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Differential traits of parents of
autissic children found in the
therapeutic interaction.
Preliminary study

RESUMEN

Las relaciones caracteristicas de 60 padres
de nifios autistas y 60 padres de nifios con
problemas de conducta y de lenguaje, son
examinados utilizando un nuevo y breve
cuestionario. En este estudio se evalian
siete rasgos frecuentes, significativos y
presentes en la relacién que se establece
entre los padres de los nifios autistas y los
profesionales que atienden a dichos padres
en la primera entrevista y a lo largo de la
intervencién. El objetivo no es evaluar las
caracteristicas de la personalidad de los
padres de los nifios autistas, sino constatar
la presencia de estas particularidades en la
relacion terapéutica.
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ABSTRACT

Relations characteristics of 60 parents of
autistic probands and 60 parents of behavior
and language problems probands were
examined using a new and short
questionnaire. In this study were examined
frequent, significant and present
characteristics in the relation parents of
autistic individuals and the professionals that
attend autistic parents in the firsth interview
and in the therapeutic process. The alm of this
study is to check the presence of this
characteristics in the autistic
parents-professional interaction and isn’t to
evaluate the personality characteristics of
autistic parents.
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INTRODUCCION

Desde que Kanner ® expuso por primera vez
las caracteristicas del Autismo Infantil, se descri-
bi6 a los padres de los nifios autistas como indivi-
duos que presentaban personalidades anormales.
Algunos investigadores sefialaron que las madres
eran frias y duras y rechazaban a sus hijos; otros
que las madres les sobreprotegian. Kanner et al
expresaron que las madres no eran especialmente
anormales pero que los padres eran extrafios, ex-
cesivamente intelectuales, rigidos, sin sentido del
humor y dedicados a sus propias profesiones mas
que a sus hijos. Algunos investigadores describen
y separan las caracteristicas que presentan los pa-
dres de los nifios autistas, pero solamente existe
un nimero muy reducido de estudios donde se
utiliza el método cientifico para comparar a un
grupo de padres de nifios autistas con los padres
de nifios con desventajas fisicas y deficiencias. En
estos estudios no se presentd prueba alguna de
que los padres de los nifios autistas fueran espe-
cialmente anormales (Wing) ®. Diferentes auto-
res postulan que los padres de los nifios autistas
muestran deficiencias bien de contacto fisico, ali-
mentacién, didlogo y contacto ocular. Se conside-
raron que presentaban personalidades de tipo ex-
tremo: muy deprimidos y frios o muy irascibles
o sin autoconsciencia (Williams y Harper; Szurek
y Berlin; King; Massie; DeMyer, Hingtgen y
Jackson) ©7. Cox, Rutter, Newman y Bartak ©
sefialan que los padres de los nifios autistas po-
drian tender a ser sociables. La totalidad de la li-
teratura sobre las caracteristicas de los padres de
los nifios autistas fue revisada por McAdoo y
DeMyer ¥, extrayéndose las siguientes conclusio-
nes: los padres de los nifios autistas no muestran
mas signos de enfermedad mental o emocional que
los padres cuyos hijos sufren trastornos organi-
cos; no poseen rasgos de personalidad extrema tales
como frialdad, obsesién, ansiedad social o irasci-
bilidad.

El autismo es un sindrome comportamental de-
finido por un marcado déficit social; anomalias es-
pecificas en el lenguaje, estereotipias, conductas
repetitivas y un curso caracteristico (Rutter y
Schopler) 9. Aunque las causas son desconocidas,
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la importancia de los factores hereditarios ha sido
demostrada (Folstein y Piven) “Y. Los estudios
muestran un incremento de la prevalencia del
autismo (Rutter; Ritvo, Jorde, Mason-Brothers,
Freeman et al) ™" y un incremento de la con-
cordancia de gemelos monocigoticos (Folstein y
Rutter; Steffenburg, Gillberg y Holmgren; Bailey,
Le Coteur, Gottesman, Bolton et al) #*'9, En di-
versos articulos también se ha escrito sobre algu-
nos rasgos de los miembros de la familia de los
nifios autistas que pueden ser caracterizados con-
ceptualmcnte como similares al autismo pero
mucho mas suaves; estos rasgos incluyen desér-
denes en la lectura y en el habla y deterioro del
lenguaje (Folstein y Rutter; August, Stewart y
Tsai; Bolton, Macdonald, Pickles, Rios et al; Piven,
Gayle, Chase, Fink et al) “7' caracteristicas so-
ciales inusuales (Wolff, Narayan y Moyes; Landa,
Piven, Wzorek, Gayle et al; Bolton, Macdonald,
Pickles, Rios et al) 22 y caracteristicas inusua-
les del lenguaje (Landa, Piven, Wzorek, Gayle et
al) @,

Los estudios de las caracteristicas de personali-
dad han intentado documentarse clinicamente de
las impresiones sociales singulares que han produ-
cido resultados mixtos. Kanner y Eisenberg ® en
sus primeras descripciones de los nifios autistas
apuntan que un nimero de padres eran propensos
a la seriedad, perfeccionismo, con un intenso in-
terés por las ideas abstractas y aparentemente les
faltaba un genuino interés en desarrollar relacio-
nes con los demas. Numerosos estudios sobre los
atributos de la personalidad de los padres, usando
cuestionarios individuales, no han demostrado que
existan diferencias entre los padres de los nifios
autistas y los padres del grupo control (Kolvin,
Garside, Kidd; McAdoo y DeMyer; Cantwell,
Baker y Rutter) @229

Estudios recientes del lenguaje y de la perso-
nalidad de los miembros de las familias de los
nifios autistas apoyan las primeras observaciones
de Kanner y Eisenberg ®. Wolff, Narayan y
Moyes 9, hallan una falta de respuesta emocional
y de empatia, un deseo de soledad, hipersensibili-
dad, patrones de intereses especiales y falta de co-
municacién social. Landa, Piven, Wzorek, Gayle
et al @ hallan diferencias significativas entre los
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padres de los nifios autistas y los padres de los
nifios con Sindrome de Down en el uso del len-
guaje social y del discurso narrativo espontineo.

El objetivo del estudio es comprobar si la im-
presion clinica que experimenta el profesional ante
la relaciébn que se establece con los padres de los
nifios autistas es comparable a la relacién que se
establece con los padres de nifios afectados por
otros trastornos psicopatologicos. De antemano,
partimos de la hipétesis generalizada de los profe-
sionales con experiencia en el tratamiento de ni-
fios autistas en cuanto a que la relacion estableci-
da con dichos padres suele ser pobre y, a menudo,
carente de sentido y de entendimiento. En la re-
vision exhaustiva del tema, se hallan muchos estu-
dios referidos a la personalidad de los padres de
los nifios autistas, basindose en las primeras ano-
taciones de Leo Kanner ¢, pero en la realidad co-
tidiana del profesional se constatan otras caracte-
risticas no mencionadas por Kanner “ ni por otros
investigadores del tema, debido quizas a la dificul-
tad que conlleva objetivar estos rasgos no inclui-
dos en los instrumentos que evalian la personali-
dad. Nuestra meta ha sido intentar evaluar de
manera objetiva ocho rasgos presentes en el dia a
dia a lo largo de la relacion que se establece entre
padres y profesionales.

MATERIAL Y METODO

Sesenta padres de nifios autistas y 60 padres de
nifios con problemas de conducta de lenguaje son
examinados utilizando un nuevo y breve cuestio-
nario.

Método: Indice de caracteristicas parentales

El procedimiento seguido en el presente traba-
jo se basé en tres puntos esenciales: La revisién
de las caracteristicas parentales de los casos de
autismo infantil y psicosis infantiles atendidos en
el "Centre de Salut Mental Infanto-juvenil” del
Consorcio Hospitalario del Parc Tauli. En segun-
do lugar, y de manera independiente, tres psico-
logos clinicos con experiencia en la atencién de
los nifios autistas, anotaron aquellas caracteristi-

Rasgos diferenciales de los padres de los nifios autistas en la
relacién terapéutica. Estudo preliminar

Tabla 1 Indice de rasgos parentales de los nifios

con sindrome autista

1. Los padres no dan informacion.

2. Los padres presentan incredulidad ante el diagnéstico
de Autismo.

3. Los padres prefieren un diagnéstico de deficiencia
mental antes que de autismo,

4. Los padres presentan un lenguaje simbélico inexpresi-
vo.

5. Los padres sufren una enfermedad mental.

6. Los padres presentan una falta de comprension oral y
CSCI’itR.

7. Los padres son metddicos y estructurados.

cas parentales que a su modo de ver, distinguian
a los padres de los nifios autistas de los padres con
hijos afectados por otros trastornos psicopatolégi-
cos. Por dltimo, se construye un indice breve de
aquellos rasgos que habian sido considerados dis-
criminativos por los tres psicélogos clinicos, des-
preciandose las caracteristicas que no se habian
considerado propias en alguna de las tres observa-
ciones (tabla 1)

Los padres no dan informacién: la informacién
aportada por los padres suele ser pobre, poco
concisa y muchas veces engafiosa, con continuas
novedades y contradicciones a lo largo del proce-
50 terapéutico. '

Los padres presentan incredulidad ante el diagnos-
tico: la aceptacion por parte de los padres del diag-
néstico suele ser muy dificil. Generalmente, estos
padres acuden a un sinfin de distintos profesiona-
les y diferentes alternativas buscando la antitesis
del diagnostico.

Los padvres prefieven un diagndstico de deficiencia
mental antes que de autismo: el desconocimiento
del Sindrome Autista, la falta de informacién, la
desinformacién sobre la enfermedad y el miedo
ante un futuro desconocido, hacen que se prefiera
otro tipo de diagnéstico.

Los padres presentan un lenguaje simbdlico inex-
presivo: la relacion comunicativa entre los padres
y los profesionales que les atienden carece, la
mayor parte de las veces de sentido, es decir, las
explicaciones dadas por los padres no tienen co-
herencia ni sentido y no siguen un discurso logi-
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co con lo cual se dificulta la comprensién del
clinico.

Los padres sufren una enfermedad mental: la pre-
sencia de una enfermedad mental de los padres de-
teriora el entendimiento y la comunicacién con el
profesional.

Los padres presentan una falta de comprension oral
y escrita: la presencia de este rasgo representa al te-
rapeuta la repeticion continua de consignas y ex-
plicaciones con la incerteza siempre de pensar si
habra sido entendido o no y, en muchas ocasiones,
dandose un resultado completamente contradictorio.

Los padres son metddicos y estructurados: por lo
general uno de los componentes de la pareja pre-
senta este rasgo implicando, en caso de ruptura de
la norma, la presencia inmediata de un desequili-
brio emocional que afectara la vida cotidiana de
toda la familia por la imposibilidad de establecer
un nuevo equilibrio.

Material

a) Grupo clinico

La definicién operacional de caso se baso en el
modelo clinico. Se consideraron aquellos padres
cuyo hijo cumplia los criterios diagnésticos del
Sindrome Autista y de la Psicosis Infantil del DSM-
IV ® y de la CIE-10 “® (F 84) y que se les atendia
periodicamente en el "Centre de Salut Mental
Infanto-juvenil" del Consorci Hospitalari del Parc
Tauli, en el periodo comprendido de enero de 1994
a diciembre de 1996 y que corresponde a una parte
del total de la poblacién autista atendida en dicho
centro.

Las edades de los sujetos se hallan comprendi-
das en el intervalo de 0 a 18 afios, siendo la media
de edad de 9,93 afios y presentando una distribu-
cion por sexos de 23 nifios y 7 nifias. El nivel
socioeconomico familiar predominante es la clase
media habiendo una mayor incidencia de la clase
media baja.

b) Grupo control

La muestra de los controles se extrajo de los
padres de nifios de edades comprendidas entre los
0 y los 18 afios, afectados por trastornos de con-
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ducta y trastornos de lenguaje y atendidos en el
"Centre de Salut Mental Infanto-juvenil" del Con-
sorci Hospitalari del Parc Tauli en el periodo de
enero de 1994 a diciembre de 1996, escogiéndose
la muestra del grupo control de manera aleatoria.
Se considerd solamente aquellos casos en los cua-
les se estaba realizando un seguimiento con la fi-
nalidad de poder ser mas fiables en el momento
de evaluar la presencia o ausencia de los 7 rasgos
que se deseaba analizar. La media de edad fue de
9,8 afios, con una distribucién por sexos de 27
nifios y 3 nifias. El nivel socioeconémico de la
muestra es de clase media habiendo mas inciden-
cia en el nivel de clase media baja.

RESULTADOS

En el analisis comparativo de los resultados ob-
tenidos en la muestra de casos (padres de nifios
autistas) y la muestra del grupo control (padres de
nifios con trastornos de conducta y trastornos de
lenguaje), lo primero que se evidencia es que los
7 rasgos estudiados presentan una frecuencia mas
elevada en la muestra de casos que no en la mues-
tra del grupo control.

Si se analizan los siete items de manera indivi-
dual, se comprueba que el item mas distintivo es
el 7 (padres estructurados y metddicos) con un 80%

Tabla 2 Resultados
Autistas No autistas

1. Los padres no dan informacién 70% 50%
2. Los padres presentan incredulidad

ante el diagnéstico 43% 50%
3. Los padres prefieren un diagnéstico

de deficiencia mental 30% 5%
4, Los padres presentan un lenguaje

simbélico inexpresivo 70% 56%
5. Los padres sufren una enfermedad

mental 30% 6,6%
6. Los padres presentan una falta de

comprension oral y escrita 66% 20%
7. Los padres son metddicos y estruc-

turados 80% 43%
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de presencia en los padres de los nifios autistas frente
a un 43% en los padres del grupo control. El item
menos discriminativo es el 4 (padres con un len-
guaje simbodlico inexpresivo) con un 70% en la
muestra de casos y un 56% en la muestra del grupo
control. El item 2 (los padres presentan increduli-
dad ante el diagnostico), en la muestra de casos se
obtiene un 43% frente a un 23% de la muestra del
grupo control. En el item 3 (los padres prefieren
un diagndstico de Deficiencia Mental) el 30% de
los padres del grupo de autistas muestran esta pre-
ferencia frente al 5% de los padres del grupo con-
trol. El item 5 (los padres sufren una enfermedad
mental), se halla una incidencia del 30% en el gru-
po de los autistas y de un 6,6% en el grupo de los
controles. Por tltimo, el item 6 (los padres presen-
tan una falta de comprensién oral y escrita), se
obtiene un 66% en los padres del grupo de autistas
frente a un 20% en los padres del grupo control.

DISCUSION

Este estudio fue disefiado con el fin de poder
objetivizar algunos rasgos distintivos que se viven-
cian en la relacion de los distintos profesionales
con los padres de los nifios autistas. Intentar ob-
jetivar unas impresiones clinicas, es ya de por si
una tarea dificil, no obstante se creyb convenien-
te intentar este reto dada la incidencia y la impor-
tancia que en la relacion terapéutica implican la
presencia de estos rasgos.

La actitud de los profesionales respecto a los
padres ha experimentado un cambio profundo
desde la primera descripcion del autismo de Leo
Kanner @. En lugar de asociar el autismo a la per-
sonalidad de los padres y a métodos educativos
especializados para nifios inadaptados, los profesio-
nales consideran a los padres como coprotagonistas
a partes iguales en los programas de intervencion
de sus hijos autistas (DeMyer; Hemsley, Howlin,
Berger, Hersoul et al; Schopler y Reichler; Schopler,
Mesibov, Shigle y Bashford) @2, La situacion ideal
es aquella en la cual los psicologos experimentados
proponen la primera ayuda a los padres desde el
momento en que se conoce el diagndstico. La fina-
lidad es permitir a los padres encontrar la mejor
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manera de poder ayudar a su propio hijo. Es en
este punto donde se hallan las mayores dificultades
precisamente por la presencia de estos 7 rasgos que
se ha intentado analizar en este estudio, dado que
la presencia de estas siete caracteristicas dificulta en
gran manera la ayuda que el profesional puede
ofrecer a los padres debido principalmente a la
dificultad de comprensién entre ambas partes.
Los padres piden ser informados de diferentes
maneras. Por tanto, la actitud del profesional sera
la de estar disponible para abordar cada punto en
el momento adecuado, en funcién de lo que los
padres ya conocen, de sus capacidad de espera, de
sus preguntas,... En este contexto igualmente per-
sisten dificultades reales: sentar un diagnostico es
siempre preferible, pero con limitaciones impor-
tantes que son las del conocimiento de la diversi-
dad de las formas clinicas existentes con una no-
sografia confusa que no estara clara a los ojos de
los padres. A su principal pregunta que suele ha-
cer referencia a saber si su hijo tiene un trastorno
mental o no y de que tipo, la respuesta puede ser
comple;a, ya que existen muchas formas. Es nece-
sario siempre una evaluacion muy completa antes
de considerar un diagnéstico (Jané, Capdevila y
Doménech) ) que puede demorarse y establecer
lo que puede ser comunicado o no a los padres.
El diagnéstico de Déficit Mental suscita un dra-
ma de lo mas doloroso. En caso de Autismo, su
resonancia sobre el entorno es mas intensa y mas
penosa atn que las otras afecciones pediatricas de
curso mas largo; efectivamente, el trastorno especi-
fico es muy dificil de asimilar y el peso histérico
del prejuicio negativo sobre los padres gravita to-
davia sobre la opini6n piiblica y de igual modo en
algunos profesionales. Debe hacerse un esfuerzo por
comprender y aceptar las reacciones que manifies-
tan algunos padres que tienen otra opinion, que
manifiestan concepciones diferentes sobre el diag-
néstico y la etiologia, desarrollan exageradamente
sus tendencias personales (excesivo desaliento opti-
mismo, actitudes reivindicativas,...) asi como un
interés pasajero por métodos paralelos discutibles.
Evidentemente, existen varias limitaciones en
este estudio. Primeramente, el indice utilizado es
muy breve y quizis demasiado general; no obstan-
te, se deseaba solamente obtener unos primeros re-

161



162

P. Solé

M. Claustre Jané
M? Capdevila

T. Judez

sultados y comprobar si realmente se podia pensar
en la existencia de estos rasgos en la relacién con
los padres de los nifios autistas. En segundo lugar,
quizas se marque un sesgo en alguno de los items
al escoger como grupo control a padres de nifios
afectados por trastornos graves de conducta y por
trastornos de lenguaje. De todas formas se creyd
conveniente partir de este tipo de grupo control
dado que se incidia en buena parte en la evaluacién
de pautas expresivas y comprensivas del lenguaje
asi como en rasgos conductuales. Por ultimo, el
analisis preliminar de los datos hace referencia so-
lamente al porcentaje de presentacién de dichos ras-
gos en ambos grupos siendo quizas necesario un
analisis mas exhaustivo de los datos obtenidos.

CONCLUSION

En conclusién, se presentan los resultados pre-
liminares que sugieren la existencia real de estos
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siete rasgos que aun no siendo propios de los pa-
dres de los nifios autistas, su presentaciéon y su
frecuencia es mucho mas elevada que en el resto
de la poblacion. Estos resultados preliminares son
consistentes con los resultados de otros estudios
@23 teniendo presente que en esos trabajos lo que
se analizaba de manera directa era la personalidad
de los padres de los nifios autistas y no la inciden-
cia de estos rasgos caracteristicos en el estableci-
miento de la relacion entre los profesionales y los
padres de los nifios autistas.
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