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Proceso de duelo con psicoterapia humanista en padres de hijos con Trastorno

del Espectro del Autismo

Introduccion

Es muy frecuente que los padres de hijos con Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA) pasen por multiples problemas practicos y emocionales debido a las dificultades
asociadas a este trastorno, ya que ademas de afectar a quien lo padece, también suele
afectar la dinamica familiar y las relaciones interpersonales ente ellos, ya sea la
relacion entre hermanos o la relacion de pareja, asi como la relaciéon de cada uno de
los miembros de la familia con otros miembros de la sociedad (Cabezas, 2001; Lépez,
1999; Martinez y Bilbao, 2008; Raudez, Rizo y Solis, 2017; Vallejo, 2001; Wing, 1998).
Uno de estos problemas es el duelo que se tiene que procesar para aceptar la situacion
de salud del familiar con TEA, que permita estar en condiciones de realizar los ajustes
convenientes para atenderla, cuidarla y convivir con ella dignamente a lo largo de su
vida (Arteta, Pérez y Rodriguez, 2019; Cabezas, 2001; Garcia, Cuxart y Jiménez, 2006;
Raudez et al., 2017; Vallejo, 2001; Wing, 1998, Zuhiga y Asturias, 2015).

Objetivos del estudio

Objetivo general

Analizar los cambios en la elaboracion de duelo con padres de infantes con TEA

mediante un proceso de psicoterapia humanista

Objetivos especificos

e Identificar el tipo duelo en_padres de hijos con TEA

e Disenar e implementar un proceso de psicoterapia Humanista para elaborar duelo
de padres de hijos con TEA.

e Evaluar los cambios que se dieron durante el proceso con la psicoterapia

humanista para elaborar el duelo.

Pregunta de intervencién:;Como seran los cambios en la elaboracion del duelo de

padres de nifios con TEA mediante un proceso de psicoterapia humanista?



Las personas con TEA tienen dificultades socioemocionales, de comunicacién y
de comportamiento -y en ocasiones, intelectuales y/o de lenguaje- que interfieren sus
relaciones interpersonales (Asociacion Americana de Psiquiatria [AAP], 2014; Wing,
1998), es un trastorno que carece de uniformidad y varia de forma indefinida a través
del tiempo, con diferentes sintomas y una amplia variedad de afectaciones (Martinez y
Bilbao, 2008), sus sintomas se empiezan a percibir durante la infancia temprana y
aunque pueden cambiar, perduran toda la vida y debido a su complejidad, la evaluacion
y el diagndstico se realiza por un equipo multidisciplinario que generalmente se emite a
los 24 meses de vida del que lo padece (Bonilla y Chaskel, 2016) y que dificilmente se

puede obtener antes de los 18 meses (Martinez y Bilbao, 2008; Wing, 1998).

Quienes padecen de TEA requieren de atencién especial en el area médica,
psicoldgica, educativa y de trabajo social (Wing, 1998). El éxito de estos tratamientos
no depende uUnicamente de quien los ofrece y de quien los recibe, sino también del
compromiso y colaboracion de sus cuidadores -quienes principalmente son sus padres,
y en algunas ocasiones otros miembros de la familia- (Zufiga y Asturias, 2015), por lo
que estos, también requieren de un constante apoyo y ayuda profesional especializada
(Bonilla y Chaskel, 2016; Cabezas, 2001; Jiménez, 2016; Lopez, 1999; Martinez y
Bilbao, 2008; Merino, Martinez, Cuesta, Garcia y Pérez, 2012; Nufiez, 2007; Raudez et
al., 2017; Terecaup y Treimun, 2016; Wing, 1998; Zuhiga y Asturias, 2015), de manera
que se promueva la salud mental de todos los miembros de la familia para que
atiendan de la mejor manera que les sea posible el estrés cotidiano de sus situaciones
de vida, ya sean individuales, familiares, sociales y/o laborales (Organizacién Mundial
de la Salud [OMS], 2018).

Duelo por la discapacidad de familiar con TEA

Aunque son muy diversos los factores estresantes que pueden experimentar los
cuidadores de personas con TEA en el transcurso de la vida de este (cf. Albarracin,
Rey y Jaimes, 2014; Merino et al., 2012), el proceso de duelo después de recibir el
diagndstico es uno de los que provoca mayor estrés, asi como dificultades practicas y

emocionales para superarlo (Arteta et al.,, 2019; Cabezas, 2001; Jiménez, 2016;



Martinez y Bilbao, 2008; Merino et al., 2012; Raudez et al., 2017; Terecaup y Treimun,
2016; Vallejo, 2001; Wing, 1998; Zuniga y Asturias, 2015).

Es natural que los padres tengan expectativas de tener un hijo sano, por lo que el
nacimiento y el diagnéstico de un hijo con discapacidad es algo imprevisto que los toma
por sorpresa (Lopez, 1999; Vallejo, 2001), y aunque en el caso del TEA podrian
sospechar que algo no andaba bien desde los primeros meses de vida, tienden a
encontrar justificaciones hasta ser confrontados con el diagnéstico (Wing, 1998). El
diagndstico puede percibirse como un trauma que provoca estrés, asi como una serie
de reacciones y/o crisis emocionales que dificultan aceptar la condicion del hijo y
adaptarse a esa realidad (Jiménez, 2016; Vallejo, 2001). Entre estas reacciones estan
la sorpresa, la conmocion, el shock, la confusion, la negacion, el dolor, la tristeza por la
pérdida de expectativas de un hijo sano, la desesperacion, la frustracién, la impotencia,
la depresion, baja autoestima, el culparse a si mismo o a otros, el coraje, la verguenza,
el rechazo al hijo y/o a su condicion, la preocupacion, la angustia, el temor de cuidar al
hijo o del rechazo de familiares y/o amigos y el aislamiento (Arteta et al., 2019;
Cabezas, 2001; Martinez y Bilbao, 2008; Terecaup y Treimun, 2016; Vallejo, 2001;
Zuiiga y Asturias, 2015).

Estas reacciones surgen como proteccion ante el dolor y el sufrimiento causado
por el conocimiento del diagndstico de TEA del hijo (Vallejo, 2001) siendo muy
parecidas a las del duelo por pérdida (Lépez, 1999), como si el hijo -sano- hubiese
fallecido (Raudez et al, 2017), y pueden perdurar por mucho tiempo, si no se procesa
este duelo (Vallejo, 2001). Nomen (2008) define al duelo como un estado de estrés
postraumatico en el que se evita cualquier estimulo, ya sea interno o externo que
detonen el recuerdo de la pérdida. La elaboracion del duelo culmina hasta aceptar el
diagndstico y la condicion de salud del hijo o familiar (Martinez y Bilbao, 2008), la cual
implica un proceso de aprendizaje y cambio de actitudes con un alto grado de estrés

(Cabezas, 2001). El estrés se reduce cuando los miembros de la familia aceptan a la



persona con TEA y sus limitantes, o cuando esta llega a ser adulta y aprende a

manejarse a si misma (Mann, 1996).

Una de las teorias sobre el proceso del duelo es la de Kubler-Ross y Kessler
(2006). De acuerdo con esta teoria, se abordan gradualmente aspectos fisicos,
psicoldgicos, emocionales, sociales y espirituales para aprender a tolerar el dolor de la
pérdida y asimilar la realidad, siendo un proceso no lineal, que se ajusta a la existencia
subjetiva de cada persona, en la que se valida su experiencia en las diferentes etapas
que se presenten a través del tiempo, estas etapas son: negacion, coraje, negociacion,

depresion y aceptacion.

Los sintomas de un duelo normal o no complicado pueden ser la tristeza, el
insomnio, la perdida de peso y/o la falta de apetito y ademas se vive de acuerdo con la
cultura a la que se pertenece, por otra parte, el duelo complejo persistente se
caracteriza por una pena intensa permanente y existen reacciones de luto (AAP, 2014).
Los trastornos de salud mental pueden dificultar los procesos de duelo (Flérez, 2002).
El duelo puede convertirse en patoldgico si su evolucion no es adaptativa y no resuelva
las situaciones de vida de manera satisfactoria (AAP, 2014; Flérez, 2002) y/ o si se
producen creencias que causen dolor y sufrimiento innecesarios que distraigan la
atencion de las necesidades actuales personales o de las personas con las que se
convive (Lopez, 1999; Neimeyer, 2002). Aunque el duelo no es lo mismo que la
depresion, al estar vinculado con la psicopatologia, puede convertirse en un duelo
complejo persistente y patoldgico o en un evento depresivo que puede degenerar en un
trastorno de depresion mayor, que en extremos conduzca al suicidio (AAP, 2014;
Flérez, 2002).

Es imposible pronosticar como seria el proceso de duelo de los familiares de
personas diagnosticadas con TEA, ya que cada familia, asi como cada uno de sus
miembros lo viven de diferente manera (Arteta, et al., 2019; Vallejo, 2001). Para
Neimeyer (2002) el proceso de duelo consiste en desafios a enfrentar con el propésito

de integrar la discapacidad a la vida familiar, apoyandose en los recursos que cada uno



cuente, como lo son la personalidad, el estilo de afrontamiento, la tolerancia a la
frustracion y la manera particular de responder al estrés. Por su parte, Terecaup y
Treimun (2016) consideran que el proceso de duelo consiste en adaptarse de forma
realista y funcional a partir de aceptar la realidad tal como es. Las dificultades que
suelen tenerse para elaborar el proceso de duelo son: apego en exceso; proteccion,
exigencia o estimulacion exagerada a quien padece TEA; abandono o trato negligente;
nula o escasa participacién en el proceso de rehabilitacién; abandono de si mismo;
actitud de sacrificio; percepcion distorsionada, ya sea alta o baja del prondstico;
actitudes de huida o de desafio, agresivas o de desacreditacién a los profesionales que

los atienden; niveles altos de ansiedad; y depresién cronica (Vallejo, 2001).

Psicoterapia Humanista-Gestalt para procesar el duelo

La psicoterapia Humanista con enfoque Gestalt es una excelente alternativa para
procesar duelos (Castanedo, 2008). La psicoterapia humanista respeta la subjetividad
de la experiencia humana, reconoce que el ser humano es capaz de tomar por si
mismo las decisiones y acciones que considere mas convenientes, basandose en la
toma de consciencia de si mismo y de su entorno o personas con las que convive, la
cual es estimulada a través de un dialogo existencial (Castanedo y Munguia, 2012). La
psicoterapia Gestalt es un enfoque holistico basado en la teoria de campo que
promueve el desarrollo de la consciencia, asi como la habilidad para responder
(responsabilidad) del paciente y caracteriza por trabajar en el aqui y ahora de la
situacion, promoviendo tanto el desarrollo de la consciencia del paciente como su
habilidad para responder (responsabilidad), sin forzar los cambios a través de la teoria
paradojica del cambio (Yontef, 1995). Mediante la psicoterapia Gestalt es posible
integrar el trabajo de duelo, con la depresién, la ansiedad y el trastorno de estrés

postraumatico.

Metodologia
Se propone un estudio cualitativo fenomenoldgico, con un tipo de estudio de caso

unico, con un disefio AB en el cual se aplicara con una medicion pre-post intervencion



psicoterapéutica, descriptivo, con la estrategia de historia de vida y ademas una
entrevista a profundidad, adicionalmente se utilizara un cuestionario, bitacora y diario
de notas de evolucién. Se propone un proceso individual, ya sea el padre o madre de
un hijo con TEA o el cuidador primario. La intervencion psicoterapéutica humanista
consta de 10 sesiones, con el objetivo de llegar a una elaboracion de duelo.

El estudio cualitativo fenomenoldgico en esta intervencién con lleva a encontrar la
subjetividad, que se representa la experiencia humana, de vivir y experimentar todos
los retos y dificultades que lleva a los padres al vivir un dia a dia con un hijo con TEA.
"El método fenomenoldgico busca explorar la conciencia de la persona, en busca de la
esencia de lo humano , es la forma de percibir la vida a través de experiencias, sus
significados y son definidas en la vida psiquica del individuo. Bolio(2012) en Fuster
(2019)

El Instrumentos de registro a utilizar es Cuestionario de actitud parental ante la
discapacidad este fue creado en el 2013 en Mexico por Fernandez, Oliva y Calderdn,
con el objetivo identificar el proceso de ajuste que viven los padres respecto a la
discapacidad de su hijo, cuyos procesos de ajustes son: shock, reaccién y adaptacion.
El cuestionario esta conformado por 19 items, fueron distribuidos en dimensiones que
corresponden a tres etapas de ajuste: la fase de shock con 4 items, la fase de reaccion
con 9 items y la fase de adaptacion con 6 items.

Propuesta de intervencion

Cuestionario de preintervencion

Expectativas; Entrevista semiestructurada

Revisar resultados Cuestionario de Ajuste Parental; Linea de vida a partir del embarazo

reconocimiento de sentimientos y expresion emocional

Como han vivido etapas del ajuste parental;

Culpa, verguenza, desesperanza y limitaciones

Polaridades hijo imaginario-real; padre imaginario-real




Autodefinicion como padre de hijo con TEA y darle significado

Identificacion de necesidades, estrategias de afrontamiento: autocuidado y redes de
apoyo

Postest: Conocer impacto de la intervencion

Conocer condicion final de participantes

Conclusiones

Se pretende realizar un aporte tedrico sobre el tema antes citado, de paso a mas
investigaciones sobre la problematica, la mayoria de los estudios realizados se enfocan
en las personas con TEA, o en las caracteristicas del TEA, dejando en segundo plano a
los padres quienes tiene un rol importante en la persona con TEA. Cada dia hay mas
nifos con dicho diagndstico y no existe una psicoeducacion iniciando por los padres,
luego con los maestros después con el resto de la poblacion, existe un gran
desconocimiento la condicién TEA que genera inseguridad, temor y rechazo en los
padres, es necesario que los maestros, familiares y los que rodean a una familia con un
hijo TEA conozcan el proceso que estos estan viviendo para que brinden el apoyo que
se requiere asi como respeten su proceso, y sobre todo en lo que esta intervencion
realizara que los propios padres acepten primero esa ola de sentimientos,
preocupaciones y dudas como parte de un proceso, y que reconozcan como humanos
viviendo un proceso y busque el acompafamiento de un profesional de la salud
emocional, y asi desarrollen sus estrategias de afrontamiento.

Se pretende con la presente propuesta realizar un aporte para las familias que
enfrentan las complejidad de tener un hijo con TEA. La mayoria de los estudios
realizados se enfocan en las personas con TEA, o en las caracteristicas del TEA,
dejando en segundo plano a los padres quienes tiene un rol importante en la persona
con TEA. Cada dia hay mas nifios con dicho diagndstico y no existe una
psicoeducacion iniciando por los padres, luego con los maestros después con el resto
de la poblacién, existe un gran desconocimiento la condicién TEA que genera
inseguridad, temor y rechazo en los padres, es necesario que los maestros, familiares y

los que rodean a una familia con un hijo TEA conozcan el proceso que estos estan




viviendo para que brinden el apoyo que se requiere asi como respeten su proceso, y
sobre todo en lo que esta intervencion realizara que los propios padres acepten primero
esa ola de sentimientos, preocupaciones y dudas como parte de un proceso, y que
reconozcan como humanos viviendo un proceso y busque el acompafamiento de un
profesional de la salud emocional, y asi desarrollen sus estrategias de afrontamiento.
Vivir el duelo lleva a los padres a contactar con sentimientos significativamente
dolorosos, sentimientos que si los padres no tiene las estrategias de afrontamiento
pueden generar factores estresantes llevando a conductas de riesgo o actitudes y
comportamientos desadaptativos, como omisién o sobreproteccion hacia el hijo con
TEA y los otros hijos si los hay, asi también de la familia, pareja y hasta de si mismos,
como adquirir adicciones entre otros conductas inadecuadas, todo esto infiere
significativamente en la vida de la persona y de quienes que le rodean incluyendo en
primer instancia a los hijos y familia, los padres se pierden la oportunidad de vivir la

nueva etapa de la vida que se presenta.
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