdo con el psicólogo decidieron comentárselo a Carlos, este se levanto de la silla y grito a su madre: -“tu tienes la culpa, porque no me habías dicho antes lo que tenía, que me impedía relacionarme con mis compañeros”-.  Pocos días después, la madre llamó al psicólogo para decir que Carlos estaba muy interesado en conocer otros chicos como él, para poder comprender como se comportaba él mismo y hablar con ellos de sus problemas.
b)El psicólogo, comentó que Carlos era un niño hiperactivo con déficit de atención. Se puso en contacto con el colegio y dio unas pautas a los profesores, con tareas para favorecer las habilidades escolares. Durante un tiempo la cosa fue bien. Pero al cumplir los doce años, Carlos volvió a tener conflictos con otros chicos. Ahora estaban mas interesados por los noviazgos, los deportes y las motos y Carlos no terminaba de entender esos intereses. Se fue aislando cada vez mas, tenia problemas de ansiedad y bajó su rendimiento académico.

Fueron años muy duros para él y toda la familia, hasta que pudo llegar a la universidad. La familia siguió sintiéndose culpable de no haber hecho todo lo posible por su hijo y los tíos y abuelos, aunque ya no lo comentaban, seguían pensando que los padres se habían equivocado con el niño. Carlos no se ha casado. Tiene treinta y cinco años. Trabaja como informático en el ayuntamiento de su pueblo. Ha leído en internet algo relacionado con el Síndrome de Asperger. Ha pedido cita a un psicólogo especializado y ha insistido en que lo vea un viernes por la mañana en hora impar. Se ha prometido a si mismo, no hacer comentarios sobre el aspecto físico del psicólogo cuando lo vea .... 

I. INTRODUCCIÓN: ESCENARIOS POSIBLES

Varios escenarios se nos plantean como posibles en el acercamiento a la familia de la persona con Asperger.

A.- La familia de una persona con Asperger que recibe un diagnóstico de SA o una aproximación suficiente (Autismo de alto nivel, TGD sin especificar)

B.- La familia de una persona con Asperger que no recibe un diagnóstico adecuado, ni aproximado.

C.- La familia de una persona sin  Asperger, que cree que lo es, ya sea por un diagnóstico erróneo o por asunción del mismo debido a su deseabilidad.

D.- La persona con Asperger, que acude a diagnóstico por si misma.

Afortunadamente, durante los últimos tiempos y de forma acelerada, el primero de los supuestos, aquel caso en el que una familia de un niño con S.A. recibe el diagnostico adecuado, esta siendo mas frecuente. Pero ello no debe obviar la realidad de muchas otras familias y personas con S.A. que, a lo largo de su deambular por consultas y servicios de salud, reciben variopintos y en general equivocados diagnostico y, lo que es mas lamentable, tratamientos culpabilizadores o cuando menos inútiles para el propósito de mejorar la calidad de vida de las personas con S.A. y sus familias. Fármacos innecesarios, programas educativos punitivos, terapias alternativas de dudosa eficacia, programas de terapia de pareja para los padres, y un largo etcétera de estrategias que, el desconocimiento (en la mayor parte de las ocasiones) de los profesionales y de la población en general, sobre el trastorno, han provocado.

Otro de los escenarios señalado, y que esperemos que entre pronto en remisión, es el de las personas que, sin tener un trastorno claro de S.A., reciben este diagnostico. Diversos factores pueden desembocar en estos errores de los profesionales : el desconocimiento, la propia novedad o moda del trastorno, e incluso debido a la presión ejercida por la propia familia por la deseabilidad del diagnostico, ya sea por rechazo de otros alternativos considerados mas graves (como el autismo) o por el propio “exotismo” del S.A. frente a alternativas como el retraso cognitivo o pautas educativas inadecuadas. Incluso sin la existencia del diagnóstico, algunas de estas familias derivan en asociaciones y servicios dando por hecho lo que nadie les confirma.

El último escenario, el del adulto que acude por propia iniciativa a los servicios de diagnóstico, parece estar incrementándose. Es esta situación, el sujeto va a obtener los recursos por su cuenta y va a ofrecer a su familia y a si mismo una explicación a de las dificultades experimentadas a lo largo de toda su vida. En gran medida, esta comprensión va a mejorar sus estrategias frente a las dificultades sociales y comunicativas que padece, aunque en menor grado que a los diagnosticados precozmente, ya que el adulto generalmente ya ha elaborado por si mismos diversas habilidades más o menos afortunadas para navegar por la vida.

Historia del autismo: la familia maltratada.

(Padres culpables... ¿por qué?)
Desde la descripción en 1.943 de los trastornos del espectro autista, las familias han jugado un relevante papel en dos diferentes direcciones y por diversos motivos:

1.- En primer lugar, como proveedoras de recursos, mediante la creación de asociaciones y redes de servicios para las personas con trastornos del espectro autista, e impulsoras de la investigación y divulgación de los  trastornos.

2.- En segundo lugar y de manera injusta, ha sido tratada la familia como un factor provocador, con sus pautas educativas erróneas, actitudes o problemas personales, del trastorno en sus hijos.

Esta última consideración, actualmente  minoritaria (pero no extinguida) se justifica por diversos motivos:

· Las personas con trastornos del espectro autista generalmente no presentan dismorfias ni problemas motores;

· Su perfil cognitivo es muy irregular, con  habilidades intactas y severos déficit en otras áreas; 

· La influencia del psicoanálisis en la psicología (cuyos diversos paradigmas han dirigido a lo largo de los años la atención al autismo); 

· El hecho de que la psiquiatría, en los años cuarenta, solo estaba a disposición de personas de alto nivel económico y social (llevó a plantear que estos trastornos eran mas frecuentes en estas familias),...

Llegaron incluso a establecerse diversas líneas de investigación de “las causas psicógenas”:

· Estrés temprano padecido por el niño.

· Trastornos emocionales, de pareja o de personalidad de los padres.

· Interacción anómala de los padres con los hijos.

Insistimos en la practica unanimidad de la comunidad científica en descartar hoy día estas hipótesis explicativas.

No  ocurre así con la posibilidad de que un factor genético este presente en el origen de gran parte de los S.A. La mayor incidencia en familiares directos de trastornos relacionados, no solo con alteraciones del espectro autista sino con alteraciones del lenguaje o de la personalidad, refrendaría estas hipótesis que quedan pendientes, temporalmente, del desarrollo de las investigaciones en este terreno.
II. IMPLICACIONES, PARA LA RED FAMILIAR, DE LA PRESENCIA DE S.A. EN UNO DE SUS MIEMBROS:

Etapas en la aceptación

La persona con S.A. significa un desafío para su entorno: por las dificultades de interacción con la familia, por las dificultades o peculiaridades que presenta en la creación de vínculos afectivos, por las dificultades de establecimiento de vínculos y relaciones con la familia extensa, con la comunidad y con los amigos.
En aquellos casos en que se llega a producir un diagnostico, erróneo o no, tardío o temprano, de un persona con S.A., se pueden establecer dos etapas básicas en la evolución de la familia con respecto a las peculiaridades de uno de sus miembros: una desde los primeros síntomas o indicios de alerta hasta la aceptación del diagnóstico, (que no es lo mismo que recibirlo) y otra a partir de este momento.

a.- La primera etapa, ese tiempo que transcurre desde que de forma paulatina va manifestándose un conjunto de peculiaridades en la interacción de su hijo con el mundo; antes de conocer la familia la causa (si la hubiera) y nombre (si lo tuviera) de este síndrome, se va a caracterizar por: confusión (por la disparidad de capacidades del niño), ansiedad (por no saber solucionar los problemas y ayudar a su hijo), frustración (por la penosa peregrinación diagnóstica) y culpa (pautas educativas erróneas). 

En estos momentos previos, diversas actitudes son posibles en los padres: sobreprotección de su hijo, intervenciones terapéuticas inadecuadas (mal orientadas por los profesionales), variadas, contradictorias (por lo que generan mas culpa), ignorar el problema, seguir el diagnóstico mas favorable,...

b.- La segunda etapa, se inicia con la aceptación del diagnóstico, que implica, para la familia, una serie de consecuencia de diversa índole:

b.1. Descanso. Posibilidad de planificar la intervención educativa y el futuro. El empleo de pautas educativas y de interacción mas adecuadas. Explicación adecuada a la curiosidad e interés de los demás. Justificación a quejas de lo demás por el comportamiento del niño. 

b. 2. Aunque permanecen las dificultades: los problemas conductuales severos que derivan en aislamiento social de toda la familia. Cronicidad del trastorno y sus síntomas. Desarrollo del trastorno y pronostico variable y difícil de predecir... (en general, coinciden con las presentadas por familias de niños con autismo).

Los hermanos sufren también de estrés, debido a la imprevisibilidad de las necesidades futuras de su hermano en las que anticipan que van a desempeñar un importante papel.

Diagnóstico: impacto en la familia

Como cualquier crisis familiar, distintas fases acompañan el momento del diagnóstico, haciendo hincapié en que pueden no producirse todas las fases en la misma persona o, quizás más grave, no hacerlo al unísono los distintos miembros (padre y madre fundamentalmente).

Partimos de una expectativas previas, legitimas y tan variadas como familias hay, sobre el desarrollo  de nuestros hijos. En un momento determinado, y de forma insidiosa, comienzan las primeras sospechas de dificultades en el desarrollo. Se inicia entonces un proceso de peregrinación diagnóstica, desgraciadamente larga y costosa en la mayor parte de las veces, hasta el diagnóstico definitivo.                      

Una vez aceptado el diagnóstico (real e íntimamente) se suelen pasar las siguientes fases:

· Shock/inmovilización de duración variable (entre unos días y  una semana)

· Minimización o negación del problema.

· Ira y búsqueda de culpa (interna / externa)

· Etapa de depresión  o diversos estados de ansiedad.

· Aceptación (?)

· Búsqueda activa de soluciones, recursos y servicios.

Todo ello se traduce en cambios para la unidad familiar 

1.- En cuanto a la actuación frente al problema (terapias a seguir, aceptación del diagnóstico, gastos,...), puede producirse unanimidad en la actuación o divergencias, lo que a veces va a desencadenar  conflictos entre la pareja o con los familiares cercanos.

2.- Suele disminuir la atención a los otros hijos.

3.- Se produce a veces un rechazo a tener mas hijos.

4.- Cambia la dinámica de la pareja en cuanto a relaciones, roles,..

5.- Cambios de residencia y hábitos de la familia: horarios de  sueño, sexualidad, actividades de ocio...

6.- Reajuste de las expectativas respecto a su hijo

7.- Dudas y dificultades en cuanto a la comunicación del problema y participación de los hermanos en la nueva dinámica familiar centrada en el miembro con S.A.

8.- Comunicación y posteriores reacciones de los familiares cercanos, centro educativo, amigos, desconocidos,  trabajo...

9.- Consecuencias económicas y jurídicas

10.- Olvido uno mismo...

Estrés familiar en Autismo

En España, F. Cuxart (Barcelona, 1997), llevó a cabo un estudio con familias de niños con autismo y otros TGD en los que se destaca:

El 80% de los chicos objeto de estudio tienen hermanos, y el  65% de las madres trabajan.

Respecto a los niveles de estrés de las familias:

· Es mayor en familias de niños con TEA que en familias con hijos sanos

· Es mayor en madres de niños con TEA que en  madres de niños con síndrome de Down

· Es mayor a mayor sintomatología

· Existe una correlación inversa con el C.I. del chico

· Es mayor cuanto mayor es la edad cronológica del sujeto con TEA

· No se observan diferencias significativas padre-madre

· Es menor cuanto mayor es el apoyo social formal e informal con que cuenta la familia.

· Es menor en madres que trabajan.

Estrés Familiar en Síndrome de Asperger

Un estudio llevado a cabo por Pilar Martín, sobre factores generadores de estrés familiar en S.A. (P. Martín, 2004) menciona los siguientes:

· El retraso en la detección del cuadro sintomático

· La atribución de los comportamientos anómalos a factores ambientales o causas externas irrelevantes (educación en el colegio, relación de pareja de los padres, sistemas de disciplina erróneos ...)

· La ambigüedad del síndrome: apariencia física armoniosa y adecuada inteligencia, pero severa incapacidad social

· Falta de apoyo emocional, comprensión y empatía de otros padres al atribuir la causa a pautas educativas inadecuadas.
Peculiaridades de la familia con un miembro con S.A.

Podemos establecer las peculiaridades que presenta la familia de persona con S.A. frente a familias de niños sin discapacidad, con otras discapacidades o con TEA, haciendo un recorrido de lo general a lo concreto:

1. En primer lugar, una familia es una unión de dos personas con un proyecto común, unas expectativas, proyecto de vida, unos hijos y una familia de origen determinados.

2. Cuando el diagnóstico se percibe repentinamente, definitivo e irrevocable se puede asumir como una shock (como puede ser un fallecimiento, accidente, divorcio, enfermedad grave) y la consecuente reacción de los diferentes miembros de la familia puede pasar por: divergencia / convergencia  entre sus miembros en la visión del problema, expectativas truncadas, nuevas necesidades y expectativas económicas, de ocio, ...

3. Como familia de discapacitado, se añade búsqueda de culpa (externa-interna), búsqueda de recursos y profesionales, preocupación por el futuro,...

4. Como familia de un chico con un síndrome infrecuente y raro se añade: dificultad para encontrar recursos y servicios y profesionales, incremento de las dudas sobre la fiabilidad diagnóstica.

5. Como familia de un S.A.: diagnóstico tardío, dificultad para entender adecuadamente las características de la alteración, problemas de índole clínica (obsesiones, manías, depresión) y no solo educativa en su hijo, conflictos sociales y familiares por actuaciones inadecuadas, dificultad por parte de educadores, sociedad y familia para entender / creer el trastorno, ambivalencia en las capacidades y el uso de los recursos, ...  

III. INTERVENCIÓN CON LA FAMILIA

Necesidades de las familias de personas con Trastornos del Espectro Autista en la Comunidad de Madrid (M. Belinchón y otros, Madrid, 2.001)

Hay muy pocos estudios específicos sobre las necesidades prioritarias que tienen las familias de personas con SA. En el siguiente estudio llevado a cabo con familias de personas con trastornos de todo el Espectro Autista,  ya se recogen algunas demandas de los padres que reflejan las necesidades de personas con S.A. o Autismo de Alto Nivel de funcionamiento en diversas áreas: 

a.- En cuanto al proceso de Detección y Diagnóstico:

Escasa información de los profesionales de Atención Temprana

Escasa coordinación de los diversos servicios públicos en las áreas de lo social, la salud y la educación.

Larga y costosa búsqueda del diagnóstico

Necesidad de servicios tras recibir el diagnóstico

Ausencia de apoyo institucional para contactar con otros padres de afectados

b.- En educación:

Solicitan mas apoyos especializados dentro y fuera del aula

Se observan diferencias en la atención recibida por según la distribución geográfica

· Personas con TEA de Alto Nivel de Funcionamiento sin detectar

Los Programas de transición a la vida adulta son escasos o inexistentes

c.- En cuanto al Empleo:

Valoran el papel regulador de la actividad laboral

· Demandan alternativas laborales adaptadas a los diferentes niveles de funcionamiento

d.- En Salud:

Falta de familiaridad de los profesionales de salud con los TEA

Dificultad para recibir las prestaciones mas simples: dentista, consulta,...

· Ausencia de servicios de salud mental: especialmente para las personas de alto nivel de funcionamiento. 

Dificultad para comunicar la dolencia el propio sujeto

Información sobre hábitos saludables a seguir: nutrición, sueño,...

e.- En Ocio:

Consecuencias por no independizarse la persona con TEA de la familia de origen

Dificultad para encontrar amigos y situaciones de ocio con iguales

Necesidad de servicios de respiro para ocio de propios padres y hermanos

f.- En la Vida Diaria:

Apoyo para generalizar los aprendizajes al entorno familiar y comunitario

Diversos problemas cotidianos relacionados con el transporte, ausencia o  enfermedad de los padres...

Carga económica de estos apoyos

Ausencia de programas de recambio del personal en las asociaciones e instituciones

Reclaman servicios de formación y asesoramiento para problemas de conducta

Preocupación por el futuro de sus hijos.

Pautas iniciales para los padres

El diagnóstico no está completo sin las primeras pautas y orientaciones para los padres. Estas han de cumplir con los principios de claridad, inmediatez y funcionalidad, propias de una situación difícil de controlar para la persona. Las primeras indicaciones podrían ser:

· Orientación y recursos mas eficaces e inmediatos: direcciones de asociaciones, grupos de autoayuda de padres, instituciones publicas y privadas de apoyo a familias, servicios de terapia y centros educativos mas adecuados.

· Atención y cuidado de la pareja y otros miembros de la familia: estructuración del tiempo familiar dedicado a cada miembro, reservando tiempo para la pareja (como una mas de las medidas terapéuticas).

· Atención y cuidado de uno mismo 

· Información dirigida a proporcionar una adecuada comprensión del trastorno

· Adiestramiento a la familia en la observación de los progresos (en lugar de focalización en los déficit).

· Concienciar a los padres de que el niño con discapacidad nos hace reordenar nuestros valores y, generalmente, para mejor.

Algunas actitudes erróneas de los padres hacia su hijo.

Hemos de controlar diversas actitudes que puede adoptar la familia hacia su hijo que no son generalmente beneficiosa para ninguna de las partes:

· Sobreprotección del afectado que tiene como consecuencia la privación de oportunidades de realización y aprendizaje.

· Rechazo del problema y búsqueda de refuerzo personal en el entorno sociolaboral.

· Búsqueda de culpabilidad (dentro o fuera de la familia)

· Dudas sobre la propia capacidad de ayudar a su hijo con el consecuente riesgo de inmovilidad

· Peregrinación diagnóstica (confirmación), que impide el inicio de una intervención adecuada y la asunción del problema

· Ocultación de la situación

Programas de intervención.

Diversas posibilidades deberá plantear el terapeuta en función de las necesidades tanto de la familia como del propio niño afectado de S.A.:

· Programas de intervención individuales con el niño, con procedimientos de generalización al entorno familiar.

· Programas terapéuticos individuales para algunos miembros de la familia (técnicas de regulación emocional, aceptación del problema, estrategias de solución de problemas, implicaciones para la vida cotidiana de la familia, ansiedad, angustia...)

· Programas de entrenamiento y educación para grupos de padres

· Programas de entrenamiento a padres como coterapeutas (visitas al domicilio y al entorno cercano, colegio,...)

· Programas de grupo para apoyo a hermanos (y abuelos, tíos...)

Programas de entrenamiento a padres

Podemos encontrar diversos formatos de programas de entrenamiento para diseñados para padres, con algunos aspectos comunes y diferencias que señalamos a continuación:

Se suelen tratar temas y contenidos similares: descripción del síndrome, curso, tratamiento, escolarización, futuro, ...

En cuanto a las formas, los programas pueden tener tanto un carácter directivo en el que el profesional determina el tema y formato, como programas mas participativos en los que el profesional se limita a acoger y supervisar las iniciativas de los propios participantes. Ambos formatos, tienen ventajas e inconvenientes que se deberán valorar en cada caso teniendo en cuenta que los mas directivos, suelen ser mas eficaces en padres mas noveles en el conocimiento de la patología.

En cuanto a las estrategias, pueden ser útiles: la charla informativa, el modelado de estrategias,  presentación de casos, tareas para realizar en casa y retroalimentación de las actitudes y habilidades desarrolladas por los padres.

Los objetivos suelen ser similares, a saber: equipar a padres de conocimientos y habilidades, e infundirles una actitud positiva con respecto al niño y a su propio futuro.

Si pueden establecerse algunas diferencias en los programas en función de la edad de los hijos: 

1. Los más pequeños: adquisición de hábitos conductuales, habilidades para jugar con otros, técnicas de modificación de conducta y relaciones  con el  centro educativo.

2. Para los adolescentes: sexualidad y afectividad, relaciones íntimas, autonomía e independencia, abusos, detección de trastornos clínicos, transito a la vida adulta.

Propuesta de contenidos de un programa de entrenamiento para padres

Los temas mas demandados por las familias suelen ser:

· Información sobre las causas, manifestación, desarrollo y pronóstico.

· Implicaciones para la vida familiar de la presencia de un miembro en la familia con S.A. (incluyendo a los hermanos)

· Aspectos educativos: importancia de la relación padres-profesores y colaboración activa de los padres en los programas de aprendizaje.

· Estrategias para desarrollar habilidades sociales, de comunicación, autonomía e independencia.

· Estrategias para el control de conductas problemáticas.

· La pubertad y sus necesidades

· El tránsito a la vida adulta.

· Necesidades psicológicas de los padres

· Y valoración de tratamientos alternativos.

Intervención en el contexto familiar

P. Martín (2.004) recoge algunas estrategias concretas en función de las áreas especificas de intervención familiar que se planteen:

	AREAS
	ESTRATEGIAS

	Aumento de la estructura del ambiente familiar y actividades cotidianas


	Planificación acontecimientos diarios. Listas de eventos. 

Secuencias de pasos, visual o escrita para completar tareas.

	Incremento de la predictibilidad de los acontecimientos diarios


	Uso de agendas de organización



	Desarrollo de habilidades sociales
	Planificación de sesiones estructuradas de juego con otros niños

Enseñanza explicita de reglas sociales y habilidades de juego cooperativo

Lista de reglas sociales

	Regulación de la conducta 


	Sistemas de reglas y listas de refuerzos

Clarificar comportamientos y sus contingencias

Estrategias de autorregulación



	Habilidades de autonomía


	Objetivos de aprendizaje adecuados a la edad del niño

Enseñanza explicita de los procedimientos de las tareas del hogar Enseñanza de habilidades comunitarias: comprar, transporte, ocio...

Práctica continuada de estas habilidades en el entorno natural


Algunos Roles que pueden adoptar los padres

Como se recoge en los Manuales del Grupo Hanen (F. Sussman, 2001), los padres, en su afán por ayudar a sus hijos pueden adoptar diversos estilos de interacción para con sus hijos. Hemos de tener en cuenta esta circunstancia para aprovechar sus puntos fuertes y reconducir los excesos a estilos d interacción mas fructíferos:

· El padre ayudante / profesor: no deja que el chico haga nada por si mismo, en seguida da la orden y se le escapan las pistas sobre la demanda que se le plantea al niño.

· No molestar: algunos padres por compasión, comodidad o sincera creencia optan por dejar al niño a su libre arbitrio obviando que es parte importante de su problema conducir su propia conducta y encontrar sentido a la actividad.

· El que no para: contrareloj. Son padres que calman su ansiedad ocupando 24 horas al día su mente y el tiempo del niño en actividades útiles. No se dan cuenta de que la perdida de tiempo, el descanso y el propio entorno (en su diversidad) y la exploración del mismo son actividades educativas tan o mas enriquecedoras que la enseñanza reglada (y el ocio es un derecho).

· El compañero: al nivel del niño, pretende suplir el compañero que no tiene de su edad.

· El animador: “¡Tu puedes!” “¡Enhorabuena¡”, ¡”muy bien!”... (Esta actitud compartida por numerosos educadores, puede llegar a ser realmente agotadora)

Los Hermanos

A.- Miembros de la familia

Los hermanos son miembros de pleno derecho de la familia. Por ello tienen derecho a opinar, conocer y decidir en asuntos que conciernen a toda su familia, y el deber de colaborar en la medida de sus posibilidades al bienestar de todos. Deben aprender a relacionarse, tolerar, ayudar y disfrutar a su hermano con S.A.

Dependiendo de la edad de los hermanos, su número y posición respecto a los otros, van a plantearse diferentes necesidades y problemas. Las explicaciones y pautas de actuación deben adecuarse lógicamente al nivel de comprensión del niño.

B.- Áreas de intervención:

· Información. Siempre ha de darse información tenga la edad que tenga el niño. Y, además, sin excesiva demora respecto al acceso que tengan a ella los propios padres. El chico ve que sus padres van con su hermano de médico en médico, que lo medican, que sufren por el y que le tienen distinta consideración y trato.  La interpretación que hagan de lo que le sucede a su hermano, puede ser a veces mas dramática  que la propia realidad (pueden pensar que va a morir, que tiene un enfermedad física incurable). 

· Atención. Debe también entender (y aceptar) la diferencia en el trato o en la atención recibida por cada hermano: si comprende las diferentes necesidades, aceptara mas fácilmente, e incluso colaborará, en  dar mas atención y seguir pautas educativas “injustas” para él, por parte de sus padres hacia su hermano.  Controlando siempre, que los privilegios del hermano afectado se le concedan exclusivamente por su discapacidad y que no “abuse” o le “dejemos abusar” de su condición.

· Responsabilidad: Existe el riesgo de someter a una carga de responsabilidad excesiva con respecto al hermano, o con respecto a tareas del hogar (tanto en el presente, como en el futuro proyectado por la familia). 

· Conflictos sociales: Dada la especial idiosincrasia de las personas con S.A. son frecuentes las situaciones sociales puede sentir vergüenza por el comportamiento del hermano. También habrá de dar respuesta a insultos o agresiones que sufra su hermano en su presencia, preguntas inoportunas por parte de familiares o amigos,.... el chico debe ser entrenado en solucionar estas situaciones conflictivas. Hemos de proporcionarle recursos personales, frases hechas de salida, técnicas de control, etc.

· Culpa. En los mas pequeños hay que vigilar el sentimiento de ser causante de los problemas de su hermano (estas atribuciones erróneas son frecuentes en la infancia) o sentimientos de culpa por no hacer lo suficiente (en todas las edades).

· Ocio: velar por los derechos del hermano del afectado incluyendo el ocio y tiempo libre.

· Pautas de actuación: debe saber como actuar, colaborar y negociar recursos con el hermano. Como dar información y tolerar conductas inadecuadas.

· Futuro. Aclarar y programar el futuro de la familia y el papel del hermano junto a el, haciéndole participe de las decisiones en las que el mismo va a jugar un papel relevante (fundamentalmente de tutor-supervisor)

· Apego. Destacar los puntos fuertes del hermano y reforzar vínculos.

Vinculación familia / servicios

Es básica una actuación conjunta entre la familia, el centro educativo y los servicios terapéuticos o de apoyo de la persona con S.A. Algunas de estas razones son las siguientes:

· Para facilitar la generalización de los aprendizajes a diversos entornos

· Incrementar el periodo de intervención

· Incrementar  las áreas de intervención

· Conocer del entorno del niño y sus necesidades

· Plantear objetivos lo mas funcionales y ecológicos posibles

· Conocer la historia y estilo de aprendizaje

· Favorecer la aceptación del niño por la familia

· Asesorar y apoyar a la familia

Es importante recoger información de los diversos entornos del sujeto con S.A., ya que puede presentar conductas muy diferentes dependiendo del lugar en que se encuentra: muy bien en clase y mal en casa, bien con padres y peor con profesores, etc. 

Por ello es interesante un sistema adecuado, sistemático y regular de intercambio de información con la familia: 

· Termómetro de emociones, agenda escrita o dibujada en los más pequeños, diccionario de emociones, comic con explicación de situaciones en los que los bocadillos se escriben de diferente color en función de la emoción, diagramas de flujo sobre las opciones mas adecuadas para un interpretar una situación...

· Debemos también evaluar los diversos entornos sociales para  saber si las personas que rodean al niño con S.A. entienden las peculiaridades de su perfil de habilidades y hasta que punto están moldeando o  reforzando sus conductas y estado de ánimo con sus actitudes. 

IV. ESTUDIO SOBRE LA PERCEPCION FAMILIAR DE LA ACTUACIÓN EDUCATIVA

En febrero del presente año, hemos llevado a cabo en el Equipo SIDI un estudio sobre la percepción que tienen las familias de niños y adolescentes con S.A. o con autismo de Alto Nivel de Funcionamiento sobre las necesidades educativas de sus hijos en la Comunidad Autónoma Andaluza.

Para ello, elaboramos un Cuestionario de Evaluación de la Percepción Familiar de la Actuación Educativa, (P. Lozano, 2004) del que obtuvimos 18 respuestas válidas y en las que encontramos los siguientes resultados.

Muestra. La población objeto de estudio esta compuesta por 18 chicos y chicas de edades comprendidas entre los 5 y los 16 años.
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Trastornos diagnosticados. Los diagnósticos abarcan desde TEA, hasta Síndrome de Asperger, siendo muy frecuente la presencia de dos o mas diagnósticos, tanto simultáneos como sucesivos.
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Curso escolar.  La población analizada cubre prácticamente todos los cursos desde infantil hasta 3º de ESO
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Centros en los que han estado escolarizados. La mayor parte de los chicos han cursado estudios en uno o dos centros educativos. Normalmente, una guardería y su colegio actual.
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Modalidad de escolarización. La mayor parte de los chicos se encuentra en modalidad de educación integrada con apoyos diversos de PT o logopedia (B).  Es llamativo el que todos los padres que tienen a sus hijos en esta modalidad, están de acuerdo con la misma, frente a la mitad de los niños en modalidad A (integración) que no piensan que sea la mejor, sino que preferirían que tuviera algún tipo de apoyo. Los padres del único chico en modalidad aula de educación especial (C), está en desacuerdo.
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Elección modalidad educativa. Aproximadamente la mitad de los padres han tenido la oportunidad de influir en la modalidad educativa para sus hijos:


[image: image5.wmf]0

2

4

6

8

10

SI

NO

NO CONTESTA

¿Ha influido en la

elección de modalidad

educativa?


Itinerario educativo. Casi todos quieren conocer el itinerario educativo previsible para sus hijos, aunque solo a uno de ellos se le ha comentado algo desde los servicios educativos.
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Adaptación Curricular Individual. La mayor parte de los padres sabe lo que es una Adaptación Curricular Individual, y aunque pocos niños la tienen hecha, muchos de los padres piensan que debería hacerse una a sus hijos.
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Frecuencia de contactos con el Profesor Tutor. La frecuencia de contacto de los padres con el tutor del niño suele ser semanal (que es también la frecuencia preferida), aunque hay un porcentaje significativo que tiene un escaso contacto con él.
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Sistema de comunicación con el tutor. El sistema de comunicación que prefieren los padres con los tutores es la entrevista personal, que es también el más frecuente.
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Frecuencia de contactos con el Logopeda. Son pocos los chicos que cuentan con apoyo de un logopeda. La mayor frecuencia de contacto con el logopeda es semanal.
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Sistema de  comunicación con el Logopeda. El medio de comunicación con el logopeda mas frecuente es la entrevista personal, que es también el preferido.
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Frecuencia de contactos con el Profesor de Apoyo. La frecuencia de contacto con el profesor de apoyo mas significativa es semanal. No todos los chicos cuentan con este profesional, aun así, es más frecuente que el logopeda.
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Sistemas de Comunicación con el Profesor de Apoyo. El medio de comunicación más frecuente con el profesor de apoyo es la entrevista personal, y también el más deseado por los padres.
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Frecuencia de contactos con el Orientador. Los contactos con el Orientador nunca son diarios. Suelen ser semanales, mensuales, y un numero significativo no tiene contactos con él (curiosamente hay un tercio de padres que no desea ese contacto)
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Sistema de comunicación con el Orientador. El medio de comunicación más frecuente con el Orientador es la entrevista personal y también el más deseado por los padres.
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Formación de los profesionales de educación. Respecto a la formación de los educadores, todos los padres la consideran insuficiente. La mayoría de los padres les han proporcionado información sobre el síndrome y este hecho ha sido bien aceptado generalmente por los educadores. Aproximadamente la mitad de los educadores ha intentado formarse por su cuenta al llegarles un chico con el trastorno.
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Actitud de otros padres. Las actitudes de otros padres hacia el chico con S.A. son en general de indiferencia. Tan solo sorprende la actitud de agresividad de algunos y la escasa solidaridad de todos.
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Rendimiento académico. Respecto al rendimiento académico, en general es medio, aunque hay grandes variaciones dependiendo de la asignatura.
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Vida en el colegio. Respecto a otros aspectos del colegio, una minoría de chicos tienen dificultades con los espacios y horarios y casi todos están contentos, tanto con los profesores y el recreo, como con el colegio en su conjunto. Destacamos que a cinco chicos no les gusta el recreo.

[image: image32.wmf]0

2

4

6

8

10

12

14

16

18

DIFICULTAD

CON

HORARIOS

DIFICULTAD

ESPACIOS

CENTRO

LE GUSTA EL

RECREO

LE GUSTA EL

PROFESOR

LE GUSTA EL

COLEGIO

SI

NO

NO CONTESTA


Relación con los compañeros. En la relación con sus compañeros, se observa una gran variedad de dificultades. Muchos de ellos son objeto de burlas y manipulados por sus compañeros. Tienen dificultad para entender las actividades e intereses de los demás. Algunos chicos con S.A. agreden física, y sobre todo verbalmente, a sus compañeros de clase. Pero es mas frecuente que sean víctimas de estas agresiones que promotores. Muchos tienen amigos de su edad o menores dentro del centro aunque fuera del colegio son pocos los que continúan la relación. Algunos tienen compañero guía. Casi ningún chico está libre de dificultades, mas o menos graves, con otros chicos.

           ES OBJETO DE BURLAS                                          ES MANIPULADO POR OTROS
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                      AGREDE FISICAMENTE                                                       ES AGREDIDO FISICAMENTE
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       AGREDE VERBALMENTE                                        ES AGREDIDO VERBALMENTE 
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  ENTIENDE LAS ACTIVIDADES DE SUS COMPAÑEROS      ENTIENDE LOS INTERESES DE SUS COMPAÑEROS
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    PARTICIPA EN ACTIVIDADES DE OCIO                  SE RELACIONA CON COMPAÑEROS  FUERA

                                                                                  DEL CENTRO
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TIENE AMIGOS DE SU MISMA EDAD                              TIENE AMIGOS DE MENOR EDAD 
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              TIENE COMPAÑERO GUIA 
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· Las respuestas de los padres y los propios sujetos a las preguntas abiertas han sido las siguientes:

¿QUÉ OTRAS DIFICULTADES TIENE SU HIJO CON LOS COMPAÑEROS?

· Son muy crueles

· No lo escuchan

· No tienen paciencia

· Lo humillan los compañeros mayores que él

¿PUEDE ESCRIBIR SU HIJO COMO LE GUSTARIA QUE FUESE EL PROFESOR?

· “No enfadarse” 

· “No lo entiendo”

· “Paciente”

· “Buena y simpática”

· “Más atento”

¿PUEDE ESCRIBIR SU HIJO COMO LE GUSTARÍA QUE FUESE SU CENTRO EDUCATIVO?

· “Ruidoso, menos peleas”

· “Más actividades y que todos los niños participaran”

· “Más tiempo de lectura”

· “Más disciplinado”

· “Divertido” 
ASPECTOS QUE LE PREOCUPAN A USTED EN LA EDUCACIÓN DE SU HIJO

	ASPECTOS QUE LE PREOCUPAN
	  RESPUESTAS

	Falta información y formación de profesionales de centros educativos
	6

	El futuro de mi hijo
	4

	Las dificultades de integración dentro del colegio y del grupo social:  
	4

	El rechazo por parte de los demás compañeros
	2

	Su socialización
	2

	La autonomía
	2

	Más seguridad en sí mismo y la maduración en la conversación
	1

	No existe equipo especialista en el colegio
	1

	Su aceptación tal como es
	1

	Falta de talleres ocupacionales
	1


CONCLUSIÓN

La percepción que tienen los padres de los chicos con Síndrome de Asperger o Autismo de Alto de Nivel de Funcionamiento, de edades comprendidas entre los 5 y 16 años en Andalucía de la situación educativa de sus hijos es la siguiente:

· Tienen un diagnóstico mayoritariamente de Asperger (la mitad) o diversos trastornos del espectro autista, aunque a veces tienen varios simultáneamente (hiperactividad, problemas personalidad)

· Están escolarizados fundamentalmente en aulas con apoyo (B) o integrados (A). Todos los padres coinciden en preferir la modalidad de escolarización con apoyo (B). La mitad de los padres ha podido opinar respecto a la modalidad de escolarización de su hijo. 

· Sin embargo, es muy raro que les indiquen cual es el itinerario educativo previsible, aunque a todos les gustaría que lo hicieran y, además, que contaran con su opinión en este proceso.

· Todos conocen lo que es una A.C.I., aunque sus hijos no suelen tenerla. Muchos de ellos consideran que se la deberían hacer.

· Los padres suelen tener contacto semanal en forma de entrevista personal con los educadores de su hijo (Tutor, Profesor de apoyo y Logopeda). Esta frecuencia y forma de contacto, es también la preferida mayoritariamente, por lo que en este punto, es alto el grado de satisfacción. La demanda de contactos con el Orientador es menor que la de los otros profesionales. Pocos chicos cuentan con Logopeda y es un poco mayor el numero de ellos que tienen un Profesor de Apoyo.

· Los padres consideran muy deficiente la formación de los profesionales respecto al trastorno de sus hijos. Ante este hecho, casi todos intentan darles la información de que disponen, y esto suele ser bien aceptado por los profesionales. Muchos de ellos, intentan formarse por su cuenta cuando se encuentran con un alumno de estas características.

· Los padres de los otros chicos suelen manifestar indiferencia hacia los niños con S.A.

· Los chicos con S.A. no son malos estudiantes, pero se atascan en algunas asignaturas. 

· No suelen tener problemas con los horarios del centro, ni con los espacios. Les gustan tanto su profesor como el colegio, aunque hay un pequeño grupo al que no les gusta el recreo.

Los chicos son S.A. tienen grandes dificultades con sus compañeros:

· Muchos son objeto de burla o manipulación, y son agredidos tanto verbal como físicamente, aunque ellos también se muestran agresivos con los demás.

· La mitad entiende tanto las actividades que desarrollan sus compañeros, como sus intenciones, y se relacionan con ellos. Pero baja mucho el porcentaje de los que tienen amigos y el de los que se relacionan fuera del centro con sus compañeros.

· Muy pocos tienen un compañero guía.

· La falta de información y formación de los profesores es la principal preocupación de los padres, junto a los problemas de relación social y el futuro de sus hijos.

Cádiz, marzo de 2004
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Programa TEACCH:  www.teacch.com
Síndrome de Asperger:   www.asperger.es
The Hanen Program:   www.hanen.org 
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