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RESUMEN

INTRODUCCION: El autismo dentro de un espectro clinico se caracteriza por un déficit
severo y generalizado en varias areas del desarrollo. Muchas familias con hijos que
presentan autismo, manifiestan niveles de estrés crénico, significativamente superiores
a los que presentan las familias con hijos con otras discapacidades. Esta diferenciacion
en cuanto al efecto se inicia muchas veces a causa de las incertidumbres que plantea la
evolucion disarmonica de los nifilos y se mantiene ante la ausencia de un diagnostico y
de informacion acerca del prondstico, aumentando considerablemente como
consecuencia de los multiples efectos negativos en el ambito familiar.

OBJETIVO: EIl objetivo de la investigacion fue identificar el nivel de conocimientos y
conductas que adoptan los cuidadores primarios sobre el tratamiento de terapia fisica
ante el diagnostico de autismo en los nifios que son atendidos en el Centro de
Rehabilitacion Infantil de la Secretaria de la Defensa Nacional. Se pretende brindar
herramientas de apoyo y contencion a cuidadores primarios que no puedan llevar a
cabo un afrontamiento adecuado en la relacidon con su paciente.

MATERIAL Y METODO: Se realiz6 un estudio transversal, descriptivo y prospectivo, se
estructurd y piloteo un cuestionario en cual se aplicé a una muestra de 60 cuidadores
primarios de nifios con autismo que tienen seguimiento en el Centro de Rehabilitacion
Infantil de la Secretaria de la Defensa Nacional. Se realizé un analisis descriptivo de las
variables.

RESULTADOS: Con respecto a las caracteristicas de los participantes encuestados
destaca: en su mayoria son del sexo femenino y son casados, predominando el grupo
etario de 31 a 40 afios y la proporciébn mas alta se dedica al hogar y a otro tipo de
empleo, predomind la secundaria completa en su nivel de escolaridad. La mayor
frecuencia de cuidadores primarios posee conocimientos suficientes y una conducta
regular sobre el tratamiento de terapia fisica que reciben los nifios con autismo.

CONCLUSION: Los cuidadores a pesar de tener conocimientos suficientes ante el
tratamiento de terapia fisica que reciben los nifios con autismo, presentan una
conducta regular o insuficiente, condicionando asi conductas poco favorables que
impiden el desarrollo de las habilidades de los nifios en los diferentes ambitos. Por lo
anterior es importante concientizar a los cuidadores sobre la importancia que tiene
interactuar e integrarse en el tratamiento, con el fin de que se desempefien como
receptores de las decisiones y del manejo terapéutico para mejorar la relacion vy
fortalecer ese vinculo que permitira obtener mejores resultados, ayudando al nifio con
autismo a tener una vida mas simple, satisfactoria, ordenada y tranquila.

PALABRAS CLAVE: Autismo, cuidador primario, conocimientos, conductas.



ABSTRACT

INTRODUCTION: The autism inside a clinical specter characterizes itself for a harsh
deficit and generalized in several areas of development. A lot of families with children
that present autism, manifest levels of chronic, significantly superior stress that introduce
the families with children with other disabilities to. This differentiation as to the effect
starts up many times because of the uncertainties that disharmonic of the children puts
evolution forward and it keeps on before the absence of a diagnosis and of information
about the forecast, increasing considerably in as a consequence of the multiple adverse
effects the familiar space.

OBJECTIVE: The objective of investigation was identifying the level of knowledge and
conducts that the primary guards on the treatment of physical therapy before the
diagnosis of autism in the children adopt that are attended in the Center of Infantile
Rehabilitation of the Secretary of The National defense. Offering you backup tools and
argument to primary guards wants that they may carry out a confrontation made suitable
in the relation with its patient.

MATERIAL AND METHOD: A cross-sectional came true, descriptive and prospective, it
was structured and | pilot a questionnaire at which it applied to 60 primary guards’
sample of children with autism that have follow-up in the Center of Infantile
Rehabilitation of the Secretary of The National Defense. A descriptive analysis of the
variables came true.

RESULTS: Regarding the characteristics of the polled all-comers stand out: In the main
they become of the feminine sex and they are married, predominating the group age
from 31 to 40 years and the higher proportion dedicates itself to the fireplace and to
another type of job, the complete secondary school in her level of scholarship
predominated. The bigger frequency of primary guards has knowledge enough and a
fairly good conduct on the treatment of physical therapy that the children with autism
receive.

CONCLUSION: The guards in spite of having knowledge enough in front of the
treatment of physical therapy that the children with autism receive present a fairly good
or insufficient conduct, conditioning little favorable conducts that prevent the
development of their abilities in the different spaces that way. For the above it is
important to raise the guards on the importance that he has to interacts consciousness
and to integrate in the treatment, with the aim of that perform like radio receivers of the
decisions and of the therapeutic handling, for the better the relation and strengthening
that link that it will enable obtaining better results, helping the boy with autism to have a
simpler, satisfactory, organized and quiet life.

KEYWORDS: Autism, primary guard, knowledge, conducts.



MARCO TEORICO.

.1 La conducta.

La conducta esta relacionada a la modalidad que tiene una persona para comportarse
en diversos ambitos de su vida. Esto quiere decir que el término puede emplearse como
sindbnimo de comportamiento, ya que se refiere a las acciones que desarrolla un sujeto
frente a los estimulos que recibe y a los vinculos que establece con su entorno.

No es solo un mero conjunto de interacciones estimulo—respuesta, sino una disposicion
individual frente a determinados estimulos que provocan una respuesta segun la
persona.

Una persona puede reaccionar ante un estimulo de distinta manera que otras”. La
conducta precisa una manifestacion externa en el mundo o realidad. El entorno social
modifica la respuesta y la persona influye, igualmente, en el entorno en el que se
encuentra y por el que esta rodeado.

Los principios que rigen la conducta humana son 3:

Causalidad: toda conducta es causada, obedece a una causa. Ante determinada
situacion, nos comportamos de una manera y no de otra: segun este principio
debemos buscar la razén de esta diversidad del comportamiento en hechos
anteriores y no en el resultado o realizacion del mismo.

Motivacion: toda conducta esta motivada por algo, como el esfuerzo o el impulso
para satisfacer una meta o un deseo.

Finalidad: perseguimos siempre un proposito en el comportamiento, y por ella cobra
sentido la conducta del hombre y puede ser interpretada. (1)

La conducta de la mayoria de los padres que adoptan ante el diagnostico, son
sentimientos iniciales de confusion, rabia y ansiedad, dificultad para entender lo que le
estan diciendo los profesionales, incredulidad frente a lo que le pasa a su hijo o familiar,
mucha rabia y deseos de buscar un culpable.

Otro sentimiento que aparece es miedo. Principalmente, si los padres no tienen una
orientacion profesional adecuada, o si el nifio no tiene una intervencion temprana, se
generan sentimientos de temor hacia un futuro para el que no tienen respuesta...
¢Ahora qué pasara? Preguntas como: qué diran, cdmo lo manejaran con los otros
hermanos, o con los parientes, o si afectard o no la relacion de pareja, no se hacen
esperar. (2)

En cuanto a la participacion de los padres en el tratamiento del hijo con autismo, por lo
general se han reportado dificultades en su integracion. Esta falta de cooperacion se
origina entre, otras cosas, por falsas creencias que poseen los padres con relacion al
autismo (Cabezas y Fonseca, 2007). (3)



[.2 Cuidador primario.

El cuidador primario es aquella persona del nucleo primario del paciente quien le presta
su apoyo la mayor parte del tiempo, estando a cargo de su cuidado y evolucion, sin
recibir una retribucion econémica por las tareas que desempefa. El perfil tipico que ha
sido descrito del cuidador corresponde al de la mujer, siendo ella, madre, esposa, hija,
hermana o abuela, que ademés desempefia las labores domésticas y que convive con
la persona que cuida como lo sefiala Garcia—Calvente, (2004)

El desempefio del rol del cuidador primario trae consigo un desgaste a nivel fisico por
las tareas realizadas a diario como lo es estar pendiente del cuidado, alimentacién,
terapias, a este desgaste se suma el psicolégico, por la interrupciéon del desarrollo
normal del area emocional, personal y social. (4)

La intervenciéon conductual en los padres es muy Uutil para evitar que el cuidador se
sienta desbordado por la situacion. Es preciso que aprendan a disminuir sus conductas
y pensamientos negativos (pensamientos obsesivos, pasar casi todo el tiempo con el
hijo/a, entre otros) y que trabajen otras areas de la vida, independientes del cuidado
(pareja, aficiones, amigos, trabajo). (5)

Alun en los momentos mas dificiles, dolorosos y cadticos, tener actitudes positivas
ilumina la solucion de los problemas y provee de esperanza y de confianza cuando mas
se necesita.

Tener actitudes positivas no significa creer en soluciones irreales o magicas, consiste
en tener la esperanza de poder encontrar la mejor solucién a la situacion, si se actta
positivamente con fortaleza y con capacidad para afrontar las dificultades, esto
repercutird en su habilidad para solucionar los problemas. (6)

.3 Conocimiento.

Hablar de conocimiento podra parecer muy familiar y a lo mejor intranscendente, pero si
se reflexiona o profundiza un poquito nos daremos cuenta de aspectos sumamente
interesantes y valiosos para comprender el origen de muchas actuaciones vy
aprendizajes que obtenemos en la vida cotidiana.

Desde un punto de vista global podemos definir el conocimiento como el proceso
mediante el cual se da la relacion de un sujeto que aprende las propiedades de un
objeto, algo tan aparentemente sencillo y que se maneja a diario resulta ser dificil de
explicar y a veces de entender.

La evolucion historica del conocimiento, nos muestra la conformacion de tres tipos de
conocimiento vigente:

Religioso: cuando el ser humano no encuentra respuesta a sus interrogantes, sobre lo
que esta pasando o darle una solucion, basada en un dogma de fé, a través de un



conocimiento religioso, donde no exige la comprobacion de este y por supuesto donde
no se acepta la duda. Todo es producto de una fuerza espiritual superior o divina.

Pre-cientifico o del sentido comun: este conocimiento ocurre cuando se conoce a
través de los sentidos y la experiencia personal que se tiene de la realidad, cuando esta
realidad solo es observada a través de lo superficial porque es lo que se alcanza a
apreciar externamente, y donde ademas no se tiene el interés de explicar ni el como y
el porgué de los acontecimientos, simplemente se va a conformar con lo que aparece.
Asi nos vamos a encontrar con el conocimiento pre-cientifico o del sentido comun. Se
va a obtener una respuesta parcializada y subjetiva de lo que acontece en el mundo, a
su alrededor, porque las respuestas que se obtengan van a tener un sustento de
acuerdo a las vivencias adquiridas en condiciones, caracteristicas y circunstancias
individuales.

Cientifico: tiene como prioridad la misién de describir la realidad tal y como es, sin
mMitos, suposiciones, creencias o interpretaciones particulares. El conocimiento se va a
adquirir objetiva y racionalmente a través de un método de investigacién el cual se va a
fundamentar en una serie de pasos sistematizados para llegar a un resultado
comprobado de la realidad.

Partiendo de la imposibilidad de la que una sola persona posea el conocimiento de toda
realidad, la cual es concebida en continuo cambio y trasformaciéon, vamos a
conceptualizarlo en una forma globalizadora mas o menos Unica y absoluta: como el
conjunto de conocimientos racionales ciertos y probables, obtenidos metdédicamente,
sistematizados y verificables que hacen referencia a objetos de una misma naturaleza.

(7)

Muchos padres se sienten confundidos frente a la noticia de la condicion de su
paciente, lo cual es normal, porque el término “Autismo” no es de conocimiento general
y produce muchas dudas. La inmensa mayoria de padres y/o cuidadores primarios han
ido conociendo y aprendiendo poco a poco informandose donde han podido.

Es imprescindible que los profesionales que evallen a su paciente les permitan ampliar
sus conocimientos acerca de lo que pasa en un informe detallado en donde se incluya:
el diagnostico de su paciente de forma sencilla que pueda ser entendido, una
descripcion detallada de las fortalezas de su paciente, principales necesidades y
prioridades de tratamiento, actividades para apoyar el comportamiento y el aprendizaje
en casa Yy recomendaciones de pruebas médicas cuando se considere necesario.

Asimismo, es importante que los padres y/o cuidadores conozcan el derecho al
consentimiento informado que asiste a toda persona y que, cuando estamos ante
nifios/as, se presta a través de su madre o su padre. Es el derecho a recibir una
informacion completa y veraz sobre las intervenciones, en un lenguaje accesible que
haga posible la decision sobre recibir o no el tratamiento propuesto. Se debe tener en
cuenta que todas las familias son distintas entre si y, aunque estas familias pueden

3



compartir experiencias similares, no todas afrontan este acontecimiento de igual
manera.

El objetivo es generar estructuras de pensamiento y trabajo en un plano de
colaboracién familia-terapeutas en lugar de establecer una jerarquia terapeutas-familia,
en la cual esta ultima sea solamente receptora pasiva de las orientaciones e
intervenciones. Asi, la participacién activa de la familia en todas las fases del proceso
de atencion a la persona con discapacidad es fundamental. (8)

[.4 Aspectos Generales de Autismo

El término autismo aparece por primera vez en la monografia Dementiapraecoxoder
Gruppe der Schizophrenienl redactada por Eugen Bleuler (1857-1939) para el Tratado
de Psiquiatria dirigido por Gustav Aschaffenburg (1866-1944) y publicado en Viena en
1911.

Bleuler sustituye la nocion de Dementiapraecox, enfermedad que Emil Kraepelin (1856-
1926) habia definido con base en una evolucion progresiva hacia un estado terminal de
empobrecimiento intelectual (Verblodung) por un grupo de psicosis esquizofrénicas que
tenian en comun, cualquiera que fuera la forma clinica bajo la cual se manifiestan, un
cierto niamero de mecanismos psicopatoldgicos, siendo el mas caracteristico la
Spaltung quien da su nombre al grupo, asi como sintomas fundamentales
especialmente el autismos o autismo. Este término, creado por Bleuler, tiene una
etimologia griega “autos” que significa “si mismo” opuesto a “otro”.

El autismo esta caracterizado segun él, por el repliegue de la vida mental del sujeto
sobre si mismo, llegandose a la constitucion de un mundo cerrado separado de la
realidad exterior y a la dificultad extrema o la imposibilidad de comunicarse con los
demas que de alli resulta. Escribio en 1911: “una lesion particular y completamente
caracteristica es la que concierne a la relacién de la vida interior con el Mundo exterior.
La vida interior adquiere una predominancia morbosa (autismo). El autismo es analogo
a lo que Freud llama autoerotismo. Pero para Freud, erotismo y libido tienen una
significacibn mucho mas extensiva que para las otras escuelas. El autismo expresa el
lado positivo de lo que Janet nombra negativamente pérdida del sentido de la realidad.
El sentido de la realidad no esta totalmente ausente en el esquizofrénico. Soélo le falta
para ciertas cosas que estan en contradiccidon con sus complejos”.

Eugene Minkowski (1885-1972), un tiempo asistente de Bleuler en el Burglozli a
principios de la Primera Guerra Mundial e introductor después de la guerra de la
psicopatologia fenomenoldgica en Francia, definira mas tarde al autismo, dentro de esta
perspectiva en referencia a la nocién de Elan vital introducida por el filosofo Henri
Bergson, como “la pérdida del contacto del Elan vital con la realidad”, definicion que
sera la base de su propia concepcién de la esquizofrenia. (9)



En la década de los ochenta del siglo XX logré alcanzarse un consenso en cuanto a la
concepcion del autismo como un sindrome conductual que afecta a una amplia gama
de areas tanto del desarrollo cognitivo como del afectivo, juzgandolo como un trastorno
generalizado del desarrollo, tal como recogen las diferentes clasificaciones nosolégicas
Manual de diagnoéstico y Estadistico de Trastornos Mentales tercera edicion (DSM-III),
Clasificacion Internacional de Enfermedades décima version, (CIE-10) y Estadistico de
Trastornos Mentales cuarta (DSM-IV). En 1990, Baird y su equipo proponen sin
embargo abandonar la etiqueta diagnostica de trastorno generalizado del desarrollo,
considerando mas adecuada la de trastorno especifico del desarrollo, lo que para
algunos sélo responde a razones de tipo clinico y no cientifico, pareciéndole a otros
mas correcto el término trastornos penetrantes del desarrollo.

Los cambios en el entorno, por otro lado, originan una tenaz resistencia en el autista,
como asi se evidencia en la gran hipersensibilidad que exhibe al cambio, en un intento
de preservar la invarianza del ambiente, reasegurando tal constancia mediante el
despliegue de conductas rituales, a las que puede dedicar gran cantidad de tiempo.(10)

Nufez B. (2007) adhiere a la definicion de Familia postulada por Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS), la cual la define como “el entorno donde por
excelencia se debe dar el desarrollo integral de las personas, especialmente el de los
nifios. Pero la familia es mucho mas que el cuidado y apoyo mutuo; es el espacio donde
realizamos nuestras mas profundas experiencias humanas. Los mas profundos
sentimientos tienen fuente en la familia; lo mejor y lo peor tienen lugar en ella”. (11)

1.4.1 Definicion.

El autismo es un trastorno generalizado del desarrollo, y se le llama TRASTORNO
AUTISTA. De acuerdo con el DSM-IV incluye el autismo dentro de un espectro clinico
gue se caracteriza por un déficit severo y generalizado en varias areas del desarrollo:
habilidades de interaccion social reciproca, habilidades de comunicacién, presencia de
conductas, intereses y actividades estereotipadas. El déficit cualitativo que define estos
cuadros es distinto en su gravedad, en funcién del nivel de desarrollo o edad mental de
los sujetos. (12)

El trastorno autista se describe como una forma de los desérdenes profundos del
desarrollo, caracterizados por:

a. Un impedimento cualitativo de la interaccidn social reciproca.

b. Un impedimento cualitativo en la comunicacion verbal y no verbal en la actividad
imaginaria.

Una marcada restriccion en el repertorio de actividades e intereses.

d. Elinicio en la primera infancia o en la nifiez.

o



El DSM-IV incluye este trastorno bajo la denominacion de “espectro autista” mientras
gue (CIE-10) se incluye como ‘autismo infantil’. ‘trastornos globales del desarrollo’

— Autismo.

— Sindrome de Rett.

— Trastorno desintegrativo infantil.

— Sindrome de Asperger. (13)

[.4.2 Etiologia

El autismo es un trastorno cerebral complejo que afecta la coordinacion, sincronizacion
e integracion entre las diferentes areas cerebrales. Las alteraciones esenciales de
estos trastornos (interacciones sociales, comunicacién y conductas repetitivas e
intereses restrictivos) se justifican por multiples anomalias cerebrales, funcionales y/o
estructurales, que no siempre son las mismas.

Los avances mas recientes indican la importancia de los factores genéticos y de
algunos posibles factores ambientales que dan lugar a alteraciones cerebrales muy
tempranas. La epilepsia en un alto porcentaje de personas se asocia con autismo, con
dos picos importantes de incidencia, antes de los cinco afos y a partir de la pubertad-
adolescencia, pudiendo causar una neuropatologia mas amplia y, en la mayoria de las
ocasiones, también asociado a discapacidad intelectual.

Posibles correlatos neuroquimicos pueden alterar o modificar la maduracién del SNC en
algunas etapas del desarrollo temprano (serotonina, oxitocina, dopamina, noradrenalina
y acetilcolina).

Se ha estudiado la exposicion intra-utero a diversos agentes toxicos que pueden alterar
el neurodesarrollo y generar fetopatias de tipo autista. Entre ellas el acido valproico y
otros antiepilépticos, la cocaina, el alcohol, la talidomida (esta contra indicado en el
embarazo) el plomo, la exposicion cronica de la madre y el feto a niveles bajos de
monoxido de carbono y otros, con conclusiones no siempre coincidentes. (14)

El autismo es un trastorno poligénico en el que las interacciones entre varios genes
pueden dar lugar al fenotipo caracteristico del autismo en grados de intensidad variable
53-60. Los resultados sobre exploraciones de genoma completo apoyan la hipétesis de
gue la persona debe de heredar, al menos, de 15 a 20 genes (heterogeneidad
genética), que interactian de manera sinérgica para expresar el fenotipo completo del
autismo.

La tasa de recurrencia en hermanos de personas con autismo es del 2.2 % lo que
significa unas 50-75 veces el riesgo de la poblacion general. De entre todos los cuadros
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de epilepsia y sindromes epilépticos, el que adquiere mayor interés es el sindrome de
West (SW), un porcentaje importante de nifios con este sindrome (hasta el 16%)
desarrolla autismo, y un alto porcentaje de nifios con autismo (12-15%) presentan crisis
epilépticas en la primera infancia, sobre todo Sindrome de West.

1.4.3 Incidencia.

Un estudio norteamericano refiere que en 1970 se reportaban seis afectados por cada
100 mil habitantes, y en 2009, hasta 44 por cada 100 mil. “A nivel mundial, la
prevalencia del autismo es de cuatro por cada 10 mil, y es mayor en el sexo masculino,
con una proporcion de hasta cuatro por uno”.

En la actualidad, no se tienen claras las causas que dan origen a esta enfermedad. Se
han formulado hipotesis donde se piensa que algunos factores ambientales
desencadenan la incidencia, como la intoxicacién por mercurio.

En este sentido, puntualizd, se trata de un padecimiento adn “joven”, porque a
diferencia de otras afecciones psiquiatricas, fue descrito en 1943 por algunos
especialistas que lo asociaron como parte de los trastornos del desarrollo. (15)

I.5 Criterios de diagnostico.

De acuerdo a la clasificacion del Manual de Diagndsticos de Trastornos Mentales
(DSM- 1V)

F84.0 Trastorno Autista

Los pacientes con este trastorno presentan una alteracién cualitativa de la interaccion
social (comportamientos no verbales, incapacidad para desarrollar relaciones con
comparieros, no sefalar objetos de interés), retraso 0 ausencia total del desarrollo del
lenguaje oral, alteracion en juego simbdlico o imaginativo

Trastorno de Rett

Este cursa con desarrollo prenatal y perinatal aparentemente normal los primeros 5
meses después del nacimiento en las areas psicomotrices y circunferencia craneal,
presentando una desaceleracion del crecimiento craneal entre los 5 y 48 meses de
edad con pérdida de habilidades manuales intencionales previamente adquiridas asi
como mala coordinacion de la marcha o de los movimientos del tronco.



Trastorno desintegrativo infantil

En este trastorno el desarrollo es aparentemente normal durante por lo menos los
primeros 2 afios posteriores al nacimiento, manifestado por la presencia de
comunicacién verbal y no verbal, relaciones sociales, juego y comportamiento
adaptativo apropiados a la edad del sujeto. Causando pérdida significativa de
habilidades previamente adquiridas (antes de los 10 afios de edad) en lenguaje
expresivo o receptivo, habilidades sociales y juego.

Trastorno de Asperger

En este trastorno se presenta alteracion en la interaccion social con una incapacidad
para desarrollar relaciones con compafieros apropiadas al nivel de desarrollo del sujeto,
patrones de comportamiento repetitivos y estereotipadas no hay retraso general del
lenguaje clinicamente significativo.

De acuerdo con la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10)
F84.0 Autismo infantil

En esta alteracion existe un desarrollo anormal o alterado desde antes de los tres
afios de edad en las areas lenguaje receptivo 0 expresivo, interaccion social, juego y
manejo de simbolos en el mismo con presencia de formas restrictivas, repetitivas y
estereotipadas del comportamiento.

Autismo atipico

Este cursa con un desarrollo anormal o alterado aparecido a los tres o después de los
tres aflos de edad (el criterio es como el del autismo a excepcion de la edad de
comienzo).

Sindrome de Rett

En este sindrome existe normalidad aparente durante los periodos prenatal y perinatal,
desarrollo psicomotor aparentemente normal durante los primeros cinco meses de edad
y perimetro cefélico normal en el momento del parto, posteriormente presentan
desaceleracion del crecimiento cefalico entre los cinco meses y los cuatro afios de edad
junto a una pérdida de las capacidades motrices manuales previamente adquiridas
entre los seis y los treinta meses de edad. Esto se acompafia de una alteracion de la
comunicacion y de las relaciones sociales y de la aparicion de marcha inestable y
pobremente coordinada o movimientos del tronco.



Otro trastorno desintegrativo de la infancia

En este existe un desarrollo aparentemente normal hasta al menos los dos afios de
edad con presencia de falta de comunicacién, para las relaciones sociales y el juego, y
para los comportamientos adaptativos hasta al menos los dos afos de edad, sin
embargo al comenzar el trastorno se produce una clara pérdida de capacidades
previamente adquiridas en las siguientes areas: Lenguaje expresivo o receptivo, juego,
comportamientos adaptativos, control de esfinteres, rendimientos motores.

Trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos estereotipados

Este trastorno cursa con hiperactividad motora grave manifiesta como inquietud motora,
manifiestas por carreras, saltos y otros movimientos; Cambios de actividad muy rapidos,
de tal forma que las actividades generales duran menos de un minuto generalmente
con Cl menos de 50. (16)

1.6 Caracteristicas Clinicas
[.6.1 Indicadores de autismo, tipicos de la etapa 18-36 meses

Sordera aparente paradéjica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones.

No “comparte focos de atencion” con la mirada.

Tiende a no mirar a los 0jos.

No mira a los adultos vinculares para comprender situaciones que le interesan o
extrafian.

No mira lo que hacen las personas.

No suele mirar a las personas.

Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar.

Se resiste a cambios de ropa, alimentacion, itinerarios o situaciones.

Se altera mucho en situaciones inesperadas o que no anticipa.

Las novedades le disgustan.

Atiende obsesivamente, una y otra vez, a las mismas peliculas de video.

Coge rabietas en situaciones de cambio.

Carece de lenguaje o, si lo tiene, lo emplea de forma ecolalica o poco funcional.
Resulta dificil “compartir acciones” con él o ella.

No sefiala con el dedo para compartir experiencias.

No sefiala con el dedo para pedir.

Frecuentemente “pasa por” las personas, como si ho estuvieran.

Parece que no comprende o que “comprende selectivamente” sélo lo que le
interesa.

Pide cosas, situaciones o acciones, llevando de la mano.



No suele ser él quien inicia las interacciones con adultos.
Para comunicarse con él hay que “saltar un muro”: es decir, hace falta ponerse

frente a frente y producir gestos claros y directivos.

Tiende a ignorar completamente a los nifios de su edad.
No “juega con” otros nifos.
No realiza juego de ficcion: no representa con objetos o sin ellos situaciones,
acciones, Episodios, etc.
No da la impresion de “complicidad interna” con las personas que le rodean,
aunque tenga afecto por ellas.

[.6.2 Lenguaje y comunicacion en el desarrollo normal y fases tempranas del

autismo
Edad Desarrollo normal Desarrollo autista
(meses)

2 Gorjeo. Sonidos vocalicos
“Conversaciones” vocales: con turnos en

6 posicion frente a frente. Primeros sonidos | Llanto dificil de interpretar.
consonanticos.

Balbuceo con variaciones de entonacion. Balbuceo limitado o raro.

3 Incluyendo “entonacion interrogativa”. | No se imitan sonidos,
Silabas repetitivas (ba-ba-ba, ma-ma-ma). | gestos o expresiones.
Primeros gestos de sefalar.

Primeras palabras. Pueden aparecer las
Jerga con entonacion de oracion. primeras palabras, pero
Lenguaje usado sobre todo para comentar. | con frecuencia carecen de
12 Juego vocal. sentido comunicativo.
Uso de gestos y vocalizaciones para | Llanto intenso, frecuente,
obtener atencion, mostrar objetos y hacer | que sigue siendo dificil de
preguntas. interpretar
Vocabulario de 3 a 50 palabras.
Primeras oraciones. o
18 “Sobre extension” del significado. |m|ta0|9nes frecuentes de
. . lenguaje.
El lenguaje se usa para comentar, pedir y
obtener atencion.
Se combinan de 3 a 5 palabras en “frases | Si las hay, menos de 15
telegraficas”. Preguntas simples. Empleo de | palabras. A veces, las
demostrativos, acompafados de gestos | palabras “se pierden”. No

o ostensivos. Pueden llamarse por el nombre dgsarrqllan gestos.
mas que con el “yo”. A veces, breve | Limitacibn en gestos de
inversidbn de pronombres. No se sostienen | sefalar, si existen.
temas. El lenguaje se centra en el “aqui y
ahora”.
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Vocabulario de mas de 1000 palabras. Las oraciones son raras.
La mayoria de los morfemas gramaticales | Muchas ecolalias, pero
se dominan (plurales, pasado, | poco lenguaje creativo.
preposiciones). Pobre articulacion en la
Las imitaciones son infrecuentes a esta | mitad de los hablantes.
36 edad. La mitad o mas de los
El lenguaje se emplea cada vez mas para | nifos con autismo no
hablar de lo no presente. Hay muchas | tienen lenguaje a esta
preguntas, con objetivos de mantener | edad.
interaccidon mas frecuentes que de obtener
informacion.
Se emplean estructuras  oracionales | Algunos combinan 2 o 3
complejas. Capaces de sostener temas de | palabras creativamente.
conversacion y de afadir nueva informacion. | La ecolalia persiste. En
48 Piden a otros que aclaren lo que intentan | algunos, se usa de forma
decir. Ajustan la cualidad del lenguaje al | comunicativa. Se repiten
interlocutor (por ejemplo, lo hacen mas | anuncios de TV. Algunos
simple al hablar a los de dos afios). piden verbalmente.
Uso mas adecuado de estructuras No comprenden ni
complejas. expresan conceptos
Generalmente, estructuras gramaticales | abstractos. No pueden
maduras. Capacidad de juzgar oraciones | conversar. Inversion de
60 como gramaticales o no. Se comprenden | pronombres. Ecolalia.
chistes e ironias, y se reconocen | Preguntas escasasy
ambigiedades. Aumenta la capacidad de | repetitivas.
ajustar el lenguaje a la perspectiva y el
papel del interlocutor.

(Adaptado de Gillberg y Peeters, 1995).

1.6.3 Alteraciones afectivas y emocionales precoces:

Contacto fisico. No le gusta que le toquen. No abraza. No soporta el contacto
corporal. Evita el contacto corporal.

Llanto. Llora sin sentido. Llanto poco expresivo, dificil de interpretar.

Seguimiento ocular. No sigue a las personas ni a los objetos. Dificil contacto
ocular.

Adaptacion postural. Rigidez y resistencia al contacto. Falta de ajuste postural.
Actitudes posturales extrafias. Falta de pautas anticipatorios.

Conductas de aproximacion. Ausencia de gestos y actitudes expresivas. Falta
de sonrisa al rostro. Indiferencia al rostro. Falta de manifestaciones al ver a la
madre.
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Vocalizaciones. Ausencia de vocalizaciones.

Conductas de imitacion. No imita sonidos. No imita gestos. Dificultad para
imitar movimientos.

Expresion facial. Cara poco expresiva, triste e indiferente. Ausencia de mimica
facial, coordinacion anomala de la expresion facial.

Expresion de las emociones. No llora o llora sin lagrimas y sin motivo.
Reacciones variables ante la separacion. Falta de angustia del octavo mes.
Indiferencia ante la presencia de los padres. No diferencia a las personas. No
admite frustraciones. No llanto de dolor. No llanto de ira. (17)

Alteraciones Sensoriales: Otra peculiaridad es que presenta alteraciones
sensoriales que inciden de forma muy especial en su relacion con el mundo
social, y también, sobre todo en la primera y segunda infancia, en su relacién con
el mundo fisico. Estas alteraciones se podrian describir por un lado como un
mayor interés por los sentidos proximales (gusto, olfato y tacto) frente a los
distales (oido y vista), al contrario de lo que suele ocurrir en el resto de la
poblacién. Esto podria estar influyendo de forma decisiva en el desarrollo de las
primeras habilidades sociales, basadas en gran medida en los estimulos
auditivos y visuales emitidos por los seres humanos que rodean al nifio pequefio.

Torpeza motora: retraso temprano en el area motriz o alteraciones en pruebas
de neurodesarrollo.(18)

Discapacidad intelectual: El nifio con retardo en el desarrollo intelectual no
tiene que presentarse, la mayor parte de las veces, con sintomas de autismo.
Por lo general, son nifios que no muestran aislamiento y tratan de acercarse a
los demas viendo a la cara directamente. Muestran conductas afectivas, aunque
muchas veces sean pueriles o0 algo tontas; codifican mejor las sefiales gestuales
y verbales, a menos que padezcan de un trastorno neurolégico muy grave. Su
capacidad de cognicién social, aunque limitada, suele ser mejor que la de los
autistas con excepcion de los que presentan alto nivel de funcionamiento.

Esquizofrenia infantil: Muy rara vez se manifiesta antes de los 8 o 9 afos de
edad, siendo su época de aparicion mas comun la pubertad tardia y la
adolescencia. Se caracteriza por conductas delirantes y alucinaciones que no se
dan en el autismo. La capacidad cognitiva, salvo los casos de personas con
retardo intelectual que se han psicotizado, es normal aunque existan alteraciones
del pensamiento. (19)
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Teoria de la disfuncion del hemisferio derecho: el hemisferio derecho desempefia un
papel fundamental en el procesamiento de la informacion visuoespacial y estd muy
relacionado con la expresibn e intervencion de la informacion emocional
(reconocimiento y comprension de los gestos y expresiones faciales) y con aspectos
relacionados con la regulacion de la entonaciéon y la prosodia. Una lesién en el
hemisferio derecho causaria déficit en estas areas. Por otro lado también se encuentran
consecuencias muy importantes en la vida social de los individuos: los problemas para
interpretar gestos y ademanes y modular la voz cuando se necesita transmitir un
mensaje. (20)

1.7 Toépicos sociales sobre el Trastorno Autista

El autismo es un trastorno particularmente dificil de aceptar desde la perspectiva de los
padres, ya que los nifios no presentan ninguna caracteristica fisica que indique una
alteracion en su desarrollo, y para el resto de las personas, aparentemente, no existe
una explicacion para su comportamiento.

Las ideas errobneas mas extendidas sobre dicho padecimiento se exponen a
continuacion dando una explicacion correcta a cada una de estas:

» TOpico 1: Son asi porque sus padres no les quieren o les han maleducado en realidad
es erroneo ya que es una alteracion neuroldgica cronica ya que los nifios no pueden
evitar dichas conductas.

» Tépico 2: Todos los nifios con trastorno autista tienen retraso mental, no obstante
algunos presentan un coeficiente intelectual normal y en ocasiones mayores a la media
principalmente en el area de matematicas, calculo, musica.

» Topico 3: No son capaces de comunicarse, no miran a los 0jos, no sonrien ni
responden a las muestras de afecto, ya que presentan dificultades para interpretar y
reconocer las emociones en los demas, sus expresiones emocionales no se ajustan a
las situaciones en las que ocurren y son diferentes a lo socialmente esperado.

» Topico 4: El origen del problema esta relacionado con la administracion de vacunas,
intolerancias alimentarias (gluten, caseina), o intoxicacion por metales pesados
(mercurio, plomo).

Estas teorias, actualmente carecen de aval cientifico y han sido rebatidas. (21)
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1.8 Valoracién terapéutica.

1.8.1 Observacion estructural (postural). Estatica:

De forma global: En bipedestacion y en sedestacion (vision anterior, posterior y lateral).

Se buscan posibles desviaciones de los ejes y planos corporales normales y

alteraciones de las curvaturas, (ej. Cifosis, escoliosis, hiperlordosis, deformaciones
toracicas, de caderas, de pies, rodillas, etc.). Prestaremos atencion a la actitud postural
global: actitudes antalgicas, somatotipos, habitos, tics, estereotipias.

1.8.2 Valoracion del tono muscular.

De forma segmentaria con una vision anterior, posterior y lateral se buscan:

Desviaciones de los planos y ejes corporales normales y alteraciones de las
curvaturas.

Actitudes antalgicas.

Deformidades ortopédicas o actitudes deformantes.

Medicion de segmentos corporales (midiendo y comparando longitudes y
perimetros podemos detectar dismetrias, atrofias, hipertrofias, etc.)

Influencia en las articulaciones adyacentes homo laterales y en las contra
laterales.

Respiracion (ver si es diafragmatica o toracica, si es suficiente o insuficiente, si la
inspiracion y expiracion son nasales o bucales, la velocidad, etc.) Punto muy
importante a valorar pues la alteracion del tono muscular, general, y del
respiratorio de forma mas concreta, compromete la capacidad respiratoria y

condiciona la calidad de vida de estos pacientes.

1.8.3 Color de la piel:

Caracteristicas. Aspecto a valorar.
Palido. Mala circulacion.
Suele deberse a un aumento de la concentracion de
Blanquecino cloruros, normalmente debido a problemas renales. Suelen
localizarse edemas de este color en la regién perimaleolar.
Rojos Aparecen en hipervascularizaciones o inflamaciones.
Azulados Presencia de cianosis o déficit del retorno venoso.
Amarillo-verdoso Hematomas en proceso de absorcion.
Negros Necrosis
Trayectos venas aparentes
azulados
Manchas entre | posible equimosis
azul y amarillento
Rojo-violaceo posibles angiomas 0 hematomas en reabsorcion
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1.9 Tratamiento de Fisioterapia
1.9.1 Ejercicios para mejorar el tono muscular:
Movilizaciones.
Masaje.
Relajacion.
Estiramientos.
Hidroterapia.
Método Bobath, Kabat.
Ejercicio fisico, dirigido por el terapeuta.

1.9.2 Trabajo de patrones motores:
Moldeamiento del patrén.
Trabajo ante espejo.
Estimulacion propioceptiva y exteroceptiva.
Descomposicion del patron en fases.

1.9.3 Ejercicios para perfeccionar la marcha.
La marcha debe realizarse en terrenos planos, en terrenos irregulares, en
superficies inestables, subiendo y bajando pendientes, con superacion de
obstéaculos, en piscina.
Subir y bajar escaleras

1.9.4 Trabajo del esquema corporal:

Ejercicios en los que haya que identificar y movilizar las diferentes partes del
cuerpo.

Estimulacion de la sensibilidad de diferentes partes del cuerpo mientras se
nombran (trabajo exteroceptivo).

Trabajo frente al espejo.

Trabajo en parejas.

Tratar de vivenciar esa parte del cuerpo

Trabajo de propiocepcion (con ojos abiertos y cerrados).

1.10 El Terapeutay la Familia

Definicion de Familia postulada por Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), la
cual la define como “el entorno donde por excelencia se debe dar el desarrollo integral
de las personas, especialmente el de los nifios. Pero la familia es mucho mas que el
cuidado y apoyo mutuo; es el espacio donde realizamos nuestras mas profundas
experiencias humanas. En relacién a la persona con discapacidad, esta autora plantea
que es la familia, es decir, los padres, asi como también los hermanos, en el caso de
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que existan, la primera prestadora de apoyos, y la misma requiere a su vez, apoyos
para su crecimiento, para el desarrollo de sus integrantes y para su equilibrio
emocional; ya que la familia con un hijo con discapacidad enfrenta un estrés crénico,
como consecuencia de la gran demanda fisica, psiquica y econémica de la situacion.
(22)

Uno de los aspectos mas dificiles y a la vez mas importantes del terapeuta tiene que
ver con la relacion que establece con las familias. En esta parte se intenta analizar y
describir algunas de las situaciones que enfrentan los profesionales que trabajan con
nifios de corta edad a lo largo del proceso terapéutico y su posicionamiento ante ellas.
Debido al tipo de intervencién que realizan y a la corta edad de los nifios que atienden,
los padres suelen estar presentes en las sesiones durante toda la primera fase del
tratamiento (cada nifilo, cada familia y las diferentes circunstancias determinara hasta
cuando).

Sin duda para muchos fisioterapeutas, una de las mayores dificultades que afrontan a
diario es entender y atender adecuadamente los distintos procesos emocionales por
los que atraviesan los familiares de los pacientes, debido a que los padres se presentan
ante el profesional con una herida narcisista representada por el problema o trastornos
del hijo en el que se ven reflejados y su demanda tiene que ver con la reparacion de
dicha herida, solicitando mucha estimulacién, gimnasia, piscina, hipica, actividades de
todo tipo, etc., intervenciones en las que la mayoria de los padres suelen depositar
muchas expectativas, y de manera inconsciente puede ser la sustitucion del hijo
maltrecho por el hijo sofiado.

Cuando los padres se encuentran por primera vez con el terapeuta, este profesional no
solo se interesa por el desarrollo patoldgico y los problemas que presenta su hijo, sino
gue ademas escucha y comprende lo que realmente les preocupa, haciendo evidente
Su preocupacion por la recuperacion de su hijo, asumiendo una actitud responsable y
activa respecto a lo que esperaban.

La posicion del fisioterapeuta ante las dificultades que presentan algunas
familias.

La gran dificultad que afrontan los fisioterapeutas, que son parte del equipo que
atienden pacientes con autismo, es principalmente el proceso de duelo méas doloroso de
la familia (asumir una discapacidad permanente), por lo tanto en ocasiones es dificil
explicar a la familia las caracteristicas clinicas que presenta su hijo, asi mismo para su
tratamiento lo mas recomendable es tener una buena comunicacion con los padres lo
que permite depositar en el profesional mucha confianza, contandoles todo aquello
que les preocupa.
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Por lo tanto la intervencion del fisioterapeuta debe facilitar la informacion, para
promover que los miembros de la familia puedan pensar y decir, tomando en cuenta la
tolerancia respeto de “los espacios y los tiempos” de cada familia, lo que se interpreta
como resistencia de las familias a cambiar o a aceptar sus propuestas para el
seguimiento del tratamiento. Por lo que es importante entender su entorno familiar
para poder realizar adaptaciones para encontrar una respuesta, el efecto de esta
respuesta por parte del profesional, generalmente no suele servir para aclarar, llevando
en algunos casos a que la familia descalifique su intervencion por que les resulta
extrafia y en otros casos, a que se someta y acepte su supuesta verdad como la suya.
Tanto una como otra anula su capacidad para pensar, para cuestionarse, para disentir,
para decidir, para abrir procesos en lugar de cerrarlos. (23)

Algunas dificultades que enfrentan los fisioterapeutas ante el trabajo de la familia:

Ensefianza de reglas basicas de conducta: ejemplo no desnudarse en publico,
mantener la distancia apropiada en una interaccion, etc.

Ensefianza de rutinas sociales: saludos, despedidas; estrategias para iniciacion
al contacto, estrategias de terminacion del contacto, etc.

Entrenamiento de claves socioemocionales: a travées del video mostrar
emociones; empleo de fotos de expresiones emocionales; estrategias de
adecuacion de la expresiéon emocional al contexto, etc.

Estrategias de respuesta ante lo imprevisto: ensefianza de "muletillas” sociales
para "salir del paso", etc.

Entrenamiento de estrategias de cooperacion social: hacer una construccion
teniendo la mitad de las piezas un alumno y la otra mitad otro, o la maestra.
Ensefianza de juegos: ensefianza de juegos de reglas, de juegos simples de
mesa, etc.

Fomentar la ayuda a compaferos: ensefiarles tareas concretas de ayudantes de
las maestras de alumnos de otro aula o nivel, favorecer esta ayuda
aprovechando las actividades externas, como excursiones, visitas, etc.

Disefiar tareas de distincién entre apariencia y realidad: por ejemplo, rellenando
a alguien con trapos: "parece gordo pero en realidad es delgado".

Ensefianza de vias de acceso al conocimiento: disefiar tareas para la ensefianza
de rutinas verbales sobre el conocimiento del tipo "lo sé porque lo he visto" "no lo
sé porque no lo he visto".

Adoptar el punto de vista perceptivo de otra persona: por ejemplo, discriminar lo
que un compariero esta viendo aun cuando él no lo vea, etc.

En alumnos con menos nivel de desarrollo se fomentara el uso de estrategias
instrumentales simples, en las que el instrumento sea fisico o social. Asimismo,
se fomentara la percepcion de contingencia entre sus acciones y las reacciones
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del entorno (en este sentido la contra imitacion por parte del adulto de lo que el
nifio hace puede ser, entre otras, una buena manera de conseguirlo). (24)

.11 Reseifa Historica.

El Centro de Rehabilitacién Infantil de la Secretaria de la defensa Nacional, surgié en el
Campo Militar ndmero 1, como una institucion creada para proporcionar atencion
médica integral en rehabilitacion infantil, (a nifios de 0 a 15 afios) para los hijos con
discapacidad de los derechohabientes del Ejército y la Fuerza Aérea Mexicanos.

En este lugar cuentan con un espacio casa para la vida, con cocina, cuartos, camas,
para que los niflos con discapacidad desarrollen al maximo sus habilidades en lo
cotidiano.

Las instalaciones del Centro de Rehabilitacibn cuenta con una superficie de
construccion de 2 mil 800 metros cuadrados, que otorga atencion médica y terapias de
rehabilitacion para aquellos diagnosticos mas frecuentes, es decir: epilepsia; paralisis
cerebral infantil; trastorno psicomotor, paralisis cerebral espastica; perturbacién de la
actividad y de la atencion; trastornos por déficit de atencidn; trastornos del desarrollo
del habla y del lenguaje; trastornos generalizados del desarrollo; hiperactividad; autismo
de la nifiez, y Sindrome de Down.

Cuenta con area de Escuela de Padres del Centro de Rehabilitacion Infantil (CRI), estos
trabajan con sicologos, pedagogos, y médicos especialistas, para lograr que el nifio viva
en un nucleo familiar adecuado y que este no interfiera de manera negativa en el
pronéstico del menor. Los padres también se capacitan para eliminar los prejuicios que
contribuyen a fomentar la discriminacion a personas con discapacidad.

Cuenta ademas con un area de evaluacién y diagnoéstico, y otra de terapias, en el que
convergen un amplio equipo de mas de 50 personas del Ejército mexicano, capacitados
en la Escuela Militar de Graduados de Sanidad; en la Universidad Autbnoma del Estado
de México; en la Escuela Militar de Clases de Sanidad; en el Hospital Infantil “Federico
Gomez”; en el Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER), y en el Instituto
Nacional de Rehabilitacion, entre otros.

En el citado Centro se maneja un modelo de atencién integral Unico en el pais, que fue
creado a partir de la asesoria de instituciones nacionales e internacionales con
experiencia en el tema de la discapacidad.

La Institucion tiene ademas, un hotel o alojamiento foraneo para 15 familias y parientes
que provienen en su mayor parte de Veracruz, Guanajuato, Oaxaca, Guerrero y
Michoacan, estados que refieren mayores grados de nifios con discapacidad. Los
familiares de los pacientes pueden permanecer hasta tres semanas en este centro, con
todos los servicios, y sin costo alguno.
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A un lado de este, se encuentra el taller de ortesis y prétesis. Uno de los espacios que
los nifios mas disfrutan es el area de rehabilitacién virtual, creado con sistemas
avanzados de computacion con el fin de agudizar su percepcion sensorial, mejorar los

movimientos anormales, las posturas inadecuadas, la atencion, la concentracién, y la
interaccién del usuario con el ambiente. (25)
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Il. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.
1.1 Argumentacion.

Algunas investigaciones muestran de manera incuestionable que muchas familias con
hijos que presentan autismo, manifiestan niveles de estrés cronico, significativamente
superiores a los que presentan las familias con hijos poseedores de otras
discapacidades. Esta diferenciacion en cuanto al efecto originado por el autismo en la
familia, se inicia muchas veces a causa de las incertidumbres que plantea la evolucion
disarmonica de los nifios con este trastorno, se mantiene posteriormente ante la
ausencia de un diagnodstico y la falta de informacién acerca del pronéstico claro, y
aumenta considerablemente como consecuencia de los multiples efectos negativos en
el ambito familiar. La convivencia en el hogar suele ser muy compleja y las familias se
ven sometidas desde el principio a transformaciones severas de su régimen de vida
habitual con limitaciones desmedidas de su independencia.

Los trastornos del espectro autista afectan el desarrollo infantil, se producen ante un
trastorno neurologico cronico de base y las alteraciones que generan varian, de ahi que
se hable de un “espectro” o “continuo de trastornos”, es decir, que existen diferentes
maneras en las que los sintomas aparecen, y la gravedad de los mismos varia de unos
casos a otros, englobando desde casos graves a casos leves de muy buen prondstico.

El autismo tiene una fuerte base genética que desde edades muy tempranas se
manifiesta en una serie de sintomas, causando alteraciones en sus habilidades de
comunicaciéon y lenguaje, de interaccion social, asi como por la presencia de un
repertorio restringido de intereses y comportamientos, que limitan la variedad de las
actividades y de las conductas cotidianas de la persona.

Las caracteristicas particulares de este padecimiento y graves alteraciones de las
conductas afectivo-relacionales y comunicativas, provocan una profunda desorientaciéon
de los padres con respecto al comportamiento de su hijo, ademas las alteraciones
cualitativas del desarrollo que presentan estos nifios, les crean inseguridad que con
frecuencia, no saben como tratarlos, y que se ven incapaces de romper su aislamiento y
falta de comunicacion con las personas.

Segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10) y el Manual diagnéstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales (D SM V), el autismo ocupa el cuarto lugar en
los trastornos mas comunes del desarrollo y 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.

El autismo no se cura, sin embargo se dispone de intervenciones y de apoyos
adecuados para que los nifios puedan desarrollar sus habilidades en diferentes
ambitos. Dado que algunos estudios solo han valorado las respuestas emocionales
ante la presencia de autismo en sus hijos, el presente trabajo de investigacion pretende
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valorar de una manera mas integral el contexto ante dicho padecimiento, lo cual
contribuirdA a modificar favorablemente su comportamiento familiar mismo que
repercutira en el bienestar para el nifio.

[I.2 Pregunta de investigacion.

¢, Cuales son los conocimientos y las conductas ante el tratamiento de terapia fisica en
los cuidadores primarios de nifios con autismo que son atendidos en el Centro de
Rehabilitacion Infantil de la Secretaria de la Defensa Nacional 2013?
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I1. JUSTIFICACIONES

I11.1 Cientifica.

Este estudio pretende abrir puertas a posteriores investigaciones sobre esta tematica,
ya que la mayoria se centran en la persona que padece autismo, asi como también en
las caracteristicas especificas de dicha patologia, dejando de lado lo concerniente a los
cuidadores primarios y a la importancia del seguimiento del tratamiento que se
proporciona en terapia fisica.

I11.2 Social.

Esta investigacion pretende realizar un aporte teorico sobre el tema antes citado, ya
que la confirmacion del diagnéstico en un nifio, tiende a afectar los aspectos sociales,
psicolégicos, fisicos y econémicos no solo del paciente sino también de la familia en su
conjunto, generalmente de una manera ciclica. En otras palabras, esto se vera facilitado
en primer lugar al conocer la conducta de los cuidadores, y poder observar en qué
medidas y en que ambitos el autismo afecta a la familia, y en segundo lugar, identificar
en qué area (es decir, dificultad en el rol de padre/madre y/o cuidador, interaccion
disfuncional padres-hijos/as, dificultad en la conducta del hijo) se reflejan dichos
problemas. De ahi que para identificar el impacto de este trastorno, es necesario
conocer el punto de vista de los cuidadores primarios e identificar su nivel de
conocimiento sobre el tratamiento de terapia fisica y poder continuar con las
sugerencias realizadas en dichas actividades.

111.3 Académica.

Como parte de la formacion profesional de los tesistas, se realizara una investigacion
sobre “Los conocimientos y conductas ante el tratamiento de terapia fisica en los
cuidadores primarios de nifios con autismo que son atendidos en el Centro de
Rehabilitacion Infantil de la Secretaria de la Defensa Nacional 2013” con el fin de
obtener el titulo de licenciados en Terapia Fisica.

1.4 Econdmica.

Con esta investigacion se pretende brindar herramientas de apoyo y contencion a
cuidadores primarios que se encuentren en situaciones similares y no pueden llevar a
cabo un afrontamiento adecuado en la relacion con su paciente, ya que este
padecimiento al inicio del tratamiento es muy costoso por el poco conocimiento general
gue se tiene de este, propiciando que acudan a diferentes lugares para obtener una
informacion que les genera gastos excesivos. Este conocimiento habilitara a
proporcionar orientacién a los cuidadores en la toma de decisiones informadas, para
apoyarlos a enfrentar las demandas del padecimiento y en el ambito profesional
implementar estrategias de abordaje terapéutico especificas.
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IV. HIPOTESIS

Los conocimientos y las conductas ante el tratamiento de terapia fisica son
insuficientes en el 40% en los cuidadores primarios de nifios con autismo, atendidos en
el Centro de Rehabilitacion Infantil de la secretaria de la defensa Nacional 2013.
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V. OBJETIVOS
V.1 General.
Identificar el nivel de conocimientos y las conductas que adoptan los cuidadores
primarios sobre el tratamiento de terapia fisica ante el diagnostico de autismo de los

nifios que son atendidos en el Centro de Rehabilitacion Infantil de la Secretaria de la
Defensa Nacional.

V.2 Especificos.
Identificar las caracteristicas del cuidador primario del nifio con autismo.

Determinar el nivel conocimiento que tiene el cuidador primario acerca del autismo de
acuerdo a edad y sexo.

Identificar el conocimiento que tienen los cuidadores primarios acerca del autismo de
acuerdo a la ocupacion, escolaridad y estado civil.

Identificar las conductas que adopta el cuidador primario ante el tratamiento de terapia
fisica de acuerdo a edad y sexo.
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VI.1 Tipo de estudio:

Se realizé un estudio transversal, descriptivo y prospectivo

VI.  METODO

VI.2 Operacionalizacion de variables:

DEFINICION DEFINICION NIVEL DE
VARIABLE . . INDICADOR | ITEM
TEORICA OPERACIONAL | MEDICION
Condicion L
- Condicion o Hombre.
organica que _ _ _ Cualitativa
Sexo distingue al organica biolégica _ 1
_ Nominal _
hombre de la del cuidador Muijer.
mujer
Af i Rangos:
Afos de vida nos cUmplidos Cuantitativa. | < 20 afos.
Edad cronoldgica de del cuidador . 21 — 30 afios 2
) ) Discreta. ~
una persona. primario. 31 - 40 afios
41 — 50 afios
Ultimo nivel Analfabeta
_ Nivel escolar terminado | Cualitativa | Primaria
Escolaridad . . . Secundaria 3
educativo. por el cuidador Nominal. .
_ ' Bachillerato
primario. Licenciatura
Situacién Soltero
determinada Situacion . Cuaitat Casado
> roveniente de ualitativa
Estado civil por la refacion F?as relaciones . Union libre 4
familiar, del . Nominal. .
_ ) interpersonales Viudo
Matrimonio 0 | ¢on caracter legal Divorciado
parentesco
Trabajo o Campesino
Tipo de trabajo o o P
) actividad que Cualitativa | Obrero
- que efectua . . Profesionista 5
Ocupacion desempefia con Nominal.
una persona _ Ama de casa
regularidad Otro
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Persona o

Recursos
humanos o | recurso del que *Personal de
q fisicos obtienen | salud.
Fuentes de : : Cualitativa. | « ;
- disponibles informacion del _ Medlo_s de_ ) 6
Informacion para obtener ) Nominal. | comunicacion
informacion autismo 'y *Conferencias
propia de un | seguimiento de
area terapia fisica.
N— . . Conocimientos Suficientes
ivel de onceptos e ) .
o _ » generales acerca . 10-7 aciertos 7
conocimientos informacion el Cualitativa | Regulares
el autismo y su : -
en los acerca del _ Nominal. | 6-4 aciertos
. _ impacto en la Insuficientes 16
cuidadores autismo. il B G [T
aciertos.
Suficientes:
Estilos y Aplican de 8 a
patrones c amient 6 conductas
omportamientos
Conductas ante estables, de _ Regulares:
| tratamient los procesos | de los cuidadores Cualitati Agl de 5 17
el tratamiento | ; ualitativa plicande 5 a
_ internos de 10s | imarios para el _ -
de terapia individuos, con imiento de | Ordinal. 4 conductas ”
. : seguimiento de la o
fisica. cualidades o Insuficientes:
adaptativas terapia fisica. _
dentro de un Aplican 3 o
contexto menos
conductas

V1.3 Universo de trabajo:

128 Cuidadores primarios de nifios con autismo, atendidos en el Centro de
Rehabilitacion Infantil de la secretaria de la defensa Nacional.

VI1.3.1 Muestra.

Se conformO una muestra por conveniencia de 60 cuidadores primarios de nifios con

autismo.
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VI.3.2 Criterios de inclusion.

Cuidadores primarios de nifios con autismo que acepten participar en el
presente estudio, que firmen carta de consentimiento informado que son atendidos en
el Centro Rehabilitacion Infantil de la Secretaria de la Defensa Nacional.

VI1.3.3 Criterios de exclusion.

Cuidadores primarios de nifilos que presentan patologias agregadas al autismo y que
no acepten participar en el estudio.

VI.3.4 Criterios de eliminacion.

Cuidadores primarios que cuyos datos en la hoja de recopilacion de datos se
encuentren incompletos o ausentes.

VI.4 Instrumento de investigacion:
VI.4.1 Descripcion:

Se elabor6 una encuesta para recabar la informacion, la cual estuvo formada por 24
items, misma que fue piloteada para mejorar la claridad de los items. Este instrumento
se estructurd con 3 secciones:

1lra Permiti6 obtener informacion sobre las caracteristicas generales del cuidador
principal del paciente (datos personales y familiares) la cual fue proporcionada por
los cuidadores primarios participantes.

2a. Constd de 10 preguntas sobre el conocimiento acerca del autismo, las cuales
fueron resueltas por los cuidadores primarios participantes.

32. Se conformd con 8 preguntas sobre las conductas de los cuidadores primarios
ante el seguimiento de la terapia fisica, el cual fue respondido por los tesistas.

Posterior al pilotaje se aplico el instrumento a los cuidadores primarios participantes.
VI.4.2 Validacion:

El instrumento de investigacion fue piloteado en 20 personas que acuden al Hospital
Psiquiétrico Infantil Juan M. Navarro de la ciudad de México.

V1.5 Desarrollo del proyecto

Previa autorizacion del Centro de Rehabilitacion Infantil se eligieron aleatoriamente a
los cuidadores primarios de nifios autistas atendidos en el citado Centro, a quienes se
les dio a conocer previamente los objetivos del estudio y otorgando su consentimiento
se les aplicé el instrumento de recoleccion de la informacion.

27



VI.6 Limite de tiempo y espacio.

Julio- Septiembre 2013, en el Centro de Rehabilitacion Infantil de la Secretaria de la
Defensa Nacional.

VI.7 Diseno del analisis

Una vez recabada la informacion se realiz6 un analisis descriptivo de las variables,
determinando frecuencias.
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VIl.  IMPLICACIONES ETICAS.

Se respeto la confidencialidad de los datos y de la identidad de cada paciente de los
cuales se consulté su expediente, asi como las condiciones y lineamientos establecidos
por las autoridades correspondientes del Centro de Rehabilitacion Infanti SEDENA
para realizar la revision de expedientes.

La informacion fue completamente confidencial y con uso estricto para fines de la
investigacion
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VIIl.  ORGANIZACION

En el desarrollo del presente trabajo de investigacion participaron los alumnos
tesistas:

Chametla Arriola Ruth.

De Leon Gomez Guillermo Angel

DIRECTORA DE TESIS:

Dra. En C. Ed. Hernandez Gonzalez Margarita Marina
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IX. RESULTADOS

De los 128 cuidadores primarios de nifios con autismo, identificados por medio del
sistema de informacion electrénica del Centro de Rehabilitacion Infantil de la Secretaria
de la Defensa Nacional, 60 reunieron los criterios de inclusién establecidos en el
estudio y aceptaron participar, conformando la muestra.

Del total de cuidadores participantes, predominaron las mujeres con el 75% y el 25%
son los hombres. En relacién a las distribucién por edades, y por orden decreciente se
encontré la mayor frecuencia en el rango de 31-40 afios con un 63.3%, seguido por el
rango de 21-30 afios con el 18.3%, y al de 51 y mas afios le corresponde el 3.3%.

De acuerdo al nivel escolaridad, la frecuencia mas alta se identificé en aquellos que
tienen estudios de secundaria (46.7%), seguido por el bachillerato y licenciatura
(21.7%), unicamente el 8.3% posee estudios de primaria.

Con respecto al estado civil de los participantes, el 75% son casados, el 18.3% se
encuentran en union libre y el 3.3% son solteros y divorciados.

Al considerar la ocupacion la mayor cifra (65%) son amas de casa, el (15%) son
profesionistas y al 20% le corresponde otro tipo de ocupacion. (Cuadro 1, Grafica 1).

Cuadro 1. Caracteristicas sociodemograficas del Cuidador Primario

Variable. Indicador F. %

Hombre. 15 25,0
Sexo. .

Mujer. 45 75,0
21-30 11 18,3
31-40 38 63,3
Edad. 41-50 9 15,0

51 y més. 2 3,3

Primaria. 5 8,3
Secundaria. 28 46,7
Escolaridad. Bachillerato. 13 21,7
Licenciatura. 13 21,7

Otro. 1 1,7

Soltero. 2 3,3
. Casado. 45 75,0
Estado Civil. Union Libre. 11 18,3
Divorciado. 2 3,3
Profesionista. 9 15,0
Ocupacion. Ama de Casa. 39 65,0
Otro. 12 20,0

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 1. Caracteristicas del Cuidador Primrario.
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El cuadro No. 2 muestra el nivel de conocimientos sobre autismo en el cuidador
primario de los nifios atendidos en el Centro de Rehabilitacion de la Secretaria de la
Defensa Nacional, siendo suficiente en el 55%, regular en el 35% e insuficiente en el

10%. (Cuadro 2, Grafica 2).

Cuadro 2. Nivel de conocimientos sobre autismo en

el cuidador primario.

Variable Indicador. F. %
Suficiente. 33 55,0
CONOCIMIENTOS. Regular. 21 35,0
Insuficiente. 6 10,0

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 2. Nivel de conocimientos del

cuidador primario sobre autismo.
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Al relacionar el nivel de conocimientos de acuerdo a la edad de los participantes, en el
grupo etario de 31-40 afios fue suficiente en el 36.7%, regular en el 20% e insuficiente
en el 6.7%, y en el grupo de 41-50 afos fue regular en el 8.3% e insuficiente en el
3.3% (Cuadro 3, Gréfica 3).

Cuadro 3. Nivel de conocimientos sobre autismo en el
cuidador primario de acuerdo a su edad.

SUFICIENTE. | REGULAR. [INSUFICIENTE.] TOTAL
INDICADOR

F. % F. % F. % F. %
21-30 8 13,3 3 50 0 0 11 ] 18,3
EDAD. 31-40 22 36,7 12 20,0 4 6,7 38 | 63,3
41-50 2 3,3 5 8,3 2 3,3 9 | 150

51y mas. 1 1,7 1 1,7 0 0 2 3,3

TOTAL 33 55,0 21 35,0 6 10,0 | 60 | 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 3. Nivel de conocimientos del cuidador
primario sobre autismo de acuerdo a la edad.
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El nivel de conocimientos sobre autismo de acuerdo al sexo de los participantes fue
suficiente en el 13.3% de los hombres y regular en el 11.7%. El 41.7% de las
participantes tienen un conocimiento suficiente, en el 23.3% es regular e insuficiente en
el 10%. (Cuadro 4, Grafica 4).

Cuadro 4. Nivel de conocimientos sobre autismo en el cuidador
primario de acuerdo al sexo.

Hombre. Mujer. Total.
Variable Indicador
No. % No. % F %
SUFICIENTE. 8 13,3 25 41,7 33 65,0
NIVEL

CONOCIMIENTOS. REGULAR. 7 11,7 14 23,3 21 35,0
INSUFICIENTE. 0 0 6 10,0 6 10,0

TOTAL. 15 25,0 45 85,0 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 4. Nivel de conocimientos del cuidador
primario sobe autismo de acuerdo al sexo.

50 -+

40 -
30 -+
20 -
o]
FRECUENCIA. PORCENTAIJE. FRECUENCIA. PORCENTAIJE.
} HOMBRE. MUJER.

B SUFICIENTE. ™ REGULAR. ® INSUFICIENTE.

El nivel de conocimiento de acuerdo a la escolaridad de los cuidadores primarios, fue
suficiente en el 20% de aquellos que tienen estudios de licenciatura, en el 15% de los
gue tienen estudios de secundaria y en el 10% de aquellos que poseen estudios de
nivel bachillerato; el nivel de conocimiento regular se identific6 en el 28.3% de los
cuidadores con estudios de secundaria y en el 10% de aquellos que tienen bachillerato.
El nivel insuficiente fue para el 5% de los cuidadores con estudios de secundaria, para
el 3.3% de los que tienen el nivel de primaria y para el 1.7% de aquellos que poseen
estudios de bachillerato (Cuadro 5, Grafica 5)

Cuadro 5. Nivel de conocimientos sobre autismo en el cuidador
primario de acuerdo a la escolaridad.

SUFICIENTE. | REGULAR. | INSUFICIENTE. TOTAL.

VARIABLE
F. % F. % F. % F. %
Primaria. 1 1,7 3 5,0 1 1,7 5 8,3
Secundaria. 11 18,3 12 20,0 5 8,3 28 46,7

Bachillerato. 7 11,7 6 10,0 0 0 13 21,7
ESCOLARIDAD.
Licenciatura.] 13 21,7 0 0 0 0 13 21,7
Otro. 1 1,7 0 0 0 0 1 1,7
Total. 33 55 21 35 6 10 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 5. Nivel de conocimientos del cuidador

rimario de acuerdo a la escolaridad.
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La mayor frecuencia de participantes son casados, de estos el 36.7% tiene
conocimientos suficientes, en el 28.3% son regulares y en el 10% insuficientes; y de
aguellos que viven en union libre el
regulares y de aquellos que son solteros los conocimientos son suficientes en el 3.3%.
(Cuadro 6, Gréfica 6)

15% tiene conocimientos suficientes, el 3.3%

Cuadro 6. Nivel de conocimientos sobre autismo en el cuidador
primario de acuerdo a su estado civil.

SUFICIENTE.| REGULAR. |INSUFICIENTE. TOTAL.
VARIABLE | INDICADOR

F. % F. % F. % F. %

Soltero. 2 3,3 0 0 0 0 2 3,3

ESTADO Casado. 22 | 36,7 | 17 28,3 6 10,0 45 75,0

CIVIL Unién Libre. 15,0 2 3,3 0 0 11 18,3

Divorciado. 0 0 2 3,3 0 0 2 3,3

33 | 550 | 21 35,0 6 10,0 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 6 Nivel de conocimientos del cuidador
primario de acuerdo al estado civil.
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Al considerar la ocupacion, la mayor frecuencia corresponde a las amas de casa, de
estas el 35% tiene conocimientos suficientes, en el 20% son regulares y en el 10% son
insuficientes; de los participantes que son profesionistas el 13.3% posee conocimientos
suficientes, de aquellos que tienen otra profesién en el 6.7% son suficientes y en el
13.3% son regulares. (Cuadro 7, Grafica 7).

Cuadro 7. Nivel de conocimientos sobre autismo en el cuidador
primario de acuerdo a su ocupacion.

SUFICIENTE.] REGULAR. | INSUFICIENTE. TOTAL

VARIABLE INDICADOR
F. % F. % F. % F. %
Profesionista. 8 13,3 1 0 0 0 9 15,0
3 Ama de Casa. 21 35,0 12 20,0 6 10,0 39 65,0

OCUPACION

Otro. 4 6,7 8 13,3 0 0 12 20,0
TOTAL. 33 55,0 21 35,0 6 10,0 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Grafica 7. Nivel de conocimientos del cuidador
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Del total de cuidadores primarios, el 78.3% identifica que el autismo no es una
enfermedad infecciosa y el 11% la considera una enfermedad de esta naturaleza; el
16.7% sabe que esta alteracion afecta el desarrollo infantil, sin embargo el 6.7% lo
desconoce. El 41.7% no relaciona al autismo con causas genéticas (hereditarias), no
obstante el 43.3% lo desconoce y al considerar la relacion social con otras personas
de su misma edad, el 54% sabe que ésta se afecta y el 57% opina que se altera el
lenguaje y el juego imaginativo.

El 45% desconoce que los nifios pueden desarrollar epilepsia (crisis convulsivas), sin
embargo el 33.3% saben que es mas frecuente en nifios que en nifias; al considerar
una de las manifestaciones del autismo el 91.7% sabe que una de las caracteristicas
de los paciente es que no miran a los 0jos, no miran lo que realizan otras personas y no
juegan con otros, el 61.7% no lo asocia con retraso mental y el 51.7% piensa que los
ninos con esta alteracion no son capaces de comunicarse con los demas y no
responden a muestras de afecto. (Cuadro 8, Graficas 8-17)
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Cuadro 8. Frecuencia de respuestas para valorar los
conocimientos sobre autismo en los cuidadores primarios.

. F | %
El autismo es una enfermedad infecciosa.
Si 11 18,3
No 47 78,3
Lo desconozco. 2 3,3
Afecta el desarrollo infantil.
Si 46 76,7
No 10 16,7
Lo desconozco. 4 6,7
Se relaciona con causas genéticas (hereditarias)?
Si 9 15,0
No 25 41,7
No desconozco. 26 43,3
Afecta la relacién social del nifio con otros de su misma edad
Si 54 90,0
No 6 10,0
Lo desconozco. 0 0,0
Causa alteracidon en el lenguaje, juego imaginativo (jugar a la mama, al papa o la
comidita), interaccion social
Si 57 95,0
No 0 0,0
Lo desconozco. 3 50
Llegan a desarrollar epilepsias (crisis convulsivas)
Si 25 41,7
No 8 13,3
Lo desconozco. 27 45,0
Es mas frecuente en los nifios que en las nifias
Si 20 33,3
No 9 15,0
Lo desconozco. 11 18,3

El no mirar a los ojos, no mirar lo que hacen otras personas, no
son manifestaciones.

jugar con otros nifios

Si 55 91,7
No 5 8,3
Lo desconozco. 0 0,0
Todos los nifios tienen retraso mental

Si 11 18,3
No 37 61,7
Lo desconozco. 12 20,0

No son capaces de comunicarse, no sonrien ni responden a las

muestras de afecto.

Si 31 51,7
No 24 40,0
Lo desconozco. 5 8,3

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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CONDUCTAS DEL CUIDADOR PRIMARIO DEL NINO CON AUTISMO, ANTE EL
TRATAMIENTO DE TERAPIA FISICA.

Con respecto a la conducta que adopta el cuidador primario ante el tratamiento de
terapia fisica otorgado al nifio con autismo, fue suficiente en el 26.7%, regular en el
41.7% e insuficiente en el 31.7%. (Cuadro 9, Grafica 18)

Cuadro 9. Conductas del cuidador primario ante el

tratamiento de terapia fisica.

VARIABLE INDICADOR FRECUENCIA. PORCENTAJE.
SUFICIENTES. 16 26,7
CONDUCTAS. REGULARES. 25 41,7
INSUFICIENTES. 19 31,7

Fuente: Base de concentrado de datos.

Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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En relacion a las conductas de acuerdo a la edad de los participantes, en el grupo de
31-40 fueron suficientes en el 16.7%, regulares en el 26.7% e insuficientes en el 20%;
para el grupo de 41-50 la conducta fue suficiente en el 3.3%, regular en el 6.7% e
insuficiente en el 5%; y en el grupo de 21-30 el 6.7% adopta una conducta suficiente,

siendo regular en el 10% e insuficiente en el 6.7%. (Cuadro 10, Grafica 19)

Cuadro 10. Conductas del cuidador primario ante el tratamiento de

terapia fisica de acuerdo a la edad.

CONDUCTA

VARIABLE | SUFICIENTES. | REGULARES. | INSUFICIENTES. TOTAL
F. % F. % F. % F. %
2130 | 4 6.7 3 | 10 | a4 6.7 11 18,3
3140 | 10 | 167 | 16 | 26,7 | 12 | 200 38 63,3
EDAD. | 4150 | 2 3,3 4 | 67 | 3 5,0 9 15,0
22’ 0 0 2 | 33 | o0 0 2 3.3
TOTAL| 16 | 26,7 | 25 | 417 | 19 | 317 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.

Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje

44



Al valorar la conducta de acuerdo al sexo, el 5.0% de los cuidadores hombres posee
una conducta suficiente, siendo regular en el 16.7% e insuficiente en el 3.3%. El 21.7%
de las participantes presentan una conducta suficiente, en el 25% es regular y en 28.3%
es insuficiente. (Cuadro 11, Grafica 20)

Cuadro 11. Conductas del cuidador primario ante el
tratamiento de terapia fisica de acuerdo al sexo.

SEXO
VARIABLE HOMBRE. MUJER.
F. % F. %
SUFICIENTES. 3 50 13 21,7
CONDUCTAS | REGULARES. 10 16,7 15 25,0
INSUFICIENTES. 2 3,3 17 28,3

Fuente: Base de concentrado de datos.

Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Al identificar las conductas de acuerdo a la escolaridad de los cuidadores primarios,
esta fue suficiente en el 11.7% de aquellos que tienen estudios de secundaria, en el
8.3% de los que poseen licenciatura y en el 5% de los que tienen estudios de
bachillerato; la conducta regular se present6 en el 18.3% de aquellos que tienen
estudios de secundaria, en el 11.7% de los que poseen estudios de bachillerato y en el
8.3% de los que tienen licenciatura; y finalmente la conducta insuficiente se presentd en
el 16.7% de los que tienen estudios de secundaria, en el 5% de los que tienen
licenciatura y bachillerato; los que y en el 3.3% de los que tienen el nivel de primaria.

(Cuadro 12, Grafica 21)

Cuadro 12. Conductas del cuidador primario ante el tratamiento de
terapia fisica de acuerdo a la escolaridad.

CONDUCTAS
VARIABLE SUFICIENTES. | REGULARES. | INSUFICIENTES. TOTAL.
F. % F. % F. % F. %
Primaria. 1 1,7 2 3,3 2 3,3 5 8,3
Secundaria. 7 11,7 11 18,3 10 16,7 28 46,7
ESCOLARIDAD | Bachillerato. 3 5,0 7 11,7 3 50 13 21,7
Licenciatura. 5 8,3 5 8,3 3 50 13 21,7
Otro. 0 0 0 0 1 1,7 1 1,7
TOTAL. 16 26,7 25 41,7 19 31,7 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Al considerar la categoria de conducta en relacion al estado civil, la mayor frecuencia
son casados, de estos el 15% muestra una conducta suficiente, en el 35% es regular y
en el 25% la conducta es insuficiente; y de aquellos que viven en union libre, el 8.3%
tiene una conducta suficiente, en el 3.3% es regular, y en el 6.7% la conducta es
insuficiente. (Cuadro 13, Grafica 22)

Cuadro 13. Conductas del cuidador primario ante el tratamiento de
terapia fisica de acuerdo al estado civil.

CONDUCTAS
VARIABLE SUFICIENTES. | REGULARES. |INSUFICIENTES. TOTAL

F. % F. % F. % F. %

Soltero. 2 3,3 0 0 0 0 2 3,3
Casado. 9 15,0 21 35,0 15 25,0 45 75,0

ESTADO Unién

CIVIL Libre. 5 8,3 2 3,3 4 6,7 11 18,3
Divorciado. 0 0 2 3,3 0 0 2 3,3

TOTAL. 16 26,7 25 41,7 19 31,7 60 100

Fuente: Base de concentrado de datos.

Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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Con respecto a la ocupacion el 16.7% de las amas de casa poseen una conducta
suficiente, en el 21.7% la conducta es regular y en el 26.7% es insuficiente, de aquellos
que son profesionistas presentan una conducta suficiente con el 6.7%, regular 5,0 e
insuficiente en el 3.3% y los que tienen otra profesion, en el 3.3% su conducta es
suficiente, en el 15% es regular y en el 1.7% la conducta es insuficiente. (Cuadro 14,

Gréfica 23).

Cuadro 14. Conductas del cuidador primario ante el tratamiento de

terapia fisica de acuerdo a la ocupacion.

CONDUCTAS
VARIABLE SUFICIENTES. | REGULARES. | INSUFICIENTES. | TOTAL.
F. % F. % F. % F. %
Profesionista| 4 6,7 3 5,0 2 3,3 9 15,0
) Amade | ,, 16,7 13 | 217 16 26,7 39 | 65,0
OCUPACION Casa.
Otro. 2 3,3 9 15.0 1 1,7 12 | 200
TOTAL. | 16 | 267 | 25 | 417 19 31,7 60 | 100

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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CONDUCTAS QUE PRESENTARON LOS CUIDADORES PRIMARIOS ANTE EL
TRATAMIENTO DE TERAPIA FISICA.

En relaciébn a la conducta que presentan los cuidadores durante el tratamiento de
terapia fisica, el 90% permanece durante toda la sesion fisioterapéutica, el 51.7% de
los mismos se involucra con el tratamiento y realiza preguntas al terapeuta, el 75%
muestra interés en la evolucion de su paciente, no obstante el 18.3% no la muestra;
durante la sesion el 55% de los cuidadores interactian con el terapeuta durante el
tratamiento. Cabe destacar que el 55% realiza otras actividades durante el tratamiento
y el 36.7% no muestra interés para continuar el tratamiento en casa. (Cuadro 15,
Graéficas 24-31)
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Cuadro 15. Frecuencia de respuestas para valorar las conductas de
los cuidadores primarios, ante el tratamiento de terapia fisica.

| F | %
Permanece durante toda la sesion fisioterapéutica.
Si 54 90,0
No 6 10,0
Algunas veces. 0 0,0
Pregunta al fisioterapeuta sobre la terapia otorgada al nifio.
Si 31 51,7
No 27 45,0
Algunas veces. 2 3,3
Muestra interés por la evolucioén del nifio
Si 45 75,0
No 11 18,3
Algunas veces. 4 6,7
Participa en el desarrollo de las sesiones otorgadas.
Si 35 58,3
No 21 35,0
Algunas veces. 4 6,7
Interactla con el terapeuta sobre el tratamiento.
Si 33 55,0
No 26 43,3
Algunas veces. 1 1,7
Realiza otras actividades durante su permanencia en la sesion.
Si 29 48,3
No 30 50,0
Algunas veces. 1 1,7
Acompafa unicamente al nifio participante.
Si 36 60,0
No 24 40,0
Algunas veces. 0 0,0
Muestra interés por continuar en casa el tratamiento fisioterapéutico.
Si 22 36,7
No 33 55,0
Algunas veces. 55 91,7

Fuente: Base de concentrado de datos.
Notas aclaratorias: F: Frecuencia. % Porcentaje
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X. CONCLUSIONES

Con base en los resultados obtenidos en la presente investigacion, se puede concluir
gue la hipoétesis planteada, no se cumple, ya que el comportamiento de las variables de
estudio fue menor al establecido, en virtud de que el nivel de conocimiento insuficiente
solo se presentd en el 10 %, mostrando el 31.7% una conducta insuficiente ante el
tratamiento de terapia fisica. Cabe destacar que el nivel de conocimiento es suficiente
en el 55%, no obstante la conducta fue regular en el 41.7%, por lo anterior se puede
concluir que los cuidadores primarios estan informados sobre el padecimiento que
presenta el menor, sin embargo no han logrado concientizar sus conocimientos ya que
aun manifiestan un conducta inadecuada al momento de que los nifios autistas reciben
el tratamiento de terapia fisica.

Es importante mencionar que los conocimientos son suficientes en cuidadores de 31-
40 aflos de edad, predominando en los del sexo femenino, con respecto a la
escolaridad la mayor frecuencia de los cuidadores cuentan con estudios de nivel
secundaria, son amas de casa, lo cual puede ser considerada una ventaja, Yya que el
cuidado que requiere el paciente con autismo absorbe tiempo y dedicacion por su falta
de integracion social.

Con respecto a las conductas adoptadas durante el tratamiento de terapia fisica que se
le otorga al nifio con autismo, se observa que los cuidadores primarios que asisten, en
Su mayoria no interactian durante la sesion con el terapeuta, ya que se dispersa su
atencion en la realizacion de otras actividades, lo cual refleja desinterés sobre el
seguimiento del tratamiento que se le proporciona al paciente, sobre todo aquel que se
le otorga en casa.
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Xl.  DISCUSION.

En el presente estudio se observo una alta proporcion de participantes en el grupo
etario de 31-40 afios, con mayor prevalencia en el sexo femenino, destacando en la
ocupacién las amas de casa, esto puede derivar de los roles que toman los padres de
un nifilo con discapacidad, siendo la mujer la que asume mayor carga, mayor esfuerzo,
constituyéndose en cuidador primario, y el padre prefiere implicarse en tareas de
gestion.

Predomind el nivel de conocimientos suficiente sobre autismo por parte de los
cuidadores, considerando la importancia de estar bien informados sobre esta alteracion
y poder enfrentar mejor el problema del nifio, llama la atencién el resultado que arrojo
este estudio sobre las conductas que adoptan ante el tratamiento de terapia fisica que
recibe el nifio con autismo, predominando el nivel regular en los cuidadores del sexo
femenino, esta condicion podria interferir seriamente en la interaccion cuidador-nifio,
considerando la necesidad de estimularlo frecuentemente y ayudarlo a establecer
contacto con su entorno, involucrandose con su propia dinAmica y personalidad y, sobre
todo demostrando afecto y aceptacion, para lo cual, inicialmente es necesario conocer
sus propias limitaciones y capacidades.

Es posible que los mdltiples problemas que enfrentan los cuidadores, tanto laborales
como familiares, asociado a las conductas negativas del nifio, su hipersensibilidad al
cambio, la resistencia a las modificaciones de sus pautas habituales y las autolesiones
gue se provocan, les causen inestabilidad emocional, manifestando conductas no
apropiadas que interfieren en el manejo fisioterapéutico del nifio.

Los cuidadores primarios de nifios con autismo tienen que afrontar diversas situaciones
y en ocasiones se encuentran frente a dilemas que ponen a prueba su propia
conciencia existencial y la capacidad de aceptar, frente a la sociedad su condicién de
ser cuidadores. En tal sentido, es necesario que reciban ayuda especializada en virtud
de que juegan un rol trascendental, pero antes deben asumir las dificultades que
implica cuidar, estimular y educar a un nifio con autismo; sin dejar de considerar el
trauma emocional que pueden experimentar al convivir diariamente con él, lo que puede
desencadenar conflictos interiores, como expresiones conductuales inusuales en
cualguier momento, atravesando diversas etapas de adaptacion, desde la fase de
negacion y rechazo del nifio hasta aceptacion propiamente dicha.

Se observa que el 55% de los cuidadores primarios tienen conocimientos suficientes,
predominando en los de 31-40 afos, siendo mas significativo en los del sexo femenino.
Resaltamos que la mayoria de estos cuidadores tienen estudios de nivel licenciatura y
se desempefian como amas de casa, situaciéon que por un lado puede contribuir a una
mayor participacion en el tratamiento que se les proporciona por parte del Centro de
Rehabilitacion Infantil. Por el otro, el grado de instruccion de los padres interviene
como medio de desarrollo del potencial intelectual y en la formacién de su personalidad,
puesto que al escalar mayor grado de escolaridad, entiende y acepta mejor el hecho de
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tener un hijo con autismo y, consecuentemente, y como cuidador primario, cumplira
mejor con las medidas para ayudarlo como lo comenta Winnicott (1996.)*° Sin embargo
Almanza et al., muestra que el grado de instruccion no influye en este conocimiento.
Resultados que podrian considerarse semejantes a los nuestros, pues un conocimiento
suficiente no siempre se expresé en una conducta suficiente.?’

Considerando los resultados obtenidos, es esencial el apoyo de un equipo
multidisciplinario, donde cada profesional juega un rol fundamental en la educacion de
los cuidadores y de los nifios con autismo, fomentando habilidades que potencien sus
capacidades y desarrollo personal y de integracion familiar y social.
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Xll.  SUGERENCIAS

De acuerdo a los resultados obtenidos en la investigacion, se propone implementar
talleres que les permita apropiarse de las reglas basicas y de las tareas a través de
diversas estrategias dentro del tratamiento de terapia fisica, haciendo énfasis en
aguellas que se efectuaran en los hogares para fortalecer una integracion social.

Dentro de los talleres implementar actividades practicas de concientizacion para
capacitar a los cuidadores primarios en la realizacion adecuada de las actividades que
ejecutan en sus hogares; ademas es importante fomentar un Iéxico apropiado que les
permita comprender la informacion que se les proporciona en cuanto al diagnéstico y
tratamiento.

Para obtener un adecuado tratamiento es indispensable fomentar la participacion de la
familia en la promocion de la calidad de vida de la persona autista y como factor
importante en la actuacion profesional, es necesario brindarles apoyo, capacitacion,
asesoramiento y orientacion, brindandoles los conocimientos sobre el autismo,
incluyendo las caracteristicas evolutivas, las probables causas, los modos
caracteristicos y significados de su comportamiento y las deficiencias, asi como en los
procedimientos de crianza, educacion e intervencidn para promover comportamientos
deseables y poder afrontar la ocurrencia de las conductas desafiantes de manera
proactiva.

Orientarlos para facilitar el afrontamiento de los cuidadores ante la presencia de una
persona con autismo en la familia (optimismo, valoracion familiar, compromiso, etc.) y al
cambio de actitudes, ideas irracionales y mitos.

Invitar a los participantes a mantener una comunicacion constante con sus terapeutas
a fin de aclarar las dudas surgidas durante el manejo en casa para aprovechar las
visitas y resolverlas.

Fomentar la comunicacion en los cuidadores y puedan compartir las situaciones
complicadas por las que estén pasando con el nifio, con el propésito de disminuir su
nivel de estrés a fin de que no interfiera durante la sesion del tratamiento, y por el
contrario lograr generar estructuras de pensamiento que fomenten conductas
apropiadas al trabajo de terapia fisica; en un plano de colaboracién familia-terapeutas
en lugar de establecer una jerarquia terapeutas-familia, en la cual esta ultima sea
solamente receptora pasiva de las orientaciones e intervenciones.

Propiciar una participacién activa de la familia en todas las fases del tratamiento de
terapia fisica, con el fin de que se desempefien como receptores de las decisiones y del
manejo terapéutico, para mejorar la relacion y fortalecer el vinculo que permita obtener
mejores resultados, ayudando al nifilo con autismo a tener una vida mas simple,
satisfactoria, ordenada y tranquila.
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XIV. ANEXOS
XIV.1 ANEXO 1

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

México D.F., a de de 2013.

C.

PRESENTE.

Los que suscriben, quienes actualmente se encuentran laborando en el Centro
de Rehabilitacién Infantil de la Secretaria de la Defensa Nacional, solicita su participacion en
el estudio sobre: CONOCIMIENTOS Y CONDUCTAS ANTE EL TRATAMIENTO DE
TERAPIA FISICA EN LOS PADRES DE NINOS CON AUTISMO QUE SON ATENDIDOS
EN EL CENTRO DE REHABILITACION INFANTIL DE LA SECRETARIA DE LA
DEFENSA NACIONAL. 2013~

Esta investigacion se realizara con la finalidad de identificar los conocimientos que usted
tiene sobre autismo, y conocer las conductas que adopta ante el tratamiento de terapia fisica
indicada a su hijo y que sera de utilidad para la calidad en la atencion fisioterapéutica otorgada.

Sin més por el momento agradezco su colaboracion, quedando a sus enteras érdenes.

ATENTAMENTE:

P.L.T.F RUTH CHAMETLA ARRIOLA
P.L.T.F GUILLERMO ANGEL DE LEON GOMEZ.

NOMBRE Y FIRMA DE CONSENTIMIENTO.



XIV.2 ANEXO 2
ENCUESTAS.

Seccion de datos personales.

Conteste las siguientes preguntas relacionadas con el cuidador primario del paciente, subrayando la

respuesta que usted elija.
Sexo. mujer \:l Hombre. |:|

Edad.

Escolaridad
Analfabeta.
Primaria.
Secundaria.
Bachillerato.
Licenciatura.

Estado civil.
Soltero.
Casado.
Unidn Libre.
Divorciado.

Ubbno  0Ooood

Ocupacion.
Campesino.
Obrero.
Profesionista
Ama de casa.
Otro.

HOOdno

. Fuentes de informacion acerca del padecimiento de su paciente.
Personal de salud.
Medios de comunicacion.
Conferencias.

Otros.

Himnn

Seccién de conocimientos.
Conteste las siguientes preguntas relacionadas con la enfermedad que padece el nifio, subrayando la
respuesta que usted crea correcta.

7. ¢Elautismo es una enfermedad infecciosa?
Si.
No.
Lo desconozco.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

¢Usted cree que el autismo afecte el desarrollo infantil?
Si.

No.

Lo desconozco.

¢éCree usted que el autismo se relacione con causas genéticas (hereditarias)?
Si.

No.

Lo desconozco.

¢El autismo afecta la relacidon social del nifio con otros de su misma edad?
Si.

No.

Lo desconozco.

¢El autismo causa alteracion en el lenguaje, juego imaginativo (jugar a la mama, al papd o la
comidita), interaccion social?

Si.

No.

Lo desconozco.

éLos niflos pueden llegar a desarrollar epilepsias (crisis convulsivas)?
Si.

No.

Lo desconozco.

El autismo es mas frecuente en los nifios que en las nifias?
Si.

No.

Lo desconozco.

¢El no mirar a los ojos, no mirar lo que hacen otras personas, no jugar con otros nifios son
manifestaciones del autismo en un nifio?

Si.

No.

Lo desconozco.

¢Todos los niflos con autismo tienen retraso mental?
Si.

No.

Lo desconozco.

¢éLos nifios con autismo no son capaces de comunicarse, no sonrien ni responden a las muestras
de afecto?

Si.

No.

Lo desconozco.



Seccion de conducta.

Lista de cotejo para evaluar las conductas que manifiesta el cuidador primario de los nifios con autismo
atendidos en el Centro de Rehabilitacion Infantil.

17. Permanece durante toda la sesidn fisioterapéutica que se otorga al nifio.
Si.
No.
Algunas veces.

18. Pregunta al fisioterapeuta sobre la terapia que rece el nifio
Si.
No.
Algunas veces.

19. Muestra interés por la evolucién del nifo
Si.
No.
Algunas veces.

20. Participa en el desarrollo de las sesiones otorgadas al nifio
Si.
No.
Algunas veces.

21. Interactua con el terapeuta sobre el tratamiento
Si.
No.
Algunas veces.

22. Realiza otras actividades durante su permanencia en la sesién.
Si.
No.
Algunas veces.

23. Acompafia Unicamente al nifio con autismo participante en el estudio.
Si.
No.
Algunas veces.

24. Muestra interés por continuar en casa el tratamiento fisioterapéutico.
Si.
No.
Algunas veces.



