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1. Resumen / Abstract.

En el presente Trabajo de Fin de Master, se ha llevado a cabo una revision
bibliografica sistematica de caracter documental cuyo objetivo parte de conocer el proceso de
duelo de las familias de hijos con Trastorno del Espectro Autista, desde que se da la primera
sefial de alerta, con la idea de actuar en colaboracién, como apoyo y entidad cercana al nifio
desde la docencia de la educacién especial en instituciones educativas formales, en el nivel
educativo que se encuentre durante este proceso, el cual suele ser entre la finalizacion de la

etapa de infantil y el comienzo de la educacion primaria.

La colaboracion escuela-familia, es una parte esencial en el desarrollo del nifio, sin
embargo, no es algo que se prepare demasiado en la formacién y que durante la funcion
docente, no nos vienen ensefiados unos conocimientos para llevarla a cabo teniendo en cuenta
tantas particularidades, siendo algo que de forma autonoma debemos ejercer, partiendo del
interés y la necesidad de buscar un enriquecimiento en este aspecto, como la que este trabajo

pretende aportar.

Para el estudio de esta revision, se han llevado a cabo varias bdsquedas de
documentos, para ir analizando el estado de la cuestion y plantear una serie de objetivos a
partir de las cuestiones que iban surgiendo hasta terminar por concluir unos resultados

obtenidos al final de dicha indagacion.

Para concluir, hemos de decir que los nifios con Trastorno del Espectro Autista deben
ser tratados como cualquier otro nifio, teniendo en cuenta sus puntos fuertes y aquellos en los
gue no tienen tanta destreza, para conseguir una adecuada inclusién. Para ello como docentes
hemos de conocer sus caracteristicas y adaptar el aula y la intervencion educativa de forma
correcta, pero todo esto sin la coordinacién familiar perderia efectividad. Por ello ademas de
ser buenos docentes, hemos de propiciar que los derechos que le brindamos a nuestro

alumnado en el aula, sigan dandose al salir por la puerta, cuando comienza la vida familiar.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista (TEA), afrontamiento familiar, proceso de

diagndstico, intervencién educativa, colaboracion familia-escuela.



Abstract

In this Master's Thesis, a systematic bibliographic review of a documentary nature has
been carriedout, the objective of which starts from knowing the grieving process of families
of children with Autism Spectrum Disorder, from the moment the first warning signal is
given, with the idea of acting in collaboration, as a support and entity close to the child from
the teaching of special education in formal educational institutions, at the educational level
that is found during this process, which is usually between the end of the stage of infantile
and the beginning of primary education.

The school-family collaboration is an essential part in the development of the child,
however, it is not some thing that prepares too much in the training and that during the
teaching function, we are not taught some knowledge to carry it out taking into account so
many particularities, being something that we must exercise autonomously, starting from the
interest and theneed to seek enrichment in this aspect, such as the one that this work aims to

contribute.

Forthe study of this review, several document searches have been carriedout, in order
to analyze the state of thematter and propose a series of objectives base dont he questions that

aroseuntil the result so btained at theend of said review we re concluded inquiry.

To conclude, we must say that children with Autism Spectrum Disorders hould be
treated like any other child, taking into account their strengths and those in which they do not
have as much skill, in order to achieve adequate inclusion. For this, as teachers, we have to
know its characteristics and adapt the classroom and the educational intervention correctly,
but all this without family coordination would lose effectiveness. Therefore, in addition to
being good teachers, we must promote that therights that we offer our students in the

classroom continue to be given when leaving the door, when family life begins.

Keywords: Autism Spectrum Disorder (ASD), family coping, diagnostic process,

educational intervention, family-school collaboration.



2. Introduccion.t

El presente trabajo, pretende abordar el Trastorno del Espectro Autista (en adelante
TEA), desde el punto de vista familiar, siendo este el primer &mbito social del nifio y

teniendo en cuenta el impacto que puede crear entre los padres un diagnostico de este tipo.

Mas adelante especificaremos respecto a la clasificacion Gltima que se presenta
respecto a este trastorno, pero con la intencion de poner en situacion, adelanto que la
propuesta de este trabajo va indicado a los casos de autismo, como aquel que mayor
porcentaje encuentra dentro de los que recoge el TEA, aunque como veremos, actualmente no
existe una clasificacion clara en base a tipos dentro del mismo trastorno del espectro autista,
si no que actualmente hablamos més de gravedad de los sintomas, evitando un etiquetado en

diversas clasificaciones.

Para ello partimos del contexto familiar, visto desde un enfoque educativo, como
docentes formados en la educacion especial, donde es aconsejable que se mantenga un
diagnostico lo mas temprano posible y una adecuada formacion docente para preparar y

apoyar a las familias en este duelo que méas adelante veremos en sus diferentes momentos.

Ademas conoceremos las caracteristicas que podemos presenciar en este trastorno, las
principales reacciones familiares ante la recepcién de la noticia y buscaremos entre los
distintos estudios que se realizan en esta vertiente, con el objetivo de conocer, revisar y

comparar la situacion que ha dado entre los Gltimos afios en este &mbito.
En esta idea nos complementa Sosa (2016) refiriendo lo siguiente:

El momento de recibir el diagnéstico sobre el autismo de su hijo, marca el inicio de un
periodo en que la familia deberd interiorizar la nueva realidad y debera aprender a entenderla y

atenderla. Es una etapa en que se pone en juego todo el equilibrio emocional.(p.24)

Cualquier diagndstico temprano es beneficioso en la vida de cualquier persona,
independientemente de cual sea el problema y la situacion, pero si nos encontramos ante algo
con la oportunidad de tratarse desde el desarrollo, influyendo en este de forma positiva y

mejorando o mermando los efectos.

! \Vamos a utilizar en todo el documento el masculino genérico, permitido por la RAE.
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De ello, viene la intencionalidad de este trabajo, desde la curiosidad y partiendo de la
importancia de conocer mas a fondo acerca del TEA y acercandonos a las familias esta vez,
poniéndonos mas que nunca en su lugar, desarrollando la empatia y haciendo que este
proceso sea lo mas normalizado posible, con la formacién docente adecuada y el apoyo

emocional que en este momento necesitan.

Partiendo de ello, me dispongo a desarrollar de forma introductoria el siguiente marco
tedrico donde a través de distintos capitulos nos pondremos en contexto y en situacion para

seguir con la revision.
2.1. El Trastorno del Espectro Autista. Evolucion del concepto.

En este primer apartado, vamos a conocer el TEA en sus diferentes clasificaciones que
hemos ido experimentando hasta llegar a nuestros dias, con la idea de construir un concepto

global y nivelado, desde el pasado hasta la actualidad.

A lo largo de la historia, han sido muchos los titulos que se le ha puesto a lo que
actualmente nombramos como Trastorno del Espectro Autista, segin el ultimo manual
diagnostico y estadistico de los trastornos mentales, publicado en 2013, pero hasta llegar a
esto, han sido muchos las formas de conceptualizar el TEA, siendo a traves de
descubrimientos y conclusiones como las de Riviere (2000) en las diferentes actualizaciones
de su Inventario del Espectro Autista (IDEA), se ha ido forjando un término, unas
caracteristicas y una clasificacion. Vamos a hacer por lo tanto una revision histérica hasta

nuestros dias.

Por lo que tomando el estudio realizado por Fernandez (2016), es relevante hablar de
Kanner, quien en el afio 1943 en Estados Unidos, junto con Asperger, describieron unos
cuadros clinicos caracterizados por problemas en la socializacion y distraccion general en los
aspectos generales del desarrollo, siendo en los afios cincuenta cuando se le consideré como
'‘Autismo’ tras reflexionar en una presentacion clinica similar en todos los pacientes
concebidos como el resultado de un deficiente trato familiar cercano a la psicosis, siendo por

lo tanto estas posibles causas.



Siguiendo esta linea, dicho autor comenta como a partir de los afios setenta, a través
de los estudios disponibles de la época, se demostré un error de estas descripciones,
comenzandose a entender estos trastornos como ciertas capacidades que influyen en la
socializacién, comunicacion, imaginacion, siendo estos ligados al retraso mental y siendo
catalogados como "Trastornos generalizados del desarrollo”, aunque ni si quiera todo el
desarrollo se viese afectado, sin embargo a dia de hoy sigue este titulo en algunos manuales
como veremos ahora (Fernandez, 2016).

Ha sido el tiempo, los avances y los descubrimientos hasta la fecha méas cercana como
los de Gutiérrez (2018) los que han llevado a conseguir una clasificacion segun las
diferencias que se han ido percibiendo, de modo que se presentan como una Serie de
"Trastornos”, con diferencias particulares, como puede ser la presencia o no de discapacidad
intelectual asociada, y teniendo en su mayoria de casos movimientos estereotipicos, pero sin
una etiqueta en si, sino describiendo simplemente una serie de sintomas que delimitan un

nivel de gravedad.

Por ese motivo, para comprender mejor la evolucion conceptual que se ha dado en los
ultimos afos y estudiar de forma destacada los motivos y descubrimientos que le han llevado
a ir realizando cambios, vamos a revisar los dos manuales, por un lado el Manual Diagnostico
y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-IV (1994) y la siguiente revision de 2013
(DSM-V).

De tal manera vemos que se refiere a este tipo de trastorno como "Trastornos
Generalizados del Desarrollo”, incluido en el apartado de trastornos de inicio dentro de la

infancia, la nifez o la adolescencia como:

Déficits graves y alteraciones generalizadas en multiples areas del desarrollo. Se
incluyen alteraciones de la interaccion social, anomalias de la comunicacion y la
presencia de comportamientos, intereses y actividades estereotipados. Los trastornos
especificos incluidos en este apartado son trastorno autista, trastorno de Rett, trastorno
desintegrativo infantil, trastorno de Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no
especificado.(DSM-1V 1994, p.40).



A lo que Sanchez (2017) afiade, que a su vez este tipo de trastorno tiende a influir en
el funcionamiento de otros aspectos como el intelectual, la presencia o la ausencia del
lenguaje, la irritabilidad, deficiencias sensoriales o hiperactividad, aunque no de forma
generalizada, son algunos factores que se pueden ver mermados a lo largo del desarrollo de la

persona.

Siguiendo en esta linea vamos a ver en qué consiste cada uno de los tipos que clasifica

el DSM-IV de forma mas especifica:

Figura 1.

Clasificacion segiin DSM-IV
e Trastorno autista: presencia de un desarrollo marcadamente anormal o deficiente de la
interaccion y comunicacion sociales y un repertorio sumamente Trastornos generalizados del
desarrollo A veces el trastorno autista es denominado autismo infantil temprano, autismo
infantil o autismo de Kanner. Las deficiencias de la interaccion social son importantes y
duraderas. Puede darse una notable afectacion de la practica de comportamientos no verbales
multiples (p. ej., contacto ocular, expresion facial, posturas y gestos corporales) en orden a

regular la interaccion y comunicacién sociales.

e Trastorno de Rett: desarrollo de mdltiples déficits especificos tras un periodo de

funcionamiento normal después del nacimiento.

e Trastorno desintegrativo infantil: marcada regresion en multiples areas de actividad

tras un periodo de por lo menos dos afios de desarrollo aparentemente normal.

e Trastorno de Asperger: en contraste con el trastorno autista, no existen retrasos del
lenguaje clinicamente significativos ni suele llevar discapacidad intelectual asociada, pero si

torpeza motriz.

e Trastorno generalizado del desarrollo no especificado: existe una alteracién grave y
generalizada del desarrollo de la interaccion social reciproca o de las habilidades de
comunicacién no verbal, o cuando hay comportamientos, intereses Yy actividades

estereotipadas, pero no se cumplen los criterios anteriormente citados.

Nota: Esta figura recoge la clasificacion que realiza el DSM-1V-TR (2000) respecto a los

trastornos generalizados del desarrollo.



Ademas aclara que suelen ponerse de manifiesto en los primeros afios de vida y tiende
a llevar asociada una discapacidad intelectual, lo cual ain nombran como "retraso mental",
algo que debemos tener en cuenta en el diagndstico, ya que por ejemplo si no tuviese

discapacidad intelectual, podria ser de la clasificacion Asperger (DSM-1V, 1994).

De este modo, teniendo en cuenta esta clasificacion, diremos que nos vamos a centrar
en el primer caso, siendo el mas numeroso y general, asi que indagando més a fondo ahora en

este tipo, vemos que el inicio del trastorno autista es anterior a los tres afios de edad.

En algunos casos los padres explican que se preocuparon por el nifio desde el

nacimiento o muy poco después, dada su falta de interés por la interaccion social.

Ahora bien, tratando el concepto de forma paralela al primer contacto con el
diagnostico, vemos que "aunque los indicadores clinicos del TEA sean universales, su
expresion y severidad podria variar teniendo en cuenta factores socioculturales” (Gutiérrez
2018, p.14).

Debido a lo que no debe ser algo de caracter resolutivo en base a unas indicaciones, si

no resultado de una observacion profunda de los distintos aspectos de la vida del menor.

Asi que a lo largo de los afios y como hemos comentado antes, se han llevado a cabo
avances, por lo que tomando como referencia la siguiente tabla, introducimos el DSM-V
(2013) en el que a continuacion veremos como varia la clasificacion, tratando en con un
mismo tipo de trastorno, diferentes grados de gravedad, segun la sintomatologia que

presenten.

Si nos fijamos, se han ido sintetizando trastornos de nuevo, siendo antes diferenciados
en muchos tipos y ahora de distinta forma englobados, a lo que nosotros debemos tener en
cuenta que si antes se hablaba de "Trastornos Generalizados del Desarrollo™ ahora hablamos

de "Trastorno del Espectro Autista”, en singular.



Figura 2.
Cambios mas importantes del DSM-IV-TR al DSM-5

DSM-IV-TR DSM-5
Trastornos de inicio en la infancia, nifiez o adolescencia Trastornos del neurodesarrollo
e Retraso mental e Discapacidad intelectual
o Trastornos del aprendizaje e Trastorno especifico de
o Trastornos de las habilidades motoras aprendizaje
e Trastornos de la comunicacion e Trastornos motores
e Trastornos generalizados del desarrollo e Trastornos de la comunicacion
e Trastornos por déficit de atencion vy e Trastornos del espectro autista
comportamiento perturbador e Trastorno por déficit de atencion e
e Trastornos de la ingestion y de la conducta hiperactividad.
alimentaria de la infancia o la nifiez
o Trastornos de tics
e Trastornos de la eliminacion
e Otros trastornos de la infancia o adolescencia

Nota. Esta figura recoge los avances mas relevantes entre el DSM-1V(2000) y DSM-V
(2013).

A lo cual cambia también la definicion, presentandose este trastorno ahora como:

Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en
diversos contextos con patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades, que se manifiestan en dos o0 mas puntos con sintomas
presentes en las primeras fases del periodo de causando un deterioro clinicamente
significativo en lo social, laboral u otras areas importantes del funcionamiento
habitual. (DSM-V 2013, p.28.)

Ahora bien, fijandonos en los niveles de gravedad que distingue este manual, vemos

tres explicados de la siguiente forma:
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Figura 3.
Clasificacion que realiza el DSM-V del TEA

Nivel 1 Ya observamos dificultades en la socializacion que provocan diversas problematicas
"Necesita y una falta de autonomia, pero no nombra mucha mas dificultad ni déficit intelectual.
ayuda"

Nivel 2 Aqui ya vemos inflexibilidad en los comportamientos, y gran dificultad de
"Necesita comunicacion incluso con ayuda, con emision de sonidos, palabras o frases cortas
ayuda pero sin demasiada relacién o sentido comunicativo.

notable"

Nivel 3 Ya vemos incluso ansiedad continua de forma intensa y mucha dificultad para
"Necesita cambiar el foco de atencion, dificultando ya ademas de la socializacion, el

ayuda muy aprendizaje y en general la mayoria de las actividades de la vida diaria, siendo la
notable" autonomia algo que no vemos Yya reflejada apenas.

Nota. Esta figura muestra los tres niveles que diferencia el DSM-V para clasificar los tipos de
TEA segun la presencia de sintomas.

Visto esto, hemos de decir que si tomamos como referencia el primer manual
nombrado y el mas antiguo, nuestra revision bibliografica se encuentra localizada en el
autismo como tipologia de los Trastornos del Espectro autista, sin embargo y ya con la nueva
clasificacion donde a excepcién de los tres niveles de gravedad, no se hace clasificacion
alguna en base a tipos de TEA, hablaremos de forma generalizada, con las caracteristicas
globales que define a este tipo de trastornos y con la revision documental de cualquiera de los

mismos, destacando como hemos explicado, las caracteristicas mas propias del autismo.

Finalmente, y tomando como referencia a las investigaciones que lleva a cabo (Fortea
et al., 2013), planteamos la siguiente figura concluyendo que el diagnostico "suele darse entre

los 12 meses y los 9 afios, aunque se da en su mayoria entre los 2-3 afios" (p.196).
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Figura 4.
Edad més probable del primer diagnostico

6-9 afios 12-18 meses
10% 12%

37-60 meses
21%

19-24 meses
19%

25-36 meses
38%

Nota. Figura elaborada a partir de Fortea et al.(2013).

Por ello, aunque la conexién con las familias debe ser algo constante durante toda la
etapa educativa, hemos de tener en cuenta la importancia de la etapa de educacion infantil en
lo que compete al diagndstico de la situacion, estableciendo una relacion cercana con las
familias y ofreciendo mas que nunca nuestra confianza y conocimientos, siendo el momento
de la aparicion de los primeros sintomas, los mas duros para el impacto emocional de las

familias.

2.2. El proceso de duelo familiar tras el diagndstico.

En este apartado, explicaremos una de las bases de este trabajo, como es el proceso de
duelo familiar que se produce tras el diagnostico de un nifio con TEA, donde como veremos
distintos autores han investigado y concluido en diferentes fases que es importante conocer, y
como es nuestro objetivo, adentrarnos en ellas con una intencién colaborativa desde el ambito

educativo en el que nos encontramos.

Si hablamos de duelo, podemos referirnos a distintas situaciones como consecuencia
principal de pérdida de algo, como puede ser en este caso de una situacion de bienestar
debido a un cambio general en todos los ambitos y como nos indica el autor "cuando los
padres reciben la noticia de que su hijo tiene un diagnostico de Trastorno del Espectro Autista
entran en una fase muy dolorosa que les afecta a nivel emocional y psicolégico, es el llamado
proceso de duelo" (Sanchez 2017, p.132)
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Es por ello que asi es como nombraremos a este conjunto de fases en las que vamos a

estudiar para comprender mas a fondo el momento en que se encuentran estas familias.

Pero antes de ver este proceso, vamos a repasar las principales sefiales de alerta que se
suelen dar y que las familias, y en muchos casos con el apoyo de los educadores, tienden a
observar a tempranas edades.

Tomando como referencia el Manual de atencion al alumnado con NEAE derivadas
de Trastornos Generales del Desarrollo (2016), las primeras sefiales que tienden a
manifestarse, son la falta de juego simbdlico y deficiencias en la imaginacion, el retraso o
ausencia del habla, no prestar atencion a otras personas o producir estereotipias con las
manos entre otras, aunque suele ser notable la falta de contacto visual y la inexistencia de

expresiones faciales o sentimientos hacia los demas.

Como vemos, son hechos bastante claros y de facil observacion, pero lo que no es
facil para unos padres es en la mayoria de casos admitir que pueden encontrarse ante la
necesidad de acudir a la realizacion de un diagndstico méas a fondo, intentando en muchos
casos ignorar la verdad, y a veces dejan un tiempo desde que ven las primeras sospechas

hasta que consultan a un pediatra, que suele ser el primer paso (Yariez, 2017).

Sin embargo, esto es algo tan necesario como beneficioso, pues como afirma Jiménez
(2016), un diagndstico precoz "repercutira en mejor adaptacion al diagndstico del trastorno y

una mejora en el desarrollo del nifio™ (p.11)

Asi que volviendo a las lecturas de Sanchez (2017) este autor diferencia entre cinco
etapas en el proceso de duelo de las familias ante el diagnostico de TEA de sus hijos, entre

ellas encontramos:
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Figura 5.

Fases del proceso de duelo familiar.

12 Fase
Negacién
del TEA

Como forma de autodefensa emocional, tienden como hemos explicado antes a la
negacion ya que ante la inexistencia de aspectos fisicos observables, es mas dificil
admitir que algo no va como deberia, a lo que se puede sumar la falta de
informacion y los primeros signos relevantes del autismo, ya que en muchos casos
es dificil imaginar el momento en que un médico hable de la situacién y comenzar

el proceso de tratamiento y educacion especial.

22 Fase: El
enfado.

Con el tiempo, esta negacion se va transformando en enfado, intentando tapar el
dolor y la tristeza, la impotencia de no encontrar una cura o una solucion a ese
problema que ha surgido de repente, buscando a veces segundas opiniones con la
idea de que ese diagndstico sea equivocado o se trate de un simple retraso del

desarrollo.

32 Fase: La

culpa.

Tras esto, se tiende a desarrollar la culpa que parte de nuevo del desconocimiento,
creyendo gque ha sido una causa hereditaria, de alguna vacuna o incluso de algo
que se ha hecho mal en el periodo de gestacion, sin embargo nada de esto esta

demostrado sin existir a dia de hoy una etiologia clara.

42 Fase: La
tristezay la

depresion.

Después de pasar por todas estas etapas, se vuelve la vista atras, a todas las
ilusiones y expectativas que se tenia frente a su hijo, y comparando como se
plantea esta nueva vida, llena de metas y objetivos a conseguir, necesitando en la

mayoria de casos atencion psicoldgica y apoyo emocional

52 Fase: La

aceptacion

Finalmente, se asienta la idea de que su hijo tiene TEA vy tras el reconocimiento y
la aceptacion, se pasa a controlar la situacion llevando a cabo estrategias mucho
mas Optimas y con mejor respuesta por parte de sus hijos, avanzando a un avance

tanto en la familia como en el menor y en las capacidades de este.

Nota. Elaborado a partir de Sanchez, (2017).

Finalmente, si tenemos en cuenta las recomendaciones de Sosa (2016) acerca de la
preparacion de la familia para atender al nifio autista, ademas de ofrecerle una adecuada
informacion sobre las caracteristicas de este tipo de trastorno, es recomendable ensefiarles a

elaborar un horario estructurado, capacitarlos para que se comuniquen mediante los canales

oral, gestual y de signos.
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Para ello ofreceremos material si fuese necesario o realizar con ellos talleres si esta a
nuestra mano sobre aquellos temas més especificos del dia a dia como puede ser el
aprendizaje, la conducta o la educacion con los estimulos preferentes y los menos

recomendados.
2.3. Estado de la cuestion:

Por consiguiente, es ahora cuando mostramos el estado de la cuestién, que se ha
organizado siguiendo un orden cronoldgico desde las investigaciones mas antiguas hasta
aquellas méas actuales, contando con una franja temporal desde 2014 hasta 2020, tras la

seleccion realizada entre una variedad de documentos que mas adelante explicaremos.

Los articulos seleccionados hacen referencia al alumnado con Trastorno del Espectro
Autista, y ante todo al factor primordial del presente trabajo, sus familias y los efectos

emocionales y variables que impactan sobre la familia en base a este diagnostico.

Como podremos observar mas adelante, a pesar de habernos centrado en este tipo de
Necesidad Educativa Especial (NEE), se nos presentan casos también de Trastornos por
Déficit de Atencion (TDA-H), y esto se debe a que comparten ciertas caracteristicas con el

grupo que nosotros hemos seleccionado.

Esta aportacion puede ser beneficiosa en nuestro estudio, ya que da pie a
comparacion, al igual que en otro de los casos que plantea una muestra control, con nifios sin
ningun tipo de necesidad educativa, también con la idea de hacer comparacion. Sin embargo,
no debemos olvidar que, aunque se hable de otros colectivos, nuestro objetivo es recabar

informacion acerca de las familias de nifios con TEA.

De esta manera, partiendo desde los més lejano a nuestros dias, aunque no demasiado,
contamos con la investigacion de M? Inmaculada Fernandez, Gemma Pastor y Paula Botella
en 2014, la cudl es titulada por Estrés y afrontamiento en familias de hijos con Trastorno del
Espectro Autista, la cual considero de importancia ya que toca la relacién entre el
enfrentamiento familiar y el estrés, como algo muy tipico en el ritmo de vida que llevamos en
la actualidad, pero mas creciente en casos especiales como puede ser el contar con el TEA en

uno de los miembros de la familia.

15



Obtiene una muestro de 81 familias, donde no todas tienen hijos con TEA, si no que
realiza una comparacion con familias con hijos sin TEA, obteniendo del primer grupo 39
familias y 42 del segundo, al cual le llama el grupo control. Si algo debemos destacar aqui es
la diferenciacion entre sexos, siendo mucho mayor la cantidad de chicos con TEA que chicas,
algo que nos aprueba los datos antes presentados, acerca de la trascendencia del autismo

prioritariamente en varones.

Respecto a los objetivos, se plantean tres, siendo el primero referido a la relacion entre
mayor estrés y padres de nifios TEA en comparacion con el grupo control; En segundo lugar,
estudia la cantidad de estrés con la severidad de los sintomas dentro del TEA vy finalmente,

estudia la relacién entre el estrés de los padres y las estrategias de afrontamiento utilizado.

Esta investigacion cuenta con varias formas de recogida de informacién, por un lado
referida a los nifios como es el RAVEN color, siendo un instrumento no verbal, lo que facilita
la ejecucion con el autismo, y por otro lado a las familias, quienes se someten a varias
pruebas como GARS-2, para evaluar el nivel de gravedad de autismo, el Parenting Stress
Index para evaluar el nivel de estrés de las familias y un cuestionario de estilos y estrategias

de afrontamiento al estrés.

Finalmente, se obtienen resultados, como es la confirmacion de los tres objetivos,
dandose mas estrés en los padres de nifios con TEA, influyendo en gran parte la gravedad de
los sintomas y también de la asimilacion familiar, siendo mas estresante en aquellos casos de
negacion o evasion de la realidad, y por ultimo se afirma que aquellas familias que usan
estrategias de afrontamiento méas abiertas como son las ayudas sociales, cuenta con un nivel
de resiliencia mayor, siendo menor el nivel de estrés que aquellas que optan por estrategias

cerradas sin sacar el suceso demasiado del entorno hogarefio.

Por otro lado, en 2015 Maira Ainhoren, Helena Castro y Cleonice Alves llevan a cabo
una investigacion que traducida del portugués se titula como Adaptacion materna al

trastorno del espectro autista: relacion entre creencias, sentimientos y factores psicosociales.

Esta segunda investigacion resulta interesante, ya que trata las afecciones principales
que tienen relacion con un mejor o peor afrontamiento del diagndstico, teniendo relacion la

situacién social, civil, la mentalidad, e incluso la salud emocional.
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Esto produce efectos muy distintos, en este caso en madres con una baja autoestima y
tendencia a auto culparse, que aquellas que con mejor autovaloracion propia, recurre a ayudas

y se nutre a si misma para abordar la situacion.

A pesar de la baja muestra de este estudio multiple, trasversal y exploratorio, se llevan
a cabo instrumentos que permiten abordar el tema con bastante informacion textual como son
la Entrevista sobre Datos demograficos y Desarrollo Infantil, y el Cuestionario de Salud
General de Goldberg (QSG), del cual obtenemos como resultados una relacién positiva del
objetivo de la investigacion, la adaptacién de la situacion en base a distintos factores

psicosociales externos.

A su vez, en este mismo afio, 2015, surgia una investigacion de la mano de Amparo
Tijeras, M2 Inmaculada Fernandez, Pilar Sanz, Ximena Vélez, Juan Vicente Blazquez y Raul
Tarraga, que se titulaba como Estrategias y estilos de afrontamiento parental en familias con
nifios con TEA'y TDAH.

Aqui el objetivo principal, coincide con uno de los nuestros como es conocer qué
estrategias y estilos de afrontamiento son movilizados con mas frecuencia en padres de nifios
con TEA y TDAH, o como también podriamos decir, conocer como afrontan las familias la

situacion, para poder disefiar programas que les ayuden.

Respecto a la muestra, tenemos a 83 padres pero en este caso varia el diagnostico de

los hijos, comparando aquellos que solo tienen TEA con los que ademas tienen TDAH.

Después de pasar varios instrumentos como ha sido Raven Color o el Cuestionario de
estilos y estrategias de afrontamiento al estrés de Fernandez-Abascal, obtienen como
resultados un empeoramiento de la situacion en aquellas familias que cuentan con ambos
trastornos, y se vuelve a repetir algo que hemos ido viendo, acudir a la estrategia de evitacion

de la realidad.

En cuarto lugar cronolégico, siguiendo por 2015, Elena Benito y M? del Carmen
Carpio formulan una investigacion sobre Métodos de evaluacion familiar: escolares con
trastornos del espectro autista, donde 12 familias de nifios con TEA participan
voluntariamente para ser evaluados mediante la Escala de Calidad de Vida Familiar, un

Cuestionario de Crianza Parental y otro de Opinidn de la calidad de los servicios recibidos.
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En este caso usan una metodologia correlacional y descriptiva , encontrando como
resultado correlacion positiva entre la importancia de usar buenas estrategias y la de

conseguir una buena calidad de vida familiar.

Solo un afio después, en 2016, en la Comunidad Valenciana, Esteban Jiménez Pina,
presenta con su tesis doctoral, un estudio acerca de La resiliencia en padres con hijos con
Trastorno del Espectro Autista, donde a través de una muestra seleccionada de 128 sujetos,
entre varias asociaciones y centros escolares donde habia un diagnostico TEA, sospechas del
mismo, o sin TEA. Asi, se cuestionaba a las distintas familias, acerca de variables como eran
autonomia y esperanza, cohesion y adaptacion familiar y apoyo social percibido, controlando

a su vez la gravedad del trastorno y la edad del nifio.

Finalmente, este estudio resulta con una mayor resiliencia en familias sin un
diagnostico obtenido que en aquellas que ya existe diagnostico, y superior también en

familias donde existan previos trastornos del desarrollo.

Mas adelante, en 2017 M? Carmen Lozano, Ana Manzano, Carla Casiano y Cristian
Aguilera, publican una Propuesta de intervencion en familiares de nifios con TEA para
mejorar la convivencia familiar y escolar, por la que mediante una revision sistematica de
articulos cientificos se seleccionan aquellos estudios empiricos y propuestas de intervencion
desde el marco ACT (Terapia de Aceptacion y compromiso), para producir una propuesta
adaptada. En la misma participaron las familias que tuviesen voluntad de ello mediante un
taller indicado a la superacion de la realidad y el desarrollo de técnicas de aceptacion y
mejora de la relacion con sus hijos y de la calidad de vida, mediante cuatro sesiones en que

las familias pueden elegir donde terminar si le supera la situacion o les es incomoda.

Como resultados a la misma, se descubre que cuando las familias se encuentran
emocionalmente bien, las estrategias para relacionarse con sus hijos con TEA son mucho

mejores.

Siguiendo en 2017 y paralela a la misma, José Manuel Martinez, Barbara Amador y
M@ Dolores Guerra llevan a cabo otra investigacion basada en la revision sistematica de 23
documentos para proponer Estrategias de afrontamiento familiar y repercusiones en la salud
familiar, partiendo desde los distintos tipos de discapacidades, siendo una de las incluidas el
TEA.
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Respecto a los descubrimientos encontrados, en el caso de las familias con TEA, se
disponen asi estrategias positivas como la aceptacion o acudir a las ayudas sociales, y otras
menos beneficiosas como la negacidn, ocultacion de la realidad, supresion de actividades,

aumento de la proteccion o aislamiento social.

La misma, finaliza diciendo que "otro aspecto importante a destacar es la influencia
que tiene la cultura en el afrontamiento familiar ante los diferentes acontecimientos

estresantes” (Martinez et al.,2017).

Este ultimo detalle lo hemos leido menos, teniendo en cuenta que es algo también a
valorar, como un tipico factor ambiental que unido a la religion puede dar variabilidad a los

pensamientos, ideologias y superacion emocional.

En octavo lugar, y ya en el afio 2019 desde Corea, Ho Il Park, HaeYean, Eunyoung
Yoo, y Areum Han, llevan a cabo un estudio clinico que se traduce al castellano como
Impacto de la intervencion temprana centrada en la familia en bebés con trastorno del

espectro autista: un disefio de un solo sujeto.

Como vemos, este a diferencia de los anteriores, se centra en un solo caso, teniendo
como objetivo investigar los efectos de la intervencién temprana en casos de lactantes con
sospechas de TEA, por lo que se lanza a algo que pocos han tratado, el autismo desde los
primeros momentos, aun pudiendo darse un diagnostico diferente, si algo tenemos claro, es la

idea de que cuanto antes observemos signos, antes pondremos respuesta.

Dicho estudio, lleva a cabo un programa de intervencion temprana centrado en la
familia, que se forma de tres fases, de intervencion, referencia y seguimiento, resultando
finalmente tras ello una mejora en la calidad de la interaccién social y las habilidades de

interaccion social de todos los participantes.

Fue ya en 2020 de la mano de Kathy Leadbitter ,Wendy Macdonal, Carol Taylor ,
Hebilla de Karen y el Consorcio PACT cuando se publicé el estudio cualitativo en el Reino
Unido, que se titula en castellano como Percepciones de los padres sobre la participacion en
una comunicacion centrada en los padres intervencidn con su hijo pequefio con trastorno del

espectro autista.
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En la misma se tratan a 18 familias, mediante entrevistas semiestructuradas durante
los 12 meses posteriores a la recepcion de una terapia, proporcionando un analisis tematico
que tiene como objetivo proporcionar informacion acerca de la esperanzas, expectativas y
procesos de aprendizaje de los padres cuando trabajan con terapeutas de comunicacion
pediatrica.

Los resultados de este estudio, tuvieron como consecuencia la retroalimentacion que
se dio al ver los videos en los que los mismos padres actuaban y se demuestra que este tipo de
terapias mejoran la comunicacién de la familia de un hijo con TEA, aunque no siempre sea

del tipo verbal.

Finalmente, desde Ecuador en 2020 surge un articulo de investigacion por parte de
Inger Solange Maitta-Rosado, Maria Verdnica Lazo-Moreira y Karen Patricia Moreno-Mieles
que se titula en castellano como Funcionalidad familiar y su relacion con el area sensorial

de los nifios con trastorno del espectro autista.

Esta investigacion parte de la fundacion "Un lugar para los suefios” donde 18 familias
portovejenses, se someten a una metodologia de caracter descriptivo relacional con un

enfoque cuali-cuantitativo transversal.

Como resultado de ello que obtiene que a mayor nivel de funcionalidad familiar,
mejor desarrollo sensorial, puesto que se indico la presencia de 10 familias funcionales con
un adecuado desarrollo sensorial, a diferencia de las 4 familias con disfuncion leve y 4

familias con disfuncién moderada donde existe un menor desarrollo sensorial.

Esta relacion, podemos verla de forma mas esquematica y completa respecto a los

datos de autores en el Anexo 1.

Ahora bien, como resultado de obtener esta recogida de informacion y de forma

reflexiva, me planteo las siguientes preguntas de investigacion:
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Figura 6.
Preguntas de investigacion planteadas.

1. (Coémo reaccionan las familias ante las primeras sospechas y diagnéstico de un hijo con
TEA?

2. ¢(Como afecta este cambio en la pareja de los padres o la relacién con los hermanos?

3. (Como podemos intervenir desde la escuela en colaboracion con las familias en este

proceso?

4. ¢Qué aspectos se deben trabajar con los nifios con TEA para mejorar la relacion

familiar?

Nota. Elaboracion propia.

3. Metodologia

Partiendo de estas cuestiones, en este capitulo explicaré como hemos llevado a cabo
paso por paso la seleccion de informacion, dentro de la revision documental de caracter
sistematico en la que nos encontramos, teniendo en cuenta las técnicas e instrumentos
utilizados. Para ello partiremos de unos objetivos que, tras plantear el anterior marco teérico,

nos invitan a indagar hasta dar respuesta a cada uno de ellos, mas adelante.
3.1. Objetivos

Teniendo en cuenta la tematica en la que estamos trabajando, este capitulo tiene como
fin establecer una serie de objetivos clave para que partiendo de aquellas fuentes
referenciadas, establezcamos una serie de metas a través de una revision documental donde la
primordial sera desarrollar una perspectiva positiva acerca del proceso de duelo familiar tras
el diagndstico con el seguimiento cercano de nosotros como docentes, participes desde el

diagndstico hasta el proceso de evolucion del nifio con TEA 'y su circulo familiar.

Teniendo esto en cuenta, y con los interrogantes que previamente hemos redactado,
pasamos a establecer los siguientes objetivos especificos. Esta relacidn se puede observar de

forma mas precisa en el Anexo 2.

21




Figura 7.
Obijetivos de la revision documental.

1. Conocer mas a fondo el impacto que tiene en las familias el diagndstico del TEA teniendo en
cuenta la relacién de pareja de los padres y la influencia en los otros hermanos.

2. Estudiar las posibilidades de intervencion y tratamiento mas adecuadas para crear
consciencia e informar a las familias acerca de los diferentes métodos para paliar los efectos del

TEA desde el punto de vista educativo como docentes

3. Determinar los diferentes programas y recursos a utilizar para posibilitar la socializacién y la

comunicacion, de cara a una mejora calidad de vida personal y familiar, del nifio con TEA.

Nota. Elaboracion propia.

3.2. Enfoque de la metodologia.

El presente trabajo esta basado en un enfoque de metodologia cualitativa que,
partiendo del ambito de las Ciencias Sociales nos lleva a disefiar una serie de propuestas a

partir de la revision de documentos que estamos utilizando.

Respecto al método llevado a cabo, se ha seguido un orden estructurado y
secuenciado desde unos conocimientos previos, pasando por una ordenada busqueda
documental que nos lleva a plantear una serie de objetivos como hemos visto en el apartado
anterior. Tras ello concretaremos los resultados obtenidos concluyendo con el fin de dar
respuesta a todos aquellos interrogantes con los que partiamos en la elaboracion de este

trabajo.

En cuanto a las técnicas de investigacion utilizadas, hemos de decir que la principal ha
sido la busqueda de datos (andlisis de documentos), por lo que en primer lugar
investigaremos acerca de la recopilacién de la diversidad de referencias bibliograficas acerca
del Trastorno del Espectro Autista, teniendo en cuenta a las familias como protagonistas de

nuestro trabajo.
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Dentro de la misma utilizamos variedad de referentes, en las distintas bases de datos,
con una organizacion sistematica donde partiendo del tema de interés, vamos por cada
recurso revisando y seleccionando aquellos articulos e investigaciones que por fecha vy
relacion con la temética nos servia.

Siendo la seleccion documental basada en un tema concreto como es el proceso de
aceptacion familiar dentro de aquellos nifios que sean diagnosticados de TEA, con idea de
poder hacer una revision méas profunda, entre los diferentes documentos que encontramos
pero de forma concisa, seleccionamos solo aquellos relevantes dentro de los objetivos que
hemos planteado.

Sin embargo, tras hacer una lectura mas profunda, finalmente, quedan seleccionados
una serie de documentos que veremos a continuacion de caracter mas teérico como articulos,
capitulos de libros, o guias de intervencion y otros de caracter investigador, con los que
completaremos el estado de la cuestion.

En relacion con los instrumentos, hemos utilizado hojas de registro documental,
teniendo en cuenta cada fuente utilizada y analizando la informacion como hemos venido
diciendo hasta ahora, de forma independiente pero intentando relacionarlo a su vez. Esto lo

podemos ver presente en el Anexo 4.

Es por ello que a continuacién muestro el proceso de indagacion, basado en una serie
de bases de datos, donde se han utilizado un descriptor globalizador tanto en inglés como en
espafnol y procedimientos de busqueda basadas principalmente en fuentes actualizadas de
hace menos de diez afios. Sin embargo, este no sera un referente de busqueda Unico, ya que se
ha priorizado el contenido, teniendo algin caso documental mas antiguo, aunque es una

pequefia minoria.

3.3. Bases de datos.

Para ello, las bases de datos con la que hemos trabajado en la investigacion a lo largo de este

trabajo son las siguientes:

e Dialnet: https://dialnet.unirioja.es/
e \Web of Science: https://apps.webofknowledge.com/
e Google académico: https://scholar.google.es/schhp?hl=es

e Scopus: https://www.scopus.com/search/
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3.4. Descriptores.

De esta forma, hemos utilizado varios descriptores tanto en inglés como en espafiol,
obteniendo también documentos en portugués. Como vemos hemos usado cinco descriptores,
de caracter similar y conciso, siendo estos:

e "Aceptacion familiar and Trastorno del Espectro Autista"
e "Family impact and autism spectrum disorder"
e '"Trastorno del espectro autista and Familia"
e "Afrontamiento Trastorno del espectro autista”
e "Family grief and autism spectrum disorder"
Como vemos, con el cometido de acotar documentos relacionados directamente con

el tema propuesto, siendo este concreto y directo.

3.5. Formulas de buasqueda.

Por lo tanto, mediante la siguiente figura, presento aquellos resultados obtenidos, indicando

los que finalmente han sido seleccionados, utilizando una serie de expresiones boleanas.

Figura 8.

Clasificacion de busqueda realizada.

Base de Expresiones boleanas Resultados Total
datos seleccionados
Dialnet "Aceptacion familiar and Trastorno del 9 3
Espectro Autista”

"Family impact and autism spectrum disorder" 32 4

WQOS "Trastorno del espectro autista and Familia" 6 1
"Family impact and autism spectrum disorder" 36 2

Google "Afrontamiento Trastorno del espectro autista" 63 5
Academico "Family grief and autism spectrum disorder" 391 4
Scopus "Aceptacion familiar and TEA" 1 1
"Family impact and autism spectrum disorder" 32 2

Total 22

Nota. Elaboracién propia.
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Hemos de decir que, aunque no lo incluyo en la tabla de busquedas, ademés de esta
documentacion, he consultado para completar mi revision otras referencias que aparecen citadas

en la bibliografia.
3.6. Procedimientos de recogida y analisis de datos.

Siguiendo la linea explicativa que desarrollamos hasta ahora, una vez utilizados los
diferentes descriptores y realizada una busqueda global, pasamos a seleccionar aquellas
fuentes que causen interés para el trabajo. Estas han sido seleccionadas por la tematica
principalmente, destacando aquellas que tuviesen una clara relacién con el contenido a
investigar y analizar, pero también hemos tenido en cuenta la fecha de publicacién, el &mbito
de estudio, priorizando aquellos que se refieren dentro del TEA al autismo en si ya la relacion

con las familias, especialmente tras el proceso de obtencién del diagndstico.

En esta busqueda, hemos encontrado articulos, libros, revistas, variedad de estudios y
revisiones bibliograficas con perspectivas ante todo investigadoras, donde se comparan
diversos estudios con el objetivo de sacar en claro una conclusion y respuesta a unos
objetivos iniciales, tal y como venimos haciendo en el presente y como podemos ver de
forma mas visual en el Anexo 2 sobre la relacion entre los apartados del trabajo y los

objetivos planteados.

Se podria decir, por lo tanto, que respecto a los filtros que hemos utilizado para
seleccionar la informacién, en primer lugar ha sido la tematica relacionada, después
utilizando con preferencia aquellos publicados entre los afios 2011-2020, sin ser este criterio
estrictamente utilizado, terminando por clasificar entre contenido tedrico todos aquellos
articulos, y en contenido de investigacion, las revisiones y estudios para mas adelante
analizarlos desde diferentes perspectivas, pero siempre con el enfoque critico que formula

este trabajo.

La estrategia inicial de seleccion consiste en una lectura rapida del "Abstract" o
resumen de cada publicacion, recordando la importancia del mismo, y relacionando con estos
datos, por un lado aquellas fuentes mas tedricas con las de investigacion, ademas de

ayudarnos a descartar aquellos documentos que se alejaban de nuestra tematica.
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Tras ello y una vez filtrada la informacién que necesitamos, se ha realizado una
lectura completa de cada documento, con el fin de revisar cada informacién relevante,

presentamos la sintesis de aquellos resultados obtenidos a lo largo de la revisién documental.

Es necesario sefialar que la veracidad de este trabajo se puede constatar con los
criterios de autenticidad y calidad. El criterio de calidad de este trabajo ha sido el sistema de
triangulacion de fuentes, donde se valoran diversas fuentes documentales para contrastar un
mismo dato. Dicho sistema ha permitido verificar y contrastar la informacion combinando y
comparando varias fuentes. Por ello también se encontraron investigaciones similares que han

sido de utilidad para esta investigacion.

Una vez aclarado esto, pasamos a analizar aquellos resultados obtenidos a lo largo de

este proceso presentado.

4. Resultados obtenidos.

En cuarto lugar, y siguiendo el proceso de revision, sera en este caso serd donde
tratamos con los resultados obtenidos, creando una serie de apartados concluyentes en
nuestro objeto de estudio. Se han obtenido un total de 22 documentos, de los cuales 12 tienen

un caracter mas tedrico y 10 basados en estudios e investigaciones del tipo mas analitico.

De esta forma, comenzaremos hablando de la familia en términos mas especificos,
desde la relacion de pareja de los padres y la influencia en el resto de hijos o hermanos del
niio con TEA teniendo en cuenta aquellas conductas mas tipicas y sobre todo
recomendaciones de intervencidn, siendo este un trabajo con un fin practico de colaboracion

entre la docencia y la familia ante un caso de diagndstico.

Es por ello que en el Anexo 3podemos ver reflejada la figura que recoge todos estos
articulos de caracter mas teorico, recordando la importancia de albergar otras fuentes en la
bibliografia de las cuales hemos recogido informacién pero de forma mas indirecta y por ello

no se incluye en la misma.
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4.1. Influencia del TEA en los distintos &mbitos familiares.

Una vez que hemos establecido unos puntos iniciales del tema, pasamos a adentrarnos
de forma més completa en primer lugar en la estructura familiar, teniendo en cuenta los
distintos participantes y las relaciones que se dan entre los mismos, tomando siempre como
referencia aquellas situaciones que se vienen dadas a partir del diagnostico de uno de los

hijos con autismo.

Tras ello nos vamos a posicionar un poco mas desde la perspectiva docente, para
estudiar la intervencién adecuada que se debe dar con estas familias, la informacion relevante
que debemos trabajar para hacerles conocedores, para terminar desde esta misma linea pero
focalizando en la importancia de la comunicacion y la socializacion, como uno de los puntos

claves para garantizar un clima familiar amplio y sin barreras sociales.
4.1.1. Impacto en la relacion parental tras el diagnostico del TEA.

Partiendo del concepto, vemos definido afrontamiento familiar como la "capacidad de
la familia para enfrentarse, movilizarse y poner en accion medidas que actlen sobre las
exigencias que demandan cambios o ante la aparicion de acontecimientos estresantes” (Martinez
et al.,2017 p.577)

Asi que tomando como referencia a Sdnchez (2017), existen demostraciones donde se
aprueba que la formacion adecuada de las familias, junto con una intervencion temprana,
provoca una serie de avances y aprendizajes muy positivos, por lo que es necesario que desde
que se da el diagnostico o incluso antes, cuando se empiecen a observar signos aparentes, se
proponga una cercana comunicacion con las familias, teniendo en cuenta la delicadeza del
momento pero siempre con un caracter abierto y empatico, entregados a ofrecer informacion
y ayuda para que el planteamiento de este autor sea viable y se garantice un correcto avance

en el nifio con TEA.

Por lo cual vamos a partir de los estilos de afrontamiento que tienden a producir las
familias ante este tipo de diagndstico, teniendo en cuenta las afirmaciones que plantea Tijeras

et al.,(2015), se establecen tres dimensiones basicas:
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e EIl método empleado en el afrontamiento, pudiendo ser activo, pasivo o de evitacion, en
base al tipo de actuacion que se tenga, en busca de una solucion, evitando el problema y
sin hacer basicamente nada por mejorarlo, conformandose, o simplemente evitando la
idea de que existe huyendo de sus consecuencias.

e Por otro lado, la focalizacion del afrontamiento, que puede ser de cardcter mas
emocional y dependiente de la situacion o dirigida de forma mas racional, modificando
la evaluacion inicial de la situacion creando una retrospeccion del conflicto.

e En tercer lugar, se identifica la actividad movilizada, destacando el estilo cognitivo,
centrado en el andlisis y la busqueda de soluciones, y el estilo conductual, formado méas
por aquellos comportamientos que van siendo consecuencia de la situacién, sin tanto

control emocional y en la conducta dirigida.

Por otro lado, respecto a la relacion de pareja de los padres, Sanchez (2016), redacta como en
muchas ocasiones pasan por momentos complicados que necesitan de mucha comunicacion y
apoyo, suponiendo una minoria de tiempo para la relacion, ya que se debe invertir en los
cuidados y atenciones del hijo con TEA, lo que puede llegar a suponer incluso a veces la
separacion de la pareja, otro motivo méas para acudir a ayudas sociales siempre que sea

necesario.

De esta manera, y apoyandonos a su vez en las afirmaciones de Martinez et al,.(2017)
es necesario como familia de un nifio con TEA, ser consciente de estrategias de
afrontamiento positivas, ya que estas nos garantizaran funciones como mantener unas
condiciones adecuadas de comunicacion sin que afecte a la normal organizacion familiar,
promover la independencia y autoestima de cada miembro de la familia, sin que este suceso
lo modifique, a su vez que controlar en todo momento el impacto que pueda tener de forma
global e independiente en cada miembro de la familia, poniendo una solucion temprana,

evitando aquellos dafios colaterales que puedan sufrir.
4.1.2. Impacto en los hermanos de un nifio con TEA.

Ahora bien, tal y como hemos hablado de la relacion de los padres, hemos de valorar
también la presencia de hermanos en estas familias con un diagndstico de TEA; una parte que
a veces se omite pero de gran importancia e impacto, como parte de la familia, hemos de

estudiarla y tratarla evitando que se produzcan desigualdades de ningun tipo.
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Jiménez (2016), afirma que los hermanos se sienten afectados en gran parte ya que la
mayoria del tiempo de los padres esta ocupado por el hijo con discapacidad, dandose en
algunos casos celos al comienzo. Estos, se suelen convertir en carifio y proteccion a la larga,
creando una temprana parentalizacion dejando de lado en algunos casos sus propias

necesidades tipicas de la edad, como es la de jugar con otros nifios.

En el libro que redacta Pralong, (2014), vemos la siguiente frase que nos hace
reflexionar sobre la dureza de las consecuencias que algunas familias viven durante el
desarrollo de un miembro de la familia con TEA, diciendo que "una madre también se dio
cuenta que se descuido de ella por atender a su hija méas necesitada, lo que provoca crisis en

su hija mayor". (p.221)

Todo esto nos hace pensar en la necesidad de fijarnos unas pautas en cuanto a las
necesidades de los hermanos de aquellos nifios con TEA, los cuales en un principio pueden
normalizar la situacion, pero que a la larga como vemos pueden surgir conflictos emocionales
y de atencion. Vemos demostrado que independientemente de la resiliencia y la positividad
adoptada segun qué familias, en los hermanos tienden a ser negativas, ya que aun, debido a la
situacion, vemos que en la mayoria de casos, se les resta tiempo para dedicarselo a los hijos

con TEA, quienes reclaman maés atenciones y supervision.

Es por ello que relacionado con esto viene la necesidad de la unién familiar, de la
comunicacion, de la exposicion de las necesidades mutuas para poder repartirlas en cada

momento evitando las faltas emocionales que puedan desencadenar en algo peor.

Finalmente, si tratamos de ver la relacion de esta influencia en los hermanos con el
impacto de la familia en general, vemos que segun Bourke-Taylor et al.,(2010 como se cito
en Yafiez, 2017) :

Estos son vistos con frecuencia como los miembros ignorados de la familia, ocupando
un segundo lugar, supeditados continuamente a las necesidades de sus hermanos y
hermanas de menores con TEA lo que lleva a las madres a profundos sentimientos de

pena, culpa y ansiedad (p.56).
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4.2. Intervencion educativa para las familias de un nifio TEA.

Volviendo con Yéfiez, (2017), tras ver las principales influencias, vamos a pasar a la
intervencidn con estos nifios y familias, y para ello se establecen dos tipos de apoyos sociales:
el informal y el formal, que seré en el que competiremos nosotros como docentes, y en ello
esta autora comenta que se trata de una ayuda organizada o estructurada, que considera en las
familias un periodo de descanso y autocuidado, consiguiendo un bienestar necesario para la

familia, tanto a nivel individual como grupal.

Ahora bien, visto el motivo de la necesidad de una terapia adecuada por parte de
nosotros, como docentes de educacion especial, vamos a ver en qué consiste este tipo de

intervencion educativa.

Por lo que, tomando como referencia a Aguirre et al., (2017) respecto a la educacion
de los nifios con TEA, hemos de tener en cuenta varias cosas y de esa forma hacerles
conocedores a las familias, por ejemplo, que existen aprendizajes y habilidades que pueden
darse de forma automatica, como pueden ser las destrezas informaticas, mientras que otras
que el resto de personas podemos desarrollar de forma natural, como la higiene, en este
alumnado debe ser ensefiado mediante talleres y rutinas. Otra cosa que afiade este manual, es
la importancia de que las ensefianzas sean estructuradas y personalizadas, adaptando el
entorno a sus peculiaridades y resaltando los puntos fuertes tales como las capacidades

visoespaciales, la motricidad fina y gruesa o la memoria mecanica.

A esto, segiin Sanchez (2017), se le suma exponiendo que las areas de intervencion
que se debe trabajar con un nifio con TEA, tanto con caracter escolar como familiar, es la
socializacién, la comunicacion, la flexibilizacion y simbolizacién y la adaptacion y
estructuracion del ambiente. Para ello es necesario trabajar las emociones, la asociacion de
estas con diversas situaciones y la comprension de los deseos y creencias ajenas, aungque de
forma nivelada y comenzando con relaciones sencillas. Es beneficioso comenzar cuanto
antes, teniendo en cuenta la posibilidad de escolarizacion, en aula ordinaria, donde suele
encontrarse en infantil y en aula especifica, donde en algunos casos suele comenzarse en

primaria.
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De esta forma, como docentes, debemos tener una comunicacion estrecha con las
familias, desde la toma de decisiones de escolarizacion, como el seguimiento de evaluacion
entre el aula y el hogar, asegurando una conexion que dé fruto a los avances hacia una vida lo
mas agradable posible, mermando las dificultades propias del autismo que anteriormente

hemos venido comentando.

4.3. Recursos para mejorar la socializacion y la comunicacion del nifio con la familia.

Teniendo en cuenta esto es complementado por otros autores que aseguran que:

La presencia de un hijo con TEA tiene un claro impacto en la dindmica familiar.
Convivir con una persona que presenta alteraciones cualitativas en el desarrollo social
y comunicativo provoca muy a menudo sentimientos de frustracion, ansiedad y estrés

en los progenitores (Tijeras et al.,2015 p.313).

Somos conscientes de la importancia, sin eliminar ninguna de las areas de
intervencién, de la comunicacion y la socializacion, que da acceso al mundo y a las
relaciones, en principio familiares como primer factor social, para mas tarde incluirse en el
factor escolar, ladico o en un futuro laboral. Por ello el cometido de este apartado consiste en
establecer aquellos recursos para mejorar estas alteraciones de capacidades que se ven

mermadas, ante la importancia de las mismas en el dia a dia personal, y en este caso, familiar.

Asi pues, vemos como para trabajar en primer lugar la socializacion se pueden utilizar
apoyos visuales intentando exponer situaciones de la vida real, para facilitar la comprension,
incluyendo el significado de las bromas, diferenciar la verdad y la mentira, el sarcasmo,
poniendo en practica objetivos como respetar el espacio de la otra persona, saber perder y
ganas, detectar el lenguaje no verbal. A lo que se recomienda utilizar cuadernos de normas
sociales, listados de situaciones que puedan ser problematicas, siempre intentando practicar
con el rol-playing, afiadiendo también historias sociales, que sirven como guias de
comportamiento, o0 en edades mas avanzadas, se recomienda la participacion a grupos de
habilidades sociales, que se suelen formar en base a unos intereses comunes, con un ambiente
de aprendizaje que facilite la generalizacion, es decir, trasponer lo aprendido a otros
contextos (Sanchez, 2017).
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Respecto a la comunicacion, este es un aspecto esencial casi desde el nacimiento del
nifio con TEA, donde los primeros signos suelen ser una desconexion con los padres,
evitando las miradas o sin responder a su nombre cuando se le llama la atencién. Esto puede
ser realmente frustrante, con la importancia de ademas de las ayudas sociales que se les
aporte, una atencién por parte de la escuela, desde el comienzo para que se de ese lazo de
equidad de recursos entre ambos &mbitos sociales.

De esta forma, Aguirre et al., (2017), propone diferentes Sistemas Aumentativos y
Alternativos de Comunicacion (SAAC), donde destaca el Picture Exchange Communication
System (PECS) que ensefia a través de un proceso estructurado, a utilizar simbolos graficos
en funcion de peticion, escogiéndolos en un panel y entregandoselos al maestro. Este se
desarrolla en tres fases: Intercambio fisico, aumento de la espontaneidad y discriminacion de

las figuras.

Por otro lado el Sistema Pictografico de Comunicacion (SPC), es un sistema basado
en un tablero de imagenes donde abajo se le afiade escrita la palabra, creando relaciones viso-
espaciales, dividiendo a su vez por categorias todo el vocabulario, usando los colores para
ello segun las categorias a las que se refiera; por ejemplo, peticiones, objetos...etc. (Aguirre et
al., 2017)

Concluyendo, hemos de afiadir, que no basta con establecer un sistema de
comunicacion comdn entre la escuela y la familia, sino que es necesario aplicar tiempo y
entrega a estos aspectos, los cuales hemos de recordar que aunque contemos con recursos,
son procesos lentos y costosos, donde el apoyo de la escuela y las familias debe ser mutuo,
animando en los progresos y comunicando cualquier deficiencia dada, para estudiar un
cambio de método o recurso, contando con que se refiera a la socializacion o a la
comunicacion, a través de las etapas de desarrollo del nifio, se pueden dar diferentes
preferencias que en mas de una ocasidn nos llevara a cambiar la forma de ensefianza y de

relacion.
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5. Discusiones y conclusiones.

En este apartado, vamos a indicar las principales discusiones y conclusiones que
resultan de la realizacion del presente Trabajo de Fin de Méster, contrastando aquellas ideas
recogidas con los diferentes autores, con la intencién de acotar la exactitud de estas ideas
desde distintos puntos de vista pasando por cada uno de los objetivos que al principio nos
propusimos, terminando por concluir en los valores que este trabajo nos ha aportado, donde
alumnado y como docentes de educacion especial.

Con relacion por lo tanto al primer objetivo de "Conocer méas a fondo el impacto que
tiene en las familias el diagnostico del TEA teniendo en cuenta la relacién de pareja de los
padres y la influencia en los otros hermanos”, el analisis de la revision documental nos ha
llevado a analizar en primer lugar el concepto de afrontamiento familiar, para luego pasar a
analizar las consecuencias que tiene tanto en la relacion de los padres como la de los

hermanos.

Siguiendo con esta idea, otros autores afiaden de acuerdo con lo expuesto acerca de
las fases por las que pasa la familia durante el afrontamiento del diagnostico, exponiendo que
"la negacion del problema genera razonamientos y maniobras emocionales, que conducen a
los padres a la evasion de la gravedad del defecto, y sus implicaciones en el nifio" (Sosa, 2016
p.24)

Con esto, ademas de la idea que teniamos, vemos reflejado que las implicaciones en el
nifio se ven mermadas dependiendo de la forma de afrontar la situacion que se tenga, y es que
esta claro que si los padres no se encuentran en las mejores condiciones emocionales, con el

hijo no van a aportar todo el apoyo y atencidén temprana que el momento lo requiere.

Por otro lado, respecto a la relacion de pareja, en la mayoria de casos esta situacion
"albergaba en los padres una sensacion de miedo y culpa acompafiando de actitudes de
negacion, desesperacion, aislamiento” (Ruedas et al,.2020 p.16). Esto en muchos casos llega
al distanciamiento y divorcio, siendo necesario un tratamiento a tiempo para salvar esta union

de este factor ajeno a la relacion aunque a la vez tan interno a la misma.
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A su vez, Martinez (2017), habla de la importancia de la inteligencia emocional como
facto de superacion y afrontamiento en la familia en general y en los hermanos, quienes
intentardn jugar con ellos pudiendo sentir frustracién siendo a nivel social y ludico el
elemento mas cercano; Es por ello que si se desarrolla el control de las emociones, la
empatia, el comprender cada momento con su por qué, sera mas sencilla la convivencia y por

lo tanto mas dificil que se den sentimientos negativos de este tipo.

Respecto al segundo objetivo, centrado en "Estudiar las posibilidades de intervencién
y tratamiento mas adecuadas para crear consciencia e informar a las familias acerca de los
diferentes métodos para paliar los efectos del TEA desde el punto de vista educativo como
docente", hemos conocido algunas recomendaciones para las familias ademas de las areas de
intervencion a tener en cuenta en el desarrollo del nifio con TEA. A esto Gomez (2020),
afiade una propuesta de intervencion educativa donde mediante talleres, las familias
intercambian experiencias con actitud de desarrollar estrategias de afrontamiento, donde los
hermanos también participaran en diferentes sesiones con otros hermanos, demostrandonos
una vez mas que cuando mayor sea la union social, mejores resultados obtendremos, una

propuesta creativa y que podemos plantear aplicar en un futuro.

Finalmente el tercer objetivo que hemos planteado sobre "Determinar los diferentes
programas y recursos a utilizar para posibilitar la socializacion y la comunicacion, de cara
a una mejora calidad de vida personal y familiar, del nifio con TEA", se ha tratado desde la
propuesta de recursos, teniendo en cuenta ideas que distintos autores nos han aportado de
cara a mejorar estas dos areas, que han sido escogidas en base a la importancia que le vemos
dentro de la relacion fraterno-filial, ya que si no existe un equilibrio en la comunicacion y en

la socializacidn, otras areas mas complejas, serian dificiles de tratar.

A esto, Lazo y Macias (2019), expresan algunas caracteristicas a tener en cuenta a la
hora de socializar y comunicar con un hijo con TEA, gue consiste en hacerlo de forma clara,
oportuna, o que conlleve retroalimentacién, para asegurar que el mensaje ha llegado
correctamente, aunque debamos tener en cuenta los recursos que hemos expuesto para ello,
ya que la respuesta no siempre va a ser verbal y probablemente a veces carezca de demasiado

sentido o nos cueste verlo, pero todo comienzo es un paso para el avance.
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En conclusion, el presente trabajo nos ha llevado a recorrer un camino de
cuestionamiento y descubrimiento, donde hemos profundizado en la necesidad e importancia
de un tratamiento temprano hacia las familias con nifios con necesidades educativas
especiales, y mas especificamente en aquellos con TEA, debido a las peculiaridades de sus
caracteristicas.

Hemos aprendido que para formar hemos de estar formados, y esto solo es una
introduccién a la cantidad de conocimientos que como maestros de educacién especial nos

queda por aprender, siendo este un mundo en continuo avance y descubrimiento.
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7. Anexos.

Anexo 1.
Tabla de estado de la cuestion.

Investigacion Afio | Autor/a Objeto de Sujetos Metodologia Resultados
estudio

1 Estrés y 2014 [ Mm@ Relacion del 81 padres de Se les pas6 el Raven color a | Mayor grado de estrés en los
afrontamiento en Inmaculada | estrés familiar y | nifios de 5-9 los nifios y a las familias el padres de nifios con TEA pero no
familias de hijos con Fernandez, las estrategias de | afios donde un | GARS-2, el Parenting Stress | se encuentra mucha relacion en
trastorno de espectro Gemma afrontamiento de | grupo 39 tenia | Index y el Cuestionario de consecuencia a una mala
autista Pastor y los padres de TEAY los estilos y estrategias de afrontacion, siendo menor en

Paula Botella | nifios con TEA. | otros 42 no. afrontamiento al estrés. aquellos con apoyo social.

2 Adaptacdo Materna | 2015 | Maira Investigar las 4 madres de Entrevista sobre Datos Existe relacion entre las creencias
ao Transtorno do Ainhoren, creencias y nifios con TEA | demogréaficos y Desarrollo sobre el desarrollo infantil y la
Espectro Autismo: Helena sentimientos de | de edades entre | Infantil, y Cuestionario de capacidad de identificar
RelacOes entre Castro, las madres de 3-6 afios de Salud General de Goldberg habilidades con varios aspectos
Crengas, Sentimentos Cleonice nifios autistas edad. (QSG). psicosociales como la calidad de
e Fatores Alves relacionandolos los sistemas de salud o la

Psicossociais

con factores

psicosociales

Estudio multiple, trasversal y

exploratorio.

percepcion de los recursos intra 'y

extra familiares.




Estrategias y estilos | 2015 [ Amparo Conocer qué 83 familias con | Se aplica Raven Color, el Resultados superiores en el caso
de afrontamiento Tijeras, M3 estrategias y nifios de entre | Cuestionario de estilos y de los padres de nifios
parental en padres de Inmaculada | estilos de 5-8 afios estrategias de afrontamiento | TEA+TDAH, adoptando
nifios con TEAy Fernandez, afrontamiento divididas entre | al estrés. estrategias de evitacion nada
TDAH Pilar Sanz, son movilizados | los que solo beneficiosas al estrés.

Ximena con mas tienen TEAy

Vélez, Juan | frecuencia en los que tienen

Vicente padres de nifios | TEAy TDAH

Blazquez y con TEAY

Raul Tarraga. | TDAH
Métodos de 2015 | Elena Benito | Estudiar las 12 familias de | Escala de Calidad de Vida Correlacion positiva entre la
evaluacion y M? del prioridades, nifios con TEA | Familiar, un Cuestionario de | importancia de usar buenas
familiar:escolares Carmen necesidades y Crianza Parental y otro de estrategias y la de conseguir una
con trastornosdel Carpio recursos Opiniodn de la calidad de los | buena calidad de vida familiar.

espectro autista

utilizados por
las familias con
hijos/as
diagnosticados
con TEA

servicios recibidos
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Resiliencia en padres | 2016 | Esteban Estudiar la 128 familias de | Se realizan diversos Mayor resiliencia en familias sin
de nifios con Jiménez Pina | resiliencia que hijos con cuestionarios: un diagndstico obtenido que en
Trastorno del desarrollan las diagnéstico aquellas que ya existe diagndstico,
Espectro Autista familias con TEA, con * indice de estrés parental y superior también en familias
hijos TEA sospechas o sin [ ®Escala de esperanzay donde existan previos trastornos
comparando con | TEA. autonomia del desarrollo.
otras variables y o Cuestionarios de apoyo
colectivos. social y datos demogréficos
Propuesta de 2017 | M2 Carmen Realizar una Las familias de | Revision sistematica de Se demuestra que cuando los
intervencion en Lozano, Ana | propuesta de nifios con TEA | articulos cientificos padres se encuentran
familiares de nifios Manzano, intervencién con | que decidan seleccionando aquellos emocionalmente estables tienen
con TEA para Carla familias de asistir al taller | estudios empiricos y herramientas para educar a sus
mejorar la Casiano, nifios con TEA | propuesto. propuestas de intervencién hijos de manera adecuada a sus
convivencia familiar Cristian desde el marco desde el marco ACT (Terapia | necesidades.
y escolar Aguilera. de la Terapia de de Aceptacion y

Aceptacion y
Compromiso,
basada en una
busqueda previa

de programas.

compromiso)
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Estrategias de 2017 | J. Manuel Analizar las Familias con Revision sistemética de 23 El afrontamiento familiar tiende
afrontamiento Martinez, consecuencias hijos con investigaciones de caracter ser resuelto con la negacién,
familiar y Bérbara que sufren las discapacidad, | cualitativos, cuantitativos, evitacion y en algunos casos
repercusiones en la Amador y M2 | familias con entre ellas observacionales y de ensayo | llevan a adicciones. Sin embargo
salud familiar. Dolores nifios con TEA. clinico. otros autores demuestran el uso de
Guerra diversas recursos comunitarios y apoyos

discapacidades sociales benefactores.

para a partir de

una revision

sistematica.
Impact of Family- 2019 | Ho Il Park, Investigar los Un solo sujeto | Se desarrolla en tres fases, la | Después de aplicar el programa de
Centered Early HaeYean, efectos de la con sospechas | primera de intervencidn, fase | intervencién temprana centrado en
Intervention in Eunyoung intervencion de TEA, y su de referencia , y fase de la familia, la calidad de la
Infants with Autism Yoo, y temprana en familia en seguimiento. interaccion social y las
Spectrum Disorder: Areum Han | casos de Corea habilidades de interaccion social

A Single-Subject
Design

lactantes con
sospechas de
TEA

de todos los participantes

mejoraron.
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9 Parents' perceptions | 2020 | Kathy Estudiar los 18 familias de | Se lleva a cabo una Se demuestra que este tipo de
of participation in a Leadbitter, efectos que Reino Unido investigacion cualitativa con | terapias mejora la relacion
parent-centered Wendy tienen las con hijos con | entrevistas semiestructuradas | familiar y la comunicacién entre
communication Macdonal, terapias TEA y videos que tratan la los padres y los hijos con TEA, un
intervention with Carol Taylor | pediatricas de retroalimentacion de logro en muchos de los casos.
your young child Hebilla de mejora de la acciones.
with Autistic Kareny el comunicacion.
spectrum Consorcio

PACT

10 | Funcionalidad 2020 | Inger Estudiar la 18 familias Investigacion de caracter A mayor nivel de funcionalidad
familiar y su relacion Solange relacion entre la | portovejenses | descriptivo relacional con un | familiar, mejor desarrollo
con el area sensorial Maitta, M. funcionalidad pertenecientes | enfoque cuali-cuantitativo sensorial.
de los nifios con Verénica familiar y los a la fundacion | transversal.
trastorno del espectro Lazo y Karen | efectos "Un lugar para

autista

Patricia

Moreno.

sensoriales en
los nifios con
TEA

los suefios",
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Anexo 2.

Relacion entre las preguntas de investigacion, los objetivos y resultados.

Preguntas de investigacion Objetivos Relacion con categorias de resultados
¢Cbémo reaccionan las familias ante las primeras sospechas y diagnostico de un 4.1
hijo con TEA? 4.1.1
1 4.2
¢Cbémo afecta este cambio en la pareja de los padres o la relacion con los 4.1.1
hermanos? 4.1.2
¢Cbémo podemos intervenir desde la escuela en colaboracion con las familias 4.2
en este proceso? : 4.3
¢Qué aspectos se deben trabajar con los nifios con TEA para mejorar la 4.2
relacion familiar? 3
4.3
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Anexo 3.

Registro de los articulos y relacion con el indice.

N° | Afio Autor/a Titulo Contenido de interés Relacion con
el indice
1 | 2014 | Michel Pralong Viaje al mundo del autismo Aventuras de otros padres de 4.1.2.
hijos con autismo
2 | 2016 | Cruz Aleida Sosa L6pez Preparacion de la familia para atender al nifio autista Etiologia del autismo 2.2.
3 | 2016 | Esteban Jiménez Pina Resiliencia en padres y madres de nifios con Trastorno Beneficios de un buen 2.2.y 4.1.2.
del Espectro Autista afrontamiento

4 | 2016 | Antonio Daniel Fernandez El mundo del autismo Concepto de autismo 2.1.
Morales

5 | 2017 | Pilar Aguirre Barco, Rosa Alvarez | Manual de atencion al alumnado con NEAE derivadas La educacion de los nifios con 4.2.
Pérez, M2 del Carmen Angulo de Trastornos Generales del Desarrollo TEA
Dominguez, Inmaculada Prieto
Diaz

6 | 2017 | Asela Sanchez Aneas Trastornos del espectro autista. Evaluacién, diagnéstico | Las fases del proceso de duelo 2.2.

e intervencidn educativa y familiar

familiar
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7 | 2017 | Virginia Yafiez Rodriguez Habilidades de afrontamiento en los padres y madresde Diagnéstico y posicion de los 22.y4.1
nifios y nifias con trastornos del espectro autista: hacia hermanos de nifios con TEA
una vision integradora

8 |2017 | Alexandra Martinez Aniorte Intervencion emocional en hermanos y hermanas de La inteligencia emocional para 5
nifios con TEA de grado 1. el proceso de duelo.

9 | 2020 | Alejandra Gdmez San Martin Propuesta de intervencion educativa para mejorar las Ideas para intervenir desde la 5
relaciones fraternales con hermanos con Trastorno del escuela y en casa
Espectro Autista y Sindrome de Down

10 | 2020 | Diana Carolina Ruedas Rodriguez | Factores que influyen en la separacion conyugal de Conductas de la pareja de 5

Maria Camila Jaimes Duarte

Maria Camila Vega Luna

padres de un nifio diagnosticado con trastorno del

espectro autista

padres de un nifio TEA
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Anexo 4.
Tabla de registro documental.

Registro documental NO:

Titulo del documento:

Autor/es:

Fecha de consulta:

Objetivos con los que se relaciona:

o Objetivo 1: Conocer més a fondo el impacto que tiene en las familias el diagnostico del TEA teniendo en cuenta la relacion de pareja
de los padres y la influencia en los otros hermanos.

o Objetivo 2: Estudiar las posibilidades de intervencién y tratamiento mas adecuadas para crear consciencia e informar a las familias
acerca de los diferentes métodos para paliar los efectos del TEA desde el punto de vista educativo como docentes

o Objetivo 3: Determinar los diferentes programas y recursos a utilizar para posibilitar la socializacion y la comunicacion, de cara a una

mejora calidad de vida personal y familiar, del nifio con TEA.

Aspectos destacables relacionados con el objeto de estudio:

Observaciones:
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