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Resumen

Objetivo: Comparar el proceso de ajuste de dos madres al diagnostico de sus hijos diagnosticados
con trastornos del espectro autista (TEA) mediante el modelo Doble ABCX. Método: Estudio de
casos comparativos con dos madres de nifios diagnosticados con TEA que asisten a una fundacion
especializada. M1 tiene una hija de seis afios con un TEA de alto funcionamiento, no presenta
estereotipias ni conductas inapropiadas. Se ha caracterizado por su inasistencia a las actividades
programadas por los profesionales a cargo. M2 tiene un hijo de 8 afios con un TEA de bajo
funcionamiento, con conductas desafiantes y desadaptativas. Es considerada con alta adherencia.
Se realiz6 una entrevista semi-estructurada centrada en los factores del modelo. Resultados: El
modelo es adecuado para explorar las areas que intervienen en el proceso. Hay tres aspectos que
emergen del anélisis del modelo: importancia de las estrategias de afrontamiento, informacion en
el proceso de empoderamiento y aprendizaje como un proceso transversal. Conclusion: El proceso
de adaptacion de una familia al diagndstico de un TEA requiere un acompafiamiento que favorezca
el aprendizaje sobre el trastorno, el empoderamiento frente al mismo y el uso adecuado de
estrategias de afrontamiento.
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Abstract

Objective: To evaluate the utility of the Double ABCX model to conceptualize the adjustment
process of the parents to the diagnosis. Method: A comparative case study with two mothers of
children diagnosed with autism spectrum disorders (ASD) attending a specialized foundation. M1
has a six-year-old daughter with a high-functioning TEA, no stereotypies or inappropriate behavior.
It has been characterized by its non-attendance to the activities programmed by the professionals
in charge. M2 has an 8-year-old son with a low-functioning ASD, with challenging and
maladaptive behaviors. It is considered with high adjustment. A semi-structured interview was
done focused on the factors of the model. Results: The model is suitable for exploring the areas
involved in the process. There are three aspects that emerge from the analysis of the model: the
importance of coping strategies, information in the process of empowerment and learning as a
transversal process. Conclusions: The process of adapting a family to the diagnosis of an ASD
requires an accompaniment that favors the learning about the disorder, the empowerment before it
and the appropriate use of coping strategies.

Keywords: Autism, diagnosis, adjustment, disability

Resumo

Obijetivo: Comparar o processo de ajuste de duas maes ao diagndstico de seus filhos com trastornos
do espectro autista (ASD) usando 0 modelo Double ABCX. Método: estudo de caso comparativo
com duas méaes de criangcas com diagnostico de ASD que asisten a uma fundacao especializada.
M1 tem uma filha de seis anos com TEA de alto funcionamento, sem estereotipias nem
comportamento inadequado. Tem se caracterizado pela falta de participacdo nas atividades
programadas pelos profissionais responsaveis. A M2 tem um filho de 8 anos com um TEA de baixo
funcionamento, com comportamentos desafiadores e inadaptados. E considerado com alta ades&o.
Foi feita uma entrevista semi-estruturada focada nos fatores do modelo. Resultados: O modelo é
adequado para explorar as areas envolvidas no processo. Existem trés aspectos que emergem da
analise do modelo: a importancia das estratégias de enfrentamento, a informacéo no processo de
empoderamento e aprendizajem como processo transversal. Conclusdo: o processo de adaptacédo
de uma familia ao diagnostico de TEA requer um acompanhamento que favorece a aprendizagem
sobre o transtorno, empoderamento frente a0 mesmo e o uso apropriado de estratégias de
enfrentamento.
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Introduccion

El trastorno del espectro autista (TEA) es definido como un trastorno del desarrollo, de
origen neurobioldgico, que da lugar a diferencias significativas en el desarrollo socio-
comunicativo, en la conducta e intereses (Lopez y Garcia, 2008). Segun el DSM 5, este trastorno
se configura como un espectro, de tal forma que tiene diferentes grados de alteracion en los &mbitos
anteriormente descritos (American Psychiatric Association, 2013). Un diagndstico de TEA
acomparia a la persona toda su vida, demanda grandes cambios en el estilo de vida de la familia 'y
trae consecuencias psicologicas y sociales significativas, por lo que conllevan un proceso de ajuste
0 adaptacion cuando se establece el diagnostico (Pozo, 2010). Stanton et al. (2001) definen el ajuste
como un proceso de adaptacidn que se da en diferentes ambitos de la vida (cognitivo, interpersonal,
emocional, fisico, y comportamental) frente a un diagnostico.

El proceso de ajuste o adaptacion a la enfermedad esta relacionado con el control sobre
tareas adaptativas necesarias para el proceso de la persona, la preservacion de un estatus funcional,
la percepcion de una buena calidad de vida en diferentes ambitos y la ausencia de trastornos
mentales (Stanton, Revenson y Tennen, 2007). Cabe anotar que existen varios modelos para
estudiar el ajuste de las familias en nifios con TEA. Por ejemplo el Modelo transaccional de estrés
y afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1984), Respuesta Familiar de Ajuste y Adaptacion (Patterson,
2002) y el Modelo Doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983). EI modelo Doble ABCX podria
considerarse el mas incluyente ya que involucra multiples factores abordados por otros modelos de
forma individual (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson, 1997). EI modelo
explica que existe un evento estresante (factor aA), apoyos sociales (formales e informales)
definidos como el factor bB, y un factor cC que representa la percepcion del problema y de la
situacion, las estrategias de afrontamiento (factor BC) se propusieron para representar la suma entre
los recursos o apoyos (bB) y las percepciones (cC). Hill (1949) afirmaba que la suma de estos
factores generaba una crisis familiar (factor X); sin embargo, afios después McCubbin y Patterson
(1983) lo reformulan y afirman que mas que crisis se trata de una adaptacion, reflejando el continuo
de los esfuerzos que la familia realiza para obtener un equilibrio individual y familiar. Para
diferenciarlo del modelo anterior transforman la crisis por el factor xX (Negri y Castorina, 2014).

Con respecto al evento estresante, se ha afirmado que los comportamientos del nifio y el
tener menos capacidad para ver el diagnostico como un desafio se ha asociado con menores niveles
de calidad de vida en padres de nifios con TEA (McStay, Trembath y Dissanayake, 2014; Ozturk,
Riccadonna y Venuti, 2014). Al respecto, en una muestra de 438 madres de nifios con TEA se
encontrd que 18% experimentan sentimientos depresivos y 23% altos niveles de ansiedad, mientras
que 22% experimentan tension y estrés (Whitehead, Dorstyn y Ward, 2015). Frente a los apoyos
se ha encontrado que los estresores agudos pueden iniciar la movilizacion del apoyo social mientras
que los crénicos como el diagnostico de TEA en un hijo puede erosionar éste con el tiempo. Esto
cobra importancia al revisar estudios que sefialan que el apoyo social se ha asociado con mayor
cohesion familiar, satisfaccion de vida, mejor bienestar psicoldgico y mayor optimismo entre
madres de nifios con TEA (Ekas et al, 2016).
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En cuanto a la percepcidn de la situacion, un estudio con 65 familias asiaticas en el que se
preguntaba por el significado que tenia en su vida tener un hijo con TEA encontrd que a partir de
esta experiencia los padres se habian vuelto mas pacientes, habian crecido como persona y como
familias y habian desarrollado aceptacion y entendimiento (Xue, Ooh y Magiati, 2014). Asi mismo,
se ha encontrado que la percepcion que se tiene del autismo direcciona la eleccion del tratamiento.
Los padres que perciben tener control sobre los comportamientos del nifio con TEA reducen el uso
de medicamentos y tratamientos metabolicos y recurren a terapias educativas, mientras que los
padres que atribuian el TEA a la herencia o factores externos recurrian a tratamientos metabélicos
(Al Anbar et al, 2010). Finalmente, en relacién al afrontamiento, se ha encontrado que la
disminucion de estrategias evitativas y el uso del afrontamiento centrado en el problema es
predictor de menor carga en padres de nifios con TEA asi como mayor ajuste familiar (Benson,
2014; McGrew y Keyes, 2014), mientras que la distraccion y el no compromiso con el hijo fueron
predictores de mal bienestar (Obeid y Daou, 2015).

En sintesis, la evidencia sefiala que cada uno de los factores del modelo Doble ABCX
influye en el ajuste de los padres de nifios con TEA. Cabe anotar que este modelo ha sido validado
en Espafia (Pozo, 2010) y México (Vera, Barrientos, Hurtado y Coyotzi, 2010); sin embargo, en
Colombia la evidencia es escasa. Por lo anterior, este trabajo buscé evaluar la utilidad del modelo
Doble ABCX para conceptualizar el proceso de ajuste de los padres al diagndstico mediante su
aplicacion a dos casos representativos.

Meétodo
Tipo:

Estudio de casos comparativos con el fin de identificar los factores del modelo Doble
ABCX en dos madres de nifios diagnosticados con TEA que asisten a una fundacién especializada
en su manejo en la ciudad de Medellin para explicar en qué medida se ajustan positiva o
negativamente al diagndstico de su hijo.

Sujetos:

La primera madre evaluada (M1) tiene una hija de seis afios y vive con sus padres que son
quienes se ocupan de ella mientras trabaja. Su hija presenta un TEA de alto funcionamiento sin
estereotipias, ni conductas inapropiadas. La segunda madre (M2) tiene un hijo de ocho afios con
un TEA de bajo funcionamiento, con conductas desafiantes y desadaptativas. Los datos
demogréaficos de ambas madres se reportan en la tabla 1.

Tablal. Caracteristicas de las madres y familias del estudio.
Madre 1 (M1) Madre 2 (M2)
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Edad 39 afios 38 afios
Nivel académico Profesional Profesional
Estado civil Divorciada Casada
Hermanos No No
Severidad del trastorno Alto funcionamiento Bajo funcionamiento
Otros diagnosticos en el nifio Problemas orgénicos No
Evaluacién por parte de la Baja adherencia al Buena adherencia al
Fundacion tratamiento tratamiento
Tiempo desde el diagnostico del 2 afios 6 afios
hijo

Instrumento:

Se realiz6 una entrevista con el fin de indagar sobre el proceso de ajuste de las familias,
haciendo hincapié en los factores del modelo Doble ABCX: reaccién al diagndstico y estrés de la
crianza, apoyos formales e informales, percepcion y sentido de coherencia, afrontamiento y, por
ultimo, satisfaccion de vida familiar.

Procedimiento:

Se contactd al personal de la fundacidn para llevar a cabo el encuentro inicial con las madres
en el cual se les explico el objetivo del estudio y se les invitd a participar. Ante su aceptacion se
firmo el consentimiento informado y se procedi6 a realizar la evaluacion mediante la entrevista
semi-estructurada.

Andlisis de la informacion:

Las entrevistas fueron transcritas para llevar a cabo el anélisis de la informacion que partio
del establecimiento de cddigos descriptivos basados en los factores del modelo Doble ABCX.
Posteriormente se observo la relacion entre éstos para el establecimiento de codigos analiticos que
permitieron la relacion entre los diferentes factores del modelo y la comparacion de ambos casos.
El anélisis se realizo en el software Atlas ti 7 (Scientific Software Development GmbH, 2016).
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Resultados

Se compararon dos casos de madres con alto y bajo ajuste segun la adherencia que tienen
al tratamiento de su hijo en una fundacién de la ciudad de acuerdo a los factores del modelo ABCX.
Los resultados que se encontraron de cada factor fueron:

Factor aA: Reaccion al diagnostico y estrés de la crianza

Para M1 recibir el diagnostico de su hija fue un evento que percibié como algo realmente
demandante, pues al responder por la reaccion que tuvo en ese momento deja claro que su sensacion
era de confusion y de emociones negativas. Al respecto afirmé: “Fue pues como una contradiccion
de sensaciones, tranquilidad porque bueno ya sabemos que es, ya no era que si que no, que esto
que lo otro... médicos y médicos y médicos y a la vez angustia... pues es un mundo desconocido
para uno, pues si es un mundo desconocido ser papa, ahora que te digan que tiene un Trastorno
de estos... Ah es un caos.” Por otra parte, M2 experimentd también sentimientos de miedo al recibir
el diagnostico de su hijo; sin embargo, pensO en que estrategias y que planes iba a tener que
implementar para enfrentar la situacion: “En el momento mucho susto porque la referencia que
tenia de autismo era muy oscura, 0 sea yo convivi siendo nifia con un vecinito autista que era en
un rincén meciéndose todo el dia entonces me dio mucho susto, como ¢mi hijo va a quedar como
A que era el muchacho que tenia de referencia? Pero inmediatamente también pregunté y me
aclararon que no, entonces ya, ya fue como el reto, como muchas ganas de poder hacer rapido
todo lo que tocara hacer”.

Factor bB: Apoyos formales e informales

En este factor M1 evidencia tener apoyos que le facilitan el dia a dia con su hija, pues
mientras ella trabaja sus padres son quienes se encargan de llevarla a sus actividades diarias. Esto
ha llevado a que su dindmica familiar no haya tenido muchos cambios. Por otro lado, cuando se
indaga por otros apoyos que no ha recibido y esperaba, ella afirma que le hace falta “el papa de la
nifia, de la familia de él. La familia de él después del diagnoéstico..., ellos dicen que no pero es lo
que yo senti totalmente, pues esa familia esta desaparecida”. Por otra parte, M2 muestra ser muy
activa a la hora de generar apoyos. Ella afirma que “los apoyos se los hace uno, cuando uno pide
ayuda todo el mundo le ayuda, yo, por ejemplo, me he encargado de contarle a la gente lo que es
realmente el autismo, a mis familiares... Yo dejo a N donde los tios, mi mamd, como para no
quitarle a él esa parte de socializar”. Adicionalmente, afirma que su esposo es una gran fuente de
apoyo pero que “...muchas veces siento que mi esposo podria tener mas iniciativa a la hora de
tomar las decisiones y empezar a hacer las cosas de N porque siento que la gran parte de las
obligaciones recaen en mi; pero igual siento que hacemos muy buen equipo y cuando yo empiezo
a hacer las cosas él las hace conmigo y nos funciona muy bien, es solo como que tenga mas
iniciativa”.

Factor cC: Percepcion y sentido de coherencia
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El factor cC evidencia como ha cambiado la percepcion que M1 tiene de su hija, pues
anteriormente definia la situacion con emociones negativas, pero ahora es capaz de ver las ventajas
que la situacion tiene y sobreponerlas: “Ya pues, la veo desde el punto... desde su diagnostico y
veo otros nifios y yo digo... Ahh siquiera, porque yo creo que si MJ hubiera sido tan intensa y tan
hiperactiva como los nifios que hay a mi alrededor, no sé si todos, pero como con los nifios que yo
tengo contacto, me hubiera enloguecido. MJ en medio de su trastorno es tranquila, es calmada, es
paz y amor, es... Es como yo me la sofiaba...”. Otro aspecto importante que surgié en este factor
fue el aprendizaje que se evidencid en ambas madres, ya que ambas consideran actualmente la
situacion como un reto que esta lleno de aprendizajes. En el caso de M1 esto le ha permitido dar
sentido al diagndstico de su hija: “desde la parte digamos espiritual, aprender. A mi me ha tocado
aprender mucho. Paciencia, mucha paciencia porque es que no es las cosas que uno diga cuando
las diga sino que todo es un proceso. Entonces uno cuando no tiene hijos dice: No, es que mi hijo
me va a hacer caso cuando yo hable, [pero] ni autista ni no autista pues. Pero mas con un
diagnostico es un reto, pues ya esta, bueno... vamos a ver que viene”.

De forma similar, para la madre M2 el aprendizaje es algo que tiene gran peso en el factor
de percepcion de su hijo. Frente a esta percepcion ella expresa que “el diagnostico de N es un
condimento que hace que las cosas no sean iguales que en otros nifios”, pero también lo toma
como un reto y un constante aprendizaje. Hay aceptacién y disposicion de enfrentar todas las
demandas que puedan surgir. “Todavia a veces me da susto porque ya van seis afios y cada vez
resultan cosas diferentes, o sea no hay nada predecible, entonces si hay momentos en los que hay
sustico como de jAy! ¢Qué vendra? O sucede algo horrible y como que jAy que cansancio! Hay
momentos de mucho cansancio, se siente uno como agotado... Pero también hay momentos de
mucha tranquilidad y de mucha, mucha satisfaccion, entonces hoy en dia me estoy como adaptando
a que definitivamente es una montana rusa... o sea como que no es que asi es... aprovechemos los
gloriosos y cuando vengan los tormentosos miramos que hacemos . Frente al sentido de coherencia
o al significado que ella le atribuye al diagndstico de su hija responde: “la verdad nunca he pensado
en eso, ¢deberia hacerlo? Yo la verdad nunca me he puesto a pensar en esas cosas, yo si he oido
que hay mamas que dicen ¢Por qué me paso esto a mi si yo siempre he sido muy buena persona?
¢ Qué hice para que me pasara esto a mi? Pero yo la verdad nunca he pensado en eso”.

Factor Bb-cC: Afrontamiento

Frente a las estrategias de afrontamiento, la madre M1 evidencia utilizar la reinterpretacion
positiva y aceptacion de la situacion, lo que le ayuda a favorecer el proceso de ajuste. “No es lo
que quiero pero lo acepto como esta y lo disfruto y agradezco que tengo a mis papas porgue si no
no podria estar tan tranquila”. Otras estrategias que ha implementado han sido el apoyo de sus
padres.

Por otra parte, una de las principales diferencias de estos dos casos se da en este factor, ya
que para M2 es de gran importancia tener multiples estrategias que le ayuden a superar las
demandas que su hijo le genera; en sus palabras, “tener muchas estrategias para afrontar las cosas
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que pueden pasar”. Esta madre evidencia estrategias como socializacion del nifio, obtener
informacion sobre el trastorno, sensibilizacién a las personas cercanas a su hijo, busqueda de
apoyos, planificacién, basqueda de espacio personal, solucion de problemas, reinterpretacion y
espiritualidad. Al respecto, la estrategia de mantenerse informada del tema y planificar
constantemente lo que debe hacerse ha hecho que sienta mucho maés control y le dé méas dominio a
la hora de tener que solucionar situaciones que puedan presentarse. Cabe anotar que la
espiritualidad parece ser un tema importante en este proceso, pues en ambos casos se abordo el
tema.

Factor xX: Satisfaccion de vida familiar

Con respecto a M1 se encontrd que aungue su proyecto de vida no fuera congruente con la
situacion actual, ella ha llevado a cabo un proceso de reestructuracion que la lleva a sentirse
satisfecha. Adicionalmente expresa que ha aprendido a ser mas paciente y considera eso como un
gran aprendizaje. En contraste, la madre M2 expres6 que estaba satisfecha con su vida familiar
pero no por esto desconoce que hay dificultades y momentos dificiles: “Amo a mi familia y no la
cambiaria por nada del mundo, todavia soy de las que piensa que voy a estar con mi esposo hasta
viejita pero también sé que no todo es perfecto”. Su ajuste se hace evidente en la manera como ha
logrado desarrollar su vida cotidiana, teniendo en cuenta las particularidades de tener un hijo con
TEA. “Nosotros seguimos haciendo las mismas cosas, las reglas siguen siendo las mismas, lo que
pasa es que ya no podemos hacer las cosas a la carrera, antes haciamos las cosas como sin pensar,
va todo es un proceso y nos toca planearlo todo”.

Los resultados anteriores evidencian como ambas madres tienen procesos de ajuste
diferentes. En M1 se presentaron mayores emociones negativas al inicio, aunque actualmente la
percepcién ha cambiado. Hay menor variedad de estrategias de afrontamiento, las cuales se centran
en la aceptacion de la situacién y la busqueda de apoyo por parte de sus padres, denotando algo de
distraccion y de ceder la responsabilidad a éstos. M2 reaccioné frente al diagndstico con una
percepcion diferente, de reto, lo que le permiti6 establecer estrategias de afrontamiento activas
desde el inicio, llevando a un empoderamiento del caso de su hijo, a pesar de que este presenta una
condicion mas profunda y con mayores comportamientos disruptivos que en el otro caso. Los
procesos de ajuste de ambas madres se representan en las figuras 1y 2.
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Discusion
Este estudio se aplicé el modelo doble ABCX a dos casos de madres de hijos diagnosticados
con TEA con el fin de evaluar su utilidad para conceptualizar el proceso de ajuste de los padres al

diagnostico. Se encontrd que el modelo es adecuado para explorar las areas que intervienen en el
proceso. En el caso de las madres evaluadas se encontro que el proceso de diagnostico generd
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angustia y estrés, tal como es descrito en el modelo doble ABCX. Esto es coherente con lo
reportado por Olsson y Hwang (2002), los cuales afirmaron que las madres de hijos con TEA suelen
presentar méas sintomas emocionales que las madres de hijos sin trastornos de desarrollo, pues
aunqgue el proceso de crianza de un nifio con TEA sea similar al de un nifio sin trastornos de
desarrollo este lleva consigo demandas y tareas adicionales (Negri y Castorina, 2014; Xue et al.,
2014; Ozturk et al., 2014).

Un estudio llevado a cabo por Merino et al. (2012) reportd que el grado de alteracién es
solo uno de los factores que intervienen en el proceso de ajuste de las familias frente al diagnostico
de un hijo con TEA. Esto pudo evidenciarse en el presente estudio donde la madre con mejor ajuste
tiene un hijo con un grado mas severo del desarrollo. Asi mismo, se ha evidenciado que los
sintomas depresivos o de malestar emocional en padres con nifios con TEA no estan relacionados
con las caracteristicas del nifio sino mas con el cuidado de éste (Weitlauf, Vehorn, Taylor y Warren,
2014).

El diagnostico de TEA es un evento vital estresante para cualquier familia. Segun Lazarus
(1999) la manera como una persona evalla una situacion va a determinar como reaccionaré
emocionalmente a esta nueva demanda. Esto se evidencid en el presente estudio en el cual la
reaccion inicial al diagnostico determind, en la madre con buen ajuste, a una bdsqueda de
estrategias centradas en el problema, mientras que en la otra madre llevo a un proceso diferente.
Resultados congruentes fueron reportados con familias asiaticas, en quienes se encontré una
relacién entre la percepcion de la demanda de tener un hijo con TEA vy las estrategias de
afrontamiento desplegadas por las familias (Xue et al., 2014). Esto cobra importancia a la luz de
resultados que indican como la utilizacion de estrategias centradas en la emocion, entre ellas la
distraccion, se asocian con una mayor proliferacion de estrés, aumento de la angustia y disminucién
de la sensacion de eficacia en los padres (Benson, 2014; Obeid y Daou, 2015). En contraste el
percibir la situacién del diagnéstico como un reto aumenta la sensacion de control e influye en los
niveles de calidad de vida de los padres (McStay, Trembath y Dissanayake, 2014), tal y como fue
reportado por una de las madres de este estudio.

La adaptacion de las familias al diagnostico lleva a cambios significativos y limitaciones
en su independencia (Martinez y Bilbao, 2008). Este estudio sefiala como los cambios se dieron en
la forma de realizar las actividades méas que en las actividades en si mismas. Esto se explica por el
hecho que las personas con TEA tienen una manera particular de procesar la informacion que
conlleva a que tengan que hacerse adecuaciones en aspectos cotidianos, como el establecimiento
de rutinas y la planificacion, buscando dar mayor sensacion de predictibilidad y control (Instituto
de Bienestar Familiar, 2010). Por otra parte, los resultados de este estudio estan en consonancia
con lo reportado por Weiss et al. (2013) frente al apoyo social quienes afirman que estresores
cronicos como un diagnostico de TEA genera en las fuentes de apoyo social una evitacion en el
caso de no saber como intervenir.
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Con respecto a las variables individuales, este estudio presenta datos que no son totalmente
congruentes con lo afirmado en el modelo doble ABCX con respecto a que darle o crear un
significado del evento es un tema central en el proceso de ajuste en las familias de los hijos con
TEA (Hastings, Beck y Hill, 2005). La madre con mejor ajuste no menciona haber desarrollado
una conciencia sobre el significado de este suceso en su vida; no obstante, la descripcion que hace
del proceso y la representacion que tiene de su hijo sefiala que aunque el sentido de coherencia no
se desarroll6 de forma explicita, si hay un proceso de aprendizaje a partir del evento. Estos datos
llevan a que sea importante analizar este fendmeno en mayor profundidad en futuros estudios.

Un segundo aspecto relacionado con los factores individuales es el uso de las estrategias de
afrontamiento. Este estudio sefiala que el tener diversas estrategias que le ayuden a afrontar las
situaciones cotidianas de tener un hijo con TEA y percibir esta experiencia como un constante
aprendizaje facilitan el proceso de ajuste. Al respecto se ha afirmado que tener un hijo con
discapacidad puede llevar a un crecimiento personal en aspectos de paciencia y control personal
(Pakenham, Sofronoff y Samios, 2004). La madre con mejor ajuste afirmo que tener un hijo con
TEA era un proceso de “constante aprendizaje”, pero, ademas, sefialaba que éste se asociaba con
la basqueda de diversas estrategias para intervenir en las distintas situaciones que se le presentan
en el proceso de crianza de su hijo. Cabe anotar que el tiempo consumido en intervenciones o
terapias para los nifios con TEA reducen la oportunidad de que los cuidadores tengan tiempo para
estar con amigos, familia y de esta manera pueden tener sentimientos de aislamiento (Whitehead
et al., 2015). Esto contrasta con la posicion de la madre de mejor ajuste quien afirma que a pesar
de las demandas que su hijo le genera busca espacios para si misma.

Un analisis general de los resultados encontrados en estos dos casos hace analizar el proceso
de las madres de hijos diagnosticados con TEA de forma mas detallada. Aunque es clara la
importancia de cada uno de los factores aqui descritos, hay dos aspectos que parecen emerger del
analisis del modelo general, la importancia de la informacion en el proceso de empoderamiento y
el aprendizaje como un proceso transversal. Asi mismo, se observa como el proceso de ajuste no
puede entenderse de forma disgregada en sus componentes sino que debe analizarse entendiendo
que existen procesos de retroalimentacion entre los factores, tal y como se ha descrito en los
modelos sistémicos (Bronfenbrenner y Morris, 2006).

La informacidn sobre el trastorno parece ser un elemento transversal al proceso de ajuste. Se
ha reportado que la falta de conocimiento realista y Gtil sobre el tema genera en padres emociones
como ira, miedo y frustracion (Agnello, 2010). Poseer informacion permite tener un mayor control
de las situaciones y ayuda a que el manejo de los conflictos no sea agobiante al percibir las
situaciones como manejables. También se ha encontrado que es una de las estrategias mas utiles al
predecir el funcionamiento familiar, aun por encima de la percepcion de la situacion (Xue et al.,
2014). Al respecto, la madre con mejor ajuste evidencio una budsqueda constante de informacion
para comprender el cuadro de su hijo y empoderarse del proceso, lo cual se asocia con un aumento
en su calidad de vida (Kuhlthau et al., 2014).
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Incluir a los padres y otras personas que estén a cargo del cuidado de los nifios con TEA en
la intervencidn se ha encontrado que produce resultados exitosos en el prondstico de los nifios
(Burrell y Borrego, 2012). Esto comienza con el brindar informacion a los padres y permitirles su
empoderamiento frente al proceso de su hijo, de tal forma que estos sepan como reaccionar ante
las conductas disruptivas y comprender las particularidades de sus hijos. Al respecto, los
profesionales afirman:

Estamos convencidos de la importancia de empoderar a los padres, proveerles
conocimientos que les den claridad acerca de sus hijos, incrementando sus habilidades de

crianza positiva y ofreciéndoles argumentos que les ayuden a tomar decisiones acertadas,

enfocadas en el bienestar de los nifios, nifias y jovenes que acuden a nuestra institucion

(Fundacion Integrar, 2013).

El proceso de ajuste de una familia al diagndstico de un TEA en un hijo es un proceso de
aprendizaje, no s6lo sobre el trastorno sino que éste impacta la vida personal y permite redefinir
metas, valores y conceptos sobre la misma. En palabras de una de las madres, “;Para qué me
sirvio? Para ver la crianza de mi hija y la vida con ella desde otro punto de vista. Ser como mas
agradecida, entender que la vida es asi y punto, es que no es como yo diga es como la vida se
presente”. Esto cobra importancia desde estudios longitudinales que muestran como una
evaluacion positiva de la situacion de crianza de un nifio con TEA predice una menor carga para el
cuidador y mayor ajuste marital (McGrew y Keyes, 2014).

Finalmente, la retroalimentacion entre los factores del modelo doble ABCX es evidente en
los casos descritos que sefialan como mayores estrategias de afrontamiento llevan a una
disminucion en la percepcion de la demanda observada por la madre, pero también como la
percepcion de apoyo es determinante en el proceso de ajuste (Xue et al., 2014). Al respecto se ha
reportado que el estrés de las familias de nifios con TEA esté relacionado con el diagnostico del
hijo y la preocupacién por el futuro de éste, pero, ademas, por el acceso a los sistemas sanitarios y
la dificultad para conseguir apoyos (Merino et al., 2012).

En sintesis el andlisis de los dos casos aqui estudiados hace pensar que el modelo doble
ABCX es adecuado para evaluar los factores involucrados en el proceso de ajuste de las familias
al diagndstico de los hijos con TEA. Este modelo permite identificar debilidades, como las pobres
0 escasas estrategias de afrontamiento o las dificultades en el momento de reaccionar al
diagnostico. Asi mismo, permite comprender la gran cantidad de emociones que presentan los
padres de hijos con TEA, los cuales a veces parecen contradictorios (Myers, Mackintosh y Goin-
Kochel, 2009).

Finalmente, es importante tener presente que los estudios de caso tienen un gran alcance de
profundidad en la definicion y comprension de los factores estudiados y la comparacion entre los
participantes; sin embargo, seria precipitado afirmar o asegurar que uno de esos factores fue el que
produjo el éxito o el fracaso del proceso de ajuste de los padres. Por definicidn, este tipo de estudios
no permite hacer inferencias causales, ya que en los estudios de casos comparativos la informacion
se analiza de una forma descriptiva, por lo que hacer generalizaciones seria inadecuado (Goodrick,
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2014). Sin embargo, los resultados aqui descritos hacen pensar que el aprendizaje y el conocimiento
del trastorno de sus hijos si ha contribuido en el proceso de adaptacion que viven estas madres.
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