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Critica

Polaino-Lorente, A., Doménech, E. & Cuxart, F. (1997). E!l impacio del nifio au-
tista en la familia. Instituto de Ciencias para la Familia, Universidad de Na-
varra: Rialp.

Muchos afios de experiencia, estudio y comprension permiten disefar y ela-
borar una obra como la que nos of recen Polaino-Lorente, Doménech y Cuxart, cu-
ya lectura serd, sin duda alguna, muy significativa e importante no sélo para pa-
dres —principales destinatarios— sino también para profesionales implicados en
el tratamiento del autismo. A su vez, supone un reclamo —aunque indirecto— a
todos aquéllos que, cercanos o lejanos al problema, formamos el contexto social
de estas familias.

El objctivo esencial de este libro es, segin los autores, facilitar un mayor co-
nocimiento a los padres acerca del problema que sufren en sus hogares a partir del
nacimiento de un hijo autista. ;En qué sentido y de qué forma ayudan a este co-
nocimiento?

Polaino-Lorente, en el primer capitulo, introduce de forma clara y sintética el
concepto de «autismox». Pero no hace como lo haria cualquier manual de Psiquia-
tria, destinado a presentar cientificamente lo que desde un punto de vista médico
por €l se entiende. El autor comienza mostrando una variada y completa sintoma-
tologia de los nifios autistas a partir de declaraciones que los propios padres han
realizado, es decir, de lo que ellos ven y viven tras la convivencia diaria con su hi-
jo autista, facilitando ya de entrada el objetivo propuesto.

A continuacién presenta el desarrollo cognoscitivo que acerca del término «au-
tismo» ha habido a lo largo de la historia; desde sus origenes, hasta lo que hoy se en-
tiende gracias a numerosas investigaciones realizadas desde distintos dmbitos cien-
tificos. Fruto de estas investigaciones a lo largo de casi 90 afios llegamos hoy a la
posibilidad de establecer criterios comunes para un diagnostico mds ripido y eficaz,

En el segundo capitulo, «Historia de una nefasta atribucién/suposicién sobre
padres de los nifios autistas», el mismo autor comienza reconociendo, justamente,
el papel que tradicionalmente se ha atribuido a los padres en el contexto de la psi-
quiatria infantil, no sélo por la imprescindible informacién que pueden aportar, si-
no por el beneficio que tanto a los hijos como a los terapeutas supone su implica-
cién y colaboracidn.

Sin embargo, en el asunto que da luz a esta obra —impacto del autismo infantil
en las familias—-, parecen haberse cometido serios errores de interpretacidn a lo
largo de la historia que, muy al contrario de valorar 1a labor de los padres, les han
hundido en el peso de la culpa.
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El modelo implicito que subyacia a la terapia realizada en este trastorno atri-
buy6 injusta y erréneamente, es decir, sin fundamento cientifico, el origen, géne-
sis ¥ evolucidn de la enfermedad a los padres, otorgindoles una responsabilidad
insostenible debido al sentimiento de culpabilidad creado. A lo largo de este capi-
tulo, el autor libera a los padres del antiguo modelo culpabilizante, caracterizado
por diagndsticos que en absoluto respondian a la realidad —comeo la desarmonia
familiar, el estrés, trastornos emocionales, alteraciones familiares, etc.—, a cam-
bio de otro responsabilizador, sacando a la luz un hecho cierto que hasta ahora
permanecia bajo el velo de la incomprension: la escasa indiferencia de los padres
ante el dolor y sufrimiento de sus propios hijos. El conocimiento que aporta una
investigacion seria y sistemdltica, abre también a los terapeutas a una mayor com-
prension de lo que un problema de este calibre puede suponer para el desarrollo y
equilibrio familiar. De esta forma entra en juego, si, la familia, pero invirtiendo los
papeles. La responsabilidad de una educacién familiar —sefiala el autor— no se
elude en este nuevo modelo, sino que responde a la imprescindible colaboracidn
que los padres y hermanos pueden aportar dentro de los programas terapéuticos,
incorporacion que supone un beneficio para todos. El cambio de actitudes de pa-
dres y hermanos; la mayor adaptacién de los padres al comportamiento de sus hi-
jos; la desaparicion de temores, ansiedad y sentimientos de culpabilidad, que son
sustituidos por una mayor seguridad, confianza, expectativas de futuro y fortaleci-
miento del autoconcepto, les capacitan a intervenir y participar activamente en la
mejora de su hijo. A su vez, este cambio implica la modificacién de la organiza-
cién clinica y asistencial.

Considero que el tercer capitulo, desarrollado también por Polaino-Lorente,
incide de lleno en ¢l corazdén del problema. Profundiza, a partir de las investiga-
ciones mas actuales, en lo que en el capitulo anterior ya ha anticipado, es decir,
que los comportamientos observados en los padres de nifios autistas, son mds bien
consecuencia que causa de este misterioso trastorno.

No es que actualmente se puedan identificar detalladamente las causas del au-
tismo y, por tanto, dar la perfecta solucién al problema, pero evidentemente la mo-
tivacion de unos padres respecto a la recuperacién y tratamiento del comporta-
miento de sus hijos, variard considerablemente st saben que ni su personalidad, ni
su clase social, ni su estrés, son elementos vinculantes a dicho trastorno.

Si son importantes, por el contrario, las actitudes manifiestas de los padres
en relacion al impacto que el autismo produce en la familia. La actuacién en el
medio natural del autista —que es la familia— no es indiferente para su evolu-
ciéon. De ahi, la necesidad de una corresponsabilidad de todos los implicados
—-padres, terapeulas y hermanos— para optimizar al miximo los recursos utili-
zados y el trabajo realizado en los centros especiales. Segan Polaino, la familia
posibilitara la observacién de comportamientos en el medio natural y la genera-
lizacién de los aprendizajes, facilitdndoles, a su vez, al descubrimiento del dere-
cho y responsabilidad que les es dado, como colaboradores activos en el progre-
so de sus hijos.
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En el capitulo cuarto, Cuxart explica el impacto que el nacimiento y convi-
vencia con un nifio autista conlleva, partiendo de un episodio real de un caso por
él conocido. Facilita la comprensién hacia los padres, ayuda a percibir los senti-
mientos que puedan surgir en ellos y normaliza las consecuencias que un proble-
ma de este calibre tiene para el funcionamiento y desarrollo familiar. La explica-
cién, por ejemplo, de lo que significa el estrés psicolégico, disminuird,
seguramente ¢l estrés de muchos padres, ya que si no se conoce un problema, di-
ficilmente pondremos solucidn.

Por otro lado —seiiala el autor—, el estrés, presente en muchas de las familias
que conviven con un hijo autista, no depende exclusivamente de un factor, sino
que surge en el confluir del nifio, la familia y el entorno social. Asimismo, parece
en cierto modo comprensible, si observamos que el autismo no es tanto un retraso
de su desarrollo sino la ausencia de algunos de los aspectos fundamentales que
constituyen la convivencia humana.

También es verdad, destaca Cuxart sefialando algunas investigaciones, que no
es éste un problema irremediable sin solucion alguna, asi, por ejemplo, estd de-
mostrado ¢cémo la satisfaccion marital disminuye el estrés derivado del hecho de
tener un hijo autista.

Para ayudar a comprender mas profundamente el impacto que produce la pre-
sencia en los hogares de un hijo autista, plantea el mismo autor en el capitulo si-
guiente la comparacidn del autismo con otro de los trastornos mas impactantes pa-
ra la familia: el retraso mental ;Qué afecta mds y qué es mas dificil de llevar para
los padres, un trastorno como el retraso mental o el autismo? Para poder respon-
der, muestra, en primer lugar. un diagnéstico diferencial de ambos trastornos y
analiza a continuacidn como estas diferencias sintomatolégicas contribeyen al au-
mento o disminuicién del estrés de los padres. Llega asi Cuxart a la conclusién de
que los padres de nifios deficientes deberian manifestar menor grado de afeccién
que los de los nifios autistas, donde sus principales trastornos afectan de lleno a
aquellos aspectos que mdés determinan la satisfaccién paterna: deficiencia en los
procesos de socializacidn y comunicacion, ausencia de relaciones interpersonales,
rechazo, por ejemplo, de toda manifestacién carifiosa por parte de los padres, con-
ductas agresivas, etc. Justifica, por (iltimo, el fuerte impacto que produce un nifo
autista en las familias y explica las razones que lo provocan, ayudando a los pa-
dres a conocersg mejor a si mismos y a sus propios hijos.

Tanto el capitulo seis como el siete versan también sobre el estrés analizado
desde distintas perspectivas. En el primero, Polaino analiza las consecuencias psi-
copatologicas que las alteraciones de los nifios autistas producen diferencialmente
en el padre y en la madre, sefialando la importancia que éstas pueden tener en
cuanto a la relacién marital, clima familiar, relaciones padres-hijos y a la propia
salud mental y psicobioldgicas parentales.

l.os diferentes roles y comportamientos del padre y de la madre frente a! cui-
dado del hijo autista determinan las diferentes posturas que una y otro mantienen
frente al problema y las distintas formas en que éste afecta a ambos. El estrés po-
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drd ser el mismo, pero no lo mismo. Manifiesta aqui el autor una profunda com-
prension hacia las madres que, expuestas todo el dia a la rigidez, rechazo, violen-
cia e incomunicacion de sus hijos, como si se rompiera el vinculo que natural-
mente existe entre ella y su hijo, luchan contra la frustracidn y alteraciones que en
ellas provoca esta situacién. Es por tanto diferente la naturaleza del estrés que uno
y otros experimentan. De aqui se deriva el imprescindible apoyo paterno para la
adaptacion familiar, aceptacion del nifio y vulnerabilidad a la depresion de la ma-
dre.

Finalmente, siendo fiel a los resultados que investigaciones anteriores han re-
velado, explica, con fin preventivo, la prudencia necesaria respecto a esta dife-
rencias, ya que otros muchos factores actiian y pueden sumarse al estrés, como
por ejemplo, la satisfaccidén conyugal y la felicidad personal, la sensibilidad res-
pecto a estos problemas, la resistencia y vulnerabilidad de ia madre, la gravedad
del déficit, el entorno social del que participa la tamilia o el nivel de autonomia
del nifio. Sin duda alguna, sefiala el autor, conociendo y atendiendo la multitud de
preguntas que suscitan estos factores, podrian romperse muchos de los limites
existentes por desconocimiento, a través de un reparto equitativo de roles ade-
cuado a las posibilidades de todos.

En el séptimo capitulo, titulado «El estrés de los padres y el clima familiar del
nifio autista», la Dra. Doménech retoma la importancia de los distintos roles fami-
liares, por las interacciones y relaciones que se puedan establecer; relaciones que
determinan el ambiente familiar. Cualquier patologia —y de forma especial el au-
tismo— altera el contexto familiar y no al contrario como tantas veces se ha dicho.
Es decir, no sélo los padres no tienen culpa alguna, sino que inevitablemente ve-
ran distorsionado su ambiente del hogar,

Presenta la autora los resultados mds relevantes de estudios que analizan los
principales aspectos que determinan el clima familiar entre os que destacan la re-
lacidn, desarrollo y estabilidad de la familia. Pero no queddndose en una mera pre-
sentacion alude a la importancia de poder reconocer y valorar de forma fiable y vd-
lida estos factores, es decir, la necesidad de la evaluacién, Para ello, explica su
significado y hace mencién de las escalas mds utilizadas para nifios de diferentes
edades.

Una descripcion realista de los factores comunes a estas familias y las conse-
cuencias que los comportamientos de un nino autista conllevan, queda reforzada
por la autora al exponer la posibilidad de mantener un buen clima a través de la
adaptacion consciente a su situacién especialmente dura, dolorosa y estresante
gracias a los recursos disponibles por la familia, los cuales, por otro lado, debe-
rdn ser tenidos en cuenta por los especialistas si desean aumentar la eficacia de
los programas terapéuticos. Sefiala entre los principales recursos, los personales,
internos a los miembros de la familia v los apoyos sociales provenientes del ex-
terior.

Expectativas realistas y la preocupacién por un clima de calidad familiar seran
las claves de una convivencia apacible y serena.
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Una vez visto el significado, origen, desarrollo e implicaciones que trae consigo
un problema tan grave como el autismo, es inevitable que surja en los padres el de-
seo de implicarse en el cuidado de sus hijos. A ello responde Cuxart, presentando en
el capftulo octavo, algunas orientaciones precisas que ayudan a los padres a querer,
aceptar tal como es y contribuir eficazmente al desarrollo de estos pequefios.

Facilita aquellos aspectos en los que los padres podran colaborar, asi como las
pautas de accién en lo que a la comunicacién, hdbitos de 1a vida diaria, trastornos
de conducta y otros problemas especificos se refiere.

La coordinacién total con un centro y profesionales de confianza, junto con el
conocimiente y comprension del autismo, serdn las claves con que los padres par-
ticipardn adecuadamente en la atencién y cuidado del nifio.

En el capitulo noveno, Cuxart amplia aiin mas el horizonte de estas familias
exponiendo 1a relacién existente entre el apoyo social y la vida familiar. La fami-
lia no es en ningun caso —y menos cuando participa de un problema tan grave co-
mo el autismo— un ente solitario que vive, se desenvuelve y soluciona sus pro-
blemas aisladamente. Ella dispone de recursos, necesarios para paliar parte de las
trastornos a los que se ven expuestos.

Presenta los distintos tipos de apoyo —informal y formal— que a través de es-
tudios disponibles conocemos, apoyo que conitribuye de forma decisiva en aspec-
tos fundamentales que constituyen la calidad de vida de una familia con un nifio
autista. La descripcidn detallada del papel que pueden ejercer estos apoyos exter-
nos € internos, reclama inevitablemente a la responsabilidad, tanto de la sociedad
en general (familiares mds cercanos, amigos, etc.) como de las administraciones
ptblicas, encargadas directamente de proporcionar los servicios necesarios para un
desarrollo mais eficaz de los nifios autistas.

Con profunda comprension hacia los padres, sin menguar por ello el realismo
con que afrontan a lo largo de la obra el grave trastorno del autismo —sobre todo
en cuanto a la incertidumbre que todavia existe—, Cuxart responde en el dltimo
capitulo a las preguntas que mds preocupan generalmente a los padres, es decir, el
destino de sus hijos. ;Qué serd de €l cuando crezca o cuando ya no estemos noso-
tros? ; Quién podrd ocuparse de €17

Pese a la gran variedad de perfiles de desarrollo que poseen estos nifios y el
caricter permanente de su incapacidad, si se ha alcanzado certeza en algunos as-
pectos, como la esperanza de vida, las necesidades que tendrdn en la vida adulta y
su evolucidn conductual.

El autor presenta algunos estudios que aportan datos relevantes que facilitardn,
de un ladeo, una mayor comprension de la conducta que los nifios autistas van ma-
nifestando a lo largo de su vida, determinando asi la forma en que deberén ser tra-
tados; y de otro, las posibles mejoras a alcanzar mediante el apoyo coordinado y
constante de padres y profesionales.

En funcidn de estas necesidades y caracteristicas del sindrome, se describen
las distintas realidades existentes en cuanto a los tipos de servicios que serdn ne-
cesarios en un futuro para atenderlos adecuadamente.
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Finalmente, afin comprendiendo la progresiva desmotivaciéon que sufren los
padres por el lento y prolongado proceso de mejora, el autor recuerda el papel fun-
damental que éstos pueden ejercer. Su nivel de autoexigencia, la participacién en
asociaciones de padres, ta tramitacidn de su incapacidad juridica o la designacién
de tutor, son cuestiones de las que ellos son capaces y responsables y que no se-
rin estériles ni para el progreso de sus hijos ni para la propia satisfaccién perso-
nal, conyugal y familiar.

Acaban las dltimas pdginas de esta obra facilitando las Asociaciones de Padres
de nifios autistas existentes en Espafia y Latinoamérica, asi como las Asociaciones
de Profesionales.

Elemental en su lenguaje, pero riguroso en su fundamentacién, esta obra faci-
lita §a viva comunicacion con las familias que, de seguro, sentirdn hablar y com-
prenderdan mejor la circunsiancia que viven todos los dias. Considere que los au-
tores cumplen sobradamente su principal propdsito renunciando conscientemente
a un lenguaje cientifico sin que esto suponga una merma en la profundidad de las
ideas que exponen.

Estamos, por tanto, frente a una obra seria, esperanzadora, realista y bien do-
cumentada. Por todo ello no dudo en recomendar su lectura, estudio y reflexion.
No es posible ni interesante en el espacio de una resefia efectuar una revista com-
pleta de todos los aspectos abordados, pero basten los apuntados para despertar el
interés que a profesionales y padres, sobre todo, recomiendo.

Monica FONTANA ABAD
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