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Resumen

En primer lugar, se examina el concepto de TEA, sus principales caracteristicas y causas. Después, se aborda la influencia del
diagnédstico y de los cambios que se producen a nivel familiar. A continuacidn, se analiza la forma en que las actitudes y
expectativas familiares hacia los menores con TEA repercuten en su desarrollo. Seguidamente, se destaca la relevancia de la
colaboracién escuela-familia. Por ultimo, se concluye sobre la importancia de una orientacion familiar adecuada y de un programa
de intervencion familiar que incida en estos aspectos

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista (TEA), familia, actitudes, expectativas, orientacidn, intervencion.

Title: FAMILY ATTITUDES AND EXPECTATIONS ABOUT AUTISM SPECTRUM DISORDER.

Abstract

First, we examine the concept of ASD, its main characteristics and causes. Afterwards, the influence of ASD diagnosis and of the
changes that occur at the family level in the presence of a family member with this disorder is addressed. Next, we analyze how
family attitudes and expectations towards children with ASD affect their i development. Next, the importance of school-family
collaboration is highlighted. Finally, it is concluded on the importance of adequate family orientation, and of a program of family
intervention including these aspects.
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1. INTRODUCCION

Cualquier persona es susceptible de encontrar familias con algin miembro que presenta Trastorno del Espectro Autista
(TEA). Son familias que, ante el diagndstico, atraviesan una etapa de sufrimiento y asimilacién, con dolor emocional, y que
incluso pueden no sentirse capaces de hacer frente a esta situacion. Es entonces cuando comienza su desconcierto,
aumenta su nivel de ansiedad y estrés, lo que a su vez conlleva que disminuyan las expectativas favorables hacia sus
hijos/as.

El TEA no solo afecta a la persona que lo manifiesta, sino también a todo su entorno, principalmente a su familia. Estos
nifios/as tienen unas necesidades y requieren unas atenciones mas especificas. Del tipo de respuesta a estas necesidades
dependera que se debilite el sistema familiar o, por el contrario, que se fortalezcan las relaciones, siendo casi siempre
necesaria la ayuda y la orientacién de diferentes profesionales.

La finalidad de este trabajo es hacer un repaso de las ultimas investigaciones acerca de esta tematica y ofrecer pautas
de utilidad, para asesorar y orientar a las familias de los individuos con TEA.

Para ello, en primer lugar, se realiza un acercamiento al trastorno, a sus posibles causas y factores que influyen en su
aparicion, asi como a las caracteristicas y la tipologia que establece el manual de diagndstico actual de la Asociacion
Americana de Psiquiatria (APA, 2013). El estudio de las diferentes publicaciones evidencia el interés cientifico y social de
este tema, y la importancia que su estudio ha adquirido en los ultimos afios.

A continuacidn, se examina cdmo viven el diagndstico y cdmo se enfrentan al TEA los padres. Los cambios que se
producen en el nucleo familiar (desde la inseguridad, la incertidumbre, el desconocimiento, el no saber si se actia bien) y
la manera de abordar esta nueva circunstancia desde la orientacién familiar.

504 de 652



https://core.ac.uk/display/235850618?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

Publicaciones

Asimismo, se analiza el proceso de adaptacion, una vez conocido el diagndstico, y su influencia en las actitudes y
expectativas sobre el aprendizaje de sus hijos/as que los padres puedan generar. También se enfatiza la importancia de
una adecuada coordinacidn entre escuela-familia, y la necesaria implicacién de esta ultima en la educacion.

Igualmente, se anotan algunas recomendaciones a la familia de los menores con TEA, que son ineludibles en la labor de
todo orientador familiar.

Finalmente, se presentan las conclusiones mas relevantes que se pueden extraer de este trabajo, incidiendo en la
importancia de la familia para el desarrollo de los nifios/as con este trastorno, y en la necesidad de abordar esta
problematica con el apoyo de los profesionales en orientacidén y demds especialistas implicados.

2. JUSTIFICACION

El poema expuesto al inicio de este trabajo evidencia el interés del tema objeto de estudio, el Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Nuestro analisis no se limita a una simple recogida y busqueda de informaciéon sobre su etiologia,
caracteristicas y tipos, sino que se aborda un campo de gran interés desde la perspectiva del funcionamiento de la familia
y de su incidencia en el menor con TEA. Nos referimos al papel que juegan las expectativas y actitudes familiares en su
evolucion.

El tema elegido corresponde al campo de la Educacion Especial, un ambito de trabajo diverso cuyo abordaje requiere
implicacidon a nivel profesional y familiar. Teniendo en cuenta la complejidad de este campo que incluye el TEA, nos
adentraremos en los factores familiares que influyen en el desarrollo de la persona con autismo (desde la asimilacion del
trastorno, a las actitudes y expectativas que se generan). Estos son elementos decisivos para el desarrollo personal,
emocional y comunicativo de los menores con este diagndstico, que estdn directamente relacionados con su aprendizaje y
evolucion.

Segun Pozo (2010), el papel que realiza la familia es muy importante a la hora de estudiar y comprender este trastorno.
Esta autora menciona tres etapas sobre la funcién de la familia con nifios y nifias con TEA. En la primera etapa, se resalta la
importancia del ambito familiar y social en el desarrollo del nifio/a y de los modelos de formacién adoptados. Durante la
segunda etapa, se relaciona el TEA con otro tipo de trastornos mas del ambito neuroldgico, dejando en un segundo plano
la funcién de los padres.

Actualmente, los padres se consideran como elementos esenciales para el desarrollo de sus hijos/as, asi como para
lograr el bienestar familiar. En este sentido, la educacidn es una tarea primordial de la familia, pues en ella se establecen
los primeros vinculos, interacciones y vivencias. La familia es el lugar donde el nifio/a desarrolla los primeros aprendizajes
sociales considerados basicos y se fomentan los aspectos comunicativos que le permiten relacionarse consigo mismo y con
su entorno. Sin embargo, para su 6ptimo desarrollo, esta funcion siempre debe estar compartida con la escuela y con el
contexto social mas amplio. Desde la escuela, se han de impulsar esas interacciones comunicativas con las familias, para
conseguir un desarrollo integral del nifio/a con TEA.

El trabajo se fundamenta conociendo y trabajando todas aquellas disciplinas implicadas en el asesoramiento,
orientacion e intervencion en familias con hijos/as con TEA. La intervencién en TEA necesariamente debe tener un
enfoque multidisciplinar. Las necesidades que presentan estas familias son varias y abarcan diversos ambitos (relacionales,
psicomotrices, de socializacidn...), por lo que se hace imprescindible la actuacién conjunta de diversos profesionales y
disciplinas (psicologia, educacion y logopedia, entre otras).

Como afirma Tamarit (2005), los profesionales no solo tienen que ser excelentes técnicos, también deben ser
excelentes personas desde la ética y la empatia, para lograr una comprension humana especial, una empatia esencial y
una calidad y calidez totales.

Desde la orientacion familiar, se persigue la creacion de una comunicacion mutua con la familia, por la importancia que
tiene el establecimiento de unas expectativas acordes al desarrollo del nifio/a con TEA, que permitan, entre otros
aspectos, la generalizacién de su aprendizaje. La incorporacion de los padres y el resto de la familia a su educacidn, se
considera un factor decisivo, ya que ello posibilita que se generalicen las conductas aprendidas, y que se estructure,
ademads del contexto escolar, el entorno familiar. Para ello, es importante la elaboracion de un programa de
entrenamiento para padres, que proporcione unas pautas y orientaciones educativas ajustadas a las peculiaridades de la
familia.
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A las familias les cuesta aceptar, y algunas no llegan a asumirlo nunca, la situacidn de tener un hijo/a diagnosticado con
este trastorno. Cuando los médicos y especialistas comunican a la familia las caracteristicas del mismo, los profesionales
no siempre comprenden lo que ellos imaginan, piensan y sienten, y/o lo hacen de una forma diferente. Esto genera que
aparezcan sentimientos de culpa vinculados a no saber o no poder cumplir bien su funcién propia como padres, la
parentalidad. La situacion de aceptacion es muy diversa, familias que sienten alivio tras diagnosticar a su hijo/a después de
un largo proceso de duda, o reaccidon de depresion, rabia e ira ante la nueva circunstancia a la que han de enfrentarse.
También muestran reacciones de culpa, incredulidad y negacion, llegando incluso a estados de shock.

Por todo lo anterior, resulta esencial estudiar el contexto familiar y como éste influye en el desarrollo de la persona con
TEA.

3. TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Hace unos afios, cuando se diagnosticaba a un nifio/a con TEA se usaba la nomenclatura de Trastorno Generalizado del
Desarrollo (TGD) o autismo. Esta denominacién dejé de utilizarse tras el DSM 5 (APA, 2013), que agrupd a todos los
trastornos que aparecian en el DSM-IV (APA, 1994) bajo el nuevo término de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Es
decir, ahora no se realiza distincién entre unos u otros tipos de cuadros sintomaticos, aunque todos ellos siguen teniendo
en comun las alteraciones que presentan en los distintos ambitos de desarrollo (las interacciones sociales, la
comunicacion, los intereses restringidos y las estereotipias, entre otros).

Al desconocimiento preciso de qué es el trastorno, qué caracteristicas tiene, porqué se produce, etc., se han de
enfrentar los padres. Ellos son los primeros en descubrir anomalias y comportamientos no propios del desarrollo estandar
de un nifio/a y en necesitar una respuesta ante esto. Hay que dejarles claro, desde el primer momento, que el surgimiento
de este trastorno en sus hijos/as no es su responsabilidad, ya que no lo pueden prevenir, y no tiene nada que ver con las
pautas o crianza que hayan utilizado con su hijo/a.

Numerosos estudios (Fortea, Escandell y Castro, 2013; Larbdn, 2012) sostienen que es esencial que las familias
conozcan la importancia que supone una detencién precoz del trastorno y una intervencion temprana. Una respuesta
temprana, evaluando las capacidades lingtisticas, cognitivas, emocionales y de interaccion social del nifio/a con TEA, asi
como una orientacidon en el dmbito familiar, permiten un desarrollo mucho mas éptimo en todos los ambitos.
Investigaciones como la Navot et al. (2016) indican que la intervencion y diagndstico tempranos proporcionan una mayor
adaptacion vy flexibilidad familiar ante la presencia del trastorno, incidiendo sobre todo en el papel de las madres. A
continuacion, se trata qué es el TEA, sus caracteristicas y el origen del mismo.

3.1. Evolucion histérica y definicion del concepto
Segun su etiologia, la palabra autismo proviene del griego “auto”, que significa de uno mismo, propio.

El pionero en la descripcion del autismo fue el psiquiatra austriaco Leo Kanner (1986-1981) que estudid a un grupo de
nifios/as e introduzco el término “autismo infantil temprano”. Kanner (1943) describia el cuadro autista con las siguientes
caracteristicas:

e  Existe una incapacidad para el establecimiento de relaciones con el medio.

e Presentan alteraciones en la adquisicion y uso que hacen del lenguaje.

e Hay una insistencia en mantener un ambiente predecible y sin cambios.

e Aparece de forma precoz y destacan en ciertas habilidades, como la memoria.

Mientras, el pediatra, investigador y psiquiatra Hans Asperger (1906-1980) utiliz6 el término “psicopatia autista” para
definir a aquellas personas que manifestaban torpeza social en sus relaciones, en concreto, en la expresion de sus
emociones y sentimientos a los demas (Asperger, 1944). Como sefialan Herrera-Gutiérrez, Ferrandiz, Sdinz y Hernandez
(2011), hoy sabemos que el denominado sindrome de Asperger se caracteriza por dificultades para las interacciones
sociales, intereses y conductas atipicas y restrictivas que se dan junto a una capacidad intelectual dentro del rango normal
y sin importantes retrasos en la adquisicidn y desarrollo del lenguaje.

Durante los afios 50 y 60, el autismo se encontraba enmarcado dentro de los trastornos de esquizofrenia. Seria ya a
principios de los afios 70, con las aportaciones de Kolvin, Humphrey y McNay (1971), cuando empiezan a aparecer
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diferencias. A partir de esta época, numerosos estudios comienzan a realizarse para afirmar las bases neurobiolégicas y
subrayar la dimensidn cognitiva, sefialando déficits sensoriales y perceptivos. Rutter (1984), por su parte, define el
autismo como “un sindrome de conducta”.

La APA (1980) en el DSM Il considera al autismo como un trastorno profundo del desarrollo (TPD) y establece las
siguientes caracteristicas:

e Elindividuo muestra respuestas extrafias al medio.

e Eltrastorno surge antes de los 30 meses de edad.

e La persona con el trastorno desarrolla dificultades en la interaccidén social, en la comunicacién, tanto de forma
verbal como no verbal, y en la creacion imaginativa.

En el DSM IV (APA, 1994), las alteraciones son las mismas que establece Kanner, aunque se considera que puede
aparecer antes de los 30 meses y que es crénico y enormemente incapacitante. En el DSM 5 (APA, 2013) pasa a
especificarse como Trastorno del Espectro Autista (TEA) y se define como un conjunto de dificultades y alteraciones que
afectan al desarrollo infantil. El grado de estas dificultades es diferente y varia de un nifio/a a otro, por ello se habla de
“espectro”, por los distintos grados que manifiesta. A partir de esta definicion todo adquiere la nomenclatura de TEA,
incluyéndose el Autismo, el Sindrome de Asperger, el Trastorno Desintegrativo Infantil y el Trastorno Generalizado del
Desarrollo no especificado. Ahora, el Sindrome de Rett, que afecta a nifias y que se recogia dentro del Autismo (TGD) en el
DSM IV (APA, 1994) pasa a estar fuera de esta clasificacion y, por lo tanto, no se considera como TEA.

3.2. Caracteristicas

El estudio de las caracteristicas de los nifios/as con TEA nos permite disponer de los conocimientos necesarios para
intervenir adecuadamente en este trastorno, sobre todo en lo referente a las familias, que inicialmente desconocen de
qué se trata y como tienen que actuar. Partimos de la idea de que no hay un nifio/a con TEA igual a otro. La determinacién
de sus posibilidades intelectuales, comunicativas y sociales viene dada por el tipo de experiencias que se le brindan y por
su desarrollo en contextos ricos y variados. La importancia de un oportuno diagndstico y una Atencion Temprana es vital
para el desarrollo del nifio/a. Estudios como los de Wing (1998) plantean varias dimensiones que suelen estar afectadas:

e Trastornos relacionados con el area social.

e Trastornos relacionados con la comunicacion y el lenguaje.
e Trastornos relacionados con la imaginacion.

e Trastornos relacionados con actividades repetitivas.

Teniendo en cuenta las areas mencionadas, se pueden establecer aspectos mas especificos que se encuentran
afectados. En este sentido, Romero y Franco (2007) hacen la descripcion de una serie de comportamientos tipicos, con
caracteristicas similares a lo que Leo Kanner (1943) denominé como autismo infantil:

e Incapacidad para mantener una relacion o comunicacion con las personas.
e Demoray alteraciones en el uso y la adquisicién del lenguaje.

e Empleo de un lenguaje no funcional, sin intencién comunicativa.

e Insistencia en mantener el ambiente invariable y sin cambios.

e Aparicién de habilidades como la memoria.

e Aspecto fisico y fisiologia aparentemente normal.

e Manifestacidn de los primeros sintomas después del nacimiento.

Por tanto, en funcién de lo mencionado y del grado de afectacién que tengan, son nifios/as que no establecen
relaciones adecuadas con el entorno. Debido a su aislamiento, a que se encierran en si mismos, les resulta dificil mantener
relaciones con las personas y con frecuencia no existe fijacién de mirada en los intercambios comunicativos. Ademas,
hacen un uso instrumental de los adultos, los utilizan como medio para conseguir algo y no suelen mostrar sonrisa facial.
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Con respecto al conocimiento del mundo y la relaciéon que establecen con los objetos, presentan dificultades en los
siguientes aspectos:

e Tienen problemas en la exploracion del espacio y de los objetos con la intencién de aprender y sacar
conclusiones.

e El desconocimiento que presentan del entorno les hace necesitar un ambiente muy estructurado e invariable, con
la necesaria anticipacion de los acontecimientos.

e Prefieren los objetos a las personas y los manipulan de forma estereotipada, sin establecer juego simbdlico con
ellos. Existe una preferencia obsesiva hacia ciertos objetos.

e Hay determinados estimulos, como ruidos, sonidos o musica, que les pueden causar placer y ensimismamiento.

En lo que se refiere a la conducta, es ritualista y estereotipada (repiten la misma conducta como si fuera un ritual).
Presentan estereotipias motoras (aleteos, palmeos...), ante situaciones que les provocan emocion. A veces, presentan
conductas autolesivas, como morderse o golpearse, y manifiestan reacciones desajustadas ante diversas situaciones,
personas o espacios que desconocen.

Por ultimo, es importante destacar las caracteristicas de la comunicacion y el lenguaje por su importancia en el
desarrollo global. Para ellos el lenguaje no tiene intencionalidad comunicativa. No hay interaccion ni verbal, ni no verbal.
No realizan la funcién de peticion (comunicarse para pedir cosas). Tiene lugar, con bastante frecuencia, el mutismo total o
funcional. Cuando aparece el lenguaje, suele estar desarrollado en el aspecto formal, pero le falta el contenido y uso. La
caracteristica principal que tiene su lenguaje es la “ecolalia” (Herrera-Gutiérrez, 1999).

3.3. Etiologia

A lo largo del tiempo y con ayuda de las sucesivas investigaciones, diversas corrientes han tratado de explicar el
autismo, entre ellas se encuentran las siguientes:

» Teoria de la mente de Baron-Cohen, Leslie y Frith (1985). Su estudio se centra en si el nifio/a autista tiene “Teoria

de la Mente”, es decir, capacidad de atribuir estados mentales a otros.
» Teoria afectiva de Peter Hobson (1989). Plantea que el problema principal es de naturaleza socio-emocional-

afectiva.
» Teoria _del entorno estructurado de Meter Mundy y Marian Siguian (1989). Estos autores afirman que estas

personas pueden mejorar con la edad y dar respuestas sociales con la estructuracion del entorno, al tiempo que
destacan su capacidad de aprendizaje social, imitando modelos.

De acuerdo con autores como Escobar, Caravaca, Herrero y Verdejo (2008), otras teorias que ayudan a entender y
explicar el TEA, ademas de la teoria de la mente y la que promueve Hobson son:

a) Teoria de C. Trevazthem y P. Hubley (1978). Se encuentra en el interior de la corriente socio-emocional y plantea
como explicacidn del trastorno la falta de intersubjetividad. Tienen dificultad en establecer relaciones mentales y
emocionales con las personas de su entorno.

b) Teoria de la Coherencia Central de U. Frith (1989). Alega que las personas con TEA presentan enormes

dificultades para transformar e interpretar las diferentes situaciones, mediante la observacién que ofrece el
contexto.

c) Teoria del Déficit en las Funciénes Ejecutivas. Basa su explicacion en la inapropiada utilizacién de estrategias
cognitivas en la resolucidn de problemas, para llegar a un fin.

Las teorias y definiciones anteriormente expuestas ayudan a entender el TEA y las alteraciones que de éste se derivan.
Se trata de un trastorno que afecta al desarrollo y a la personalidad del individuo. Como afirma Baron-Cohen (2010), mas
que el trastorno en si y todo lo que funcionalmente conlleva es algo que afecta a la forma de ser de la persona. Todos los
conocimientos que hoy se tienen del TEA permiten una mejora en los procesos de diagndstico, aumentando el nimero de
personas diagnosticadas, que son en su mayoria varones.
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Actualmente, no se sabe con certeza por qué se produce el TEA, pero son concluyentes las teorias que establecen que
su origen esta en sucesos bioldgicos que suceden en el interior del nifio/a (anomalias genéticas, bioquimicas,
cromosémicas, infecciosas y alteraciones neuroldgicas). Se manifiesta como un fenémeno multicausal, donde intervienen
diversos factores, genéticos y ambientales. Con respecto a los factores genéticos, se desconocen cuales son y como actiian
en el cuerpo humano, especialmente en los genes. En referencia a los factores ambientales, se encuentran como posibles
factores de riesgo las enfermedades por infeccidn virica (herpes, rubeola...), complicaciones obstétricas al nacer, vacunas,
intoxicaciones y el consumo de determinados alimentos durante el embarazo, entre otras (Larban, 2012).

Las instituciones cientificas y congresos internacionales reconocen que el TEA se origina por causas organicas, debido a
anomalias del Sistema Nervioso Central (SNC), y que este trastorno esta basado en algun tipo de alteracidn organica,
aunque sin ninguna causa concreta identificada. En el TEA se ha demostrado que existen factores genéticos capaces de
debilitar las neuronas corticales, y a esto se le unen factores exégenos que pueden activar un cerebro en desarrollo, bien
durante la vida fetal o después del nacimiento.

También existe la idea de que el TEA es causado por factores neuropsicoldgicos, pudiendo apreciarse diferencias entre
un cerebro comun y otro de una persona con TEA. Siguiendo a Artigas y Diaz (2013), el cerebro de estos nifios/as sufre un
hipercrecimiento durante los primeros afios de vida, siendo mas pesado; sin embargo, en otras regiones del cerebro
tienen un tamafno menor. Por tanto, el cerebro experimenta un desarrollo anémalo.

Un elemento muy importante para estos nifios/as y su aprendizaje, y que se ha desarrollado en los dltimo afios, es la
teoria de la “neurona espejo” (Oberman et al., 2005). Esta teoria sostiene que algunas regiones del cerebro se activan
cuando el menor con TEA hace algo por si mismo y ve a otra persona realizando esa accidn, favoreciendo su aprendizaje
mediante la imitacion. Las neuronas espejo estan implicadas en la percepcion y comprension de acciones motoras, pero
también en procesos cognitivos superiores como imitacion, teoria de la mente, lenguaje pragmatico y empatia. Todos ellos
conocidos por estar aliterados en personas con TEA.

Asimismo, Artigas y Diaz (2013) defienden que las personas con TEA tienen afectados una serie de neurotransmisores
que controlan estados como la ira, el humor, la agresividad o el suefio, generandoles un estado, en ocasiones, de ansiedad
y sensibilidad ante diversas situaciones y en distintos contextos.

Por ultimo, el manual DSM 5 (APA, 2013) establece diversos factores de riesgo que hay que tener en cuenta:

e  Factores ambientales. El bajo peso al nacer, posicion fetal del nifio/a o edad avanzada de los progenitores.

e  Factores genéticos. Los que tienen que ver con la mutacién genética, que es en un 15% de los casos estudiados.

4. LAS FAMILIAS Y EL TEA

En los ultimos afios, para tratar este trastorno, se ha pasado de una concepcién médico/clinica, que solo se centra en la
persona y en su desarrollo a nivel individual, a otra en la que se consideran igualmente los ambitos familiar y escolar, y
como estos inciden en el desarrollo del individuo.

La familia es el principal ambito de aprendizaje del nifio/a, sobre todo a nivel social. Hace una funcién de incorporacion
del nuevo miembro a la sociedad. En ella, se trasmiten los valores, actitudes y normas sociales. Por tanto, el conocimiento
del contexto familiar en el que el nifio/a con TEA esta envuelto es vital para comprender e impulsar su desarrollo.
Siguiendo a Jordan (2012, p.252):

La familia constituye un elemento crucial en la promocién de la calidad de vida de la persona con autismo, hay
que considerarla como un factor importante en nuestra actuacién profesional, por lo que es necesario brindarles
apoyo, capacitacion, asesoramiento y orientacion.

De esta definicion se justifica la relevancia en el TEA de la familia y de todos los miembros que la componen, dotandole
importancia no solo a los padres, sino también al papel que realizan los hermanos/as y cémo contribuyen al desarrollo de
la persona con este trastorno.
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4.1. Los padres y su hijo con TEA

Tras la noticia del diagnéstico de un hijo/a que se encuentra dentro de la clasificacion del TEA aflora el surgimiento de
la necesidad, por parte de los progenitores, de formacidon en diversas disciplinas y de orientacidon familiar, para que les
ayuden en su labor como padres.

Las emociones que experimentan los padres al enterarse del diagndstico de su hijo/a es un aspecto de estudio.
Siguiendo a Seligman (1990), la Psicologia Positiva, de especial utilidad en este ambito, es una rama de la psicologia que se
dedica a obtener y comprender las bases del bienestar psicoldgico y la felicidad, concentrandose en las fortalezas que
poseen las personas y en sus emociones positivas.

La situacidon comienza con los primeros signos del trastorno que los padres identifican y perciben y que les hacen
sospechar que el desarrollo de su hijo/a no es el adecuado. En familias con nifios/as diagnosticados de TEA lo mas comun
es que sean los padres los que perciban en un primer momento lo que ocurre. Seguidos de los pediatras y los
profesionales de las escuelas infantiles, que les alertan de la probabilidad de que su hijo/a tenga dificultades en el
desarrollo. Es menos habitual que el diagndstico lo conozcan desde el momento del nacimiento. Los signos de alerta que
los padres reconocen, segin Moro Jenaro y Solano (2015, p.13-14) son, “el llanto nocturno, retraso en el lenguaje, pérdida
de la mirada, movimientos involuntarios e incontrolados de los ojos, estereotipias y problemas para relacionarse con otros
nifios”.

El nacimiento de un nifio/a con este trastorno genera cambios en el ndcleo familiar. Algunos autores describen las
reacciones emocionales que se producen hasta aceptar que su hijo/a tiene TEA de forma semejante al duelo por la muerte
de un ser querido. Un hijo/a que esperan que resulta que no aparece y que, ademas, presenta dificultades a nivel social y
de adaptacion. Finalmente, en la mayoria de los casos, terminan aceptandolo. Con respecto a lo mencionado, Cunningham
y Davis (1988) describen las diferentes fases por las que pasan los padres en este proceso:

e Fase de Shock. Los padres se bloquean y no saben cdmo actuar.

e Fase del no. Los padres intentan ignorar el problema y actian como si no existiera.

e Fase de reaccion. Los padres empiezan a comprender el trastorno y hacen interpretaciones del mismo.

e Fase de adaptacion y orientacidn. Los padres aceptan el problema y empiezan a tomar medidas para responder a

las necesidades de su hijo/a. Generalmente necesitan orientacion profesional y ayuda que les forme.

Por otro lado, siguiendo esta misma linea, Giné (2001) afirma que el nacimiento de un nifio/a con este trastorno
provoca una fuerte crisis familiar que se caracteriza por lo siguiente:

e Untremendo impacto emocional que en ocasiones conlleva una ayuda psicoldgica.

e Un proceso de adaptacidn que lleva a redefinir el funcionamiento de la familia.

e Se producen cambios en la relacién de la pareja, propias del ciclo familiar. Los padres tienen que dedicar menos
tiempo a ellos y mas a su hijo/a, ya que es mas dependiente.

e Surgimiento de una necesidad de ayuda por parte de los padres y de un asesoramiento.

A todo lo anterior se suma el sentimiento de culpa que algunas de estas familias sienten o experimentan al enterarse
del diagndstico. Kaufmann (2014) alega que, cuando las familias conocen que su origen puede estar en un componente
orgdnico, este supuesto se convierte en inamovible. Es a partir de este cuando en ocasiones justifican algunas de sus
conductas, tratando principalmente de entender un poco mas qué es el TEA y no tanto de responder a las necesidades
afectivas de su hijo/a y proporcionarle todo lo que necesita.

La reaccion y la forma de responder ante el diagndstico cambian de unas familias a otras y en funcién de distintas
variables. Las variables que destacan son el ciclo familiar en el que se encuentran, la relacion de los miembros vy el
ambiente familiar de la pareja, entre otros. Guralnick (1998) sefiala una serie de situaciones generadas tras conocer la
noticia, que les condicionan y deben de asumir:

e Laobtencién de informacidn sobre el estado y la salud del nifio/a.

e Afrontar la ansiedad y angustia a las que estan expuestos.

e Lademanda de servicios y recursos que solo se llevan a cabo en estos casos y que alteran las rutinas de la familia.
e Enfrentarse a la disminucién de su autoestima y de su confianza en las posibilidades educativas como padres.
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Estudios como los de Oliva, Fernandez y Gonzalez (2014) plantean la necesidad de un ajuste parental, que requiere una
intervencion para resolver la nueva situacidon generada y disminuir el estrés familiar. Por su parte, Bafia Castro (2015,
p.325) propone:

Aumentar la sensibilidad de las familias, para mejorar las posibilidades y competencias de sus hijos/as.
Estimular la participacion del hijo con desorden en rutinas diarias de la familia. Promover en la familia el
desarrollo de actitudes y valores sensibles a la diferencia. No anteponer el saber experto del profesional al saber
educativo de las propias familias. Incidir en factores protectores de los impactos negativos de la crianza de estos
nifilos/as: mejores relaciones familiares, crear estilos de afrontamiento al estrés adecuados, ampliar redes de
apoyo a los padres (...).

Segun una forma de psicoterapia, la Terapia Narrativa, adquirimos una vision del mundo desde nuestra percepcion, no
desde lo que realmente es (White, 2002). Esta afirmacion se aprovecha desde el ambito comunicativo para que las familias
de personas con TEA creen una nueva imagen de su realidad mas positiva, trasformando los problemas que perciben.
Pueden cambiar la vision del trastorno, pero sin olvidar que este existe, fomentando las fortalezas que cada uno de los
miembros posee para enfrentar la situacién, adquiriendo una mayor autonomia y competencia en sus decisiones.

Se aprecia entonces la necesidad de apoyo no solo al nifio/a con TEA y sus necesidades, sino también a su entorno, ya
que estas estdn en gran parte condicionadas por el contexto en el que se desarrolla. Todo ello lleva implicita la
importancia de atender las necesidades de apoyo en el nucleo familiar, ofreciendo ayuda y supervisién. Lo que es claro es
que se trata de una situacion familiar compleja, pero que con pautas y orientaciones adecuadas se puede superar y llegar
a fortalecer los lazos familiares.

En el lado opuesto, estan otras visiones mas positivas de como afrontar esta noticia por los padres. Peralta y Arellano
(2010) sefialan que las familias asumen la coexistencia de efectos negativos (como la tristeza o la pérdida de su percepcion
de control) y efectos positivos (como el fortalecimiento de los valores o el aumento de los lazos familiares). Esto permite
sostener que las familias van a ser capaces de afrontar su situacién, pero también que van a necesitar ayuda para
conseguirlo. Siguiendo en esta linea, y la de los valores que se crean fortaleciendo el nucleo familiar, la existencia de un
hijo/a con este trastorno permite llevar una vida con mas valor, enriquecida y con un desarrollo pleno. Este tipo de
familias, segun los autores, podemos denominarlas resilientes. Es decir, son aquellas que afrontan el problema y sacan una
vision positiva y fortalecida. El desencadenante de que unas u otras familias no afronten con la misma positividad la
situacion dependera de distintas variables. Entre ellas estan el nivel socioecondmico, la unién y cohesién familiar, las
percepciones sobre el trastorno, los roles o rutinas de la familia, la variedad de recursos y ayudas, asi como la relacidon
colaborativa con los profesionales que atienden a sus hijos/as (Bayat, 2007).

4.2. El papel de los hermanos

Los hermanos/as son los grandes olvidados cuando estudiamos este tema. Las investigaciones siempre se centran en el
nifio/a con el TEA y en los padres, pero no en cdmo viven esta situacidn los hermanos/as que se encuentran en el nucleo
familiar. Estos ultimos forman parte de ese microsistema donde se establecen todo tipo de relaciones que influyen en el
desarrollo de los individuos de una misma familia (Bronfenbrenner, 2011). Por otro lado, la doctora en psicologia Sandra
Harris (2001), en su obra “Hermanos de nifios con autismo”, sostiene que los hermanos/as también se encuentran
afectados y que tienen unas necesidades propias que no le son respondidas, generando, en ocasiones, celos hacia el otro,
gue acapara toda la atencion de los padres.

Realmente, no existen muchas investigaciones en este tema, pero a pesar de esto se puede comprobar que las
existentes se centran en los aspectos positivos que conlleva tener un hermano/a con TEA. Dykens (2006) sostiene que esta
situacion los convierte en mejores personas, mas tolerantes, pacientes, con un aumento de su empatia. Son mas leales,
aceptan mejor las diferencias y lo ven como algo enriquecedor y fuente de aprendizaje. Por otro lado, otras
investigaciones destacan que la situacion que viven puede afectar en el aprendizaje y producir un retraso escolar,
experimentado mas problemas en su comportamiento, a nivel afectivo, de celos, etc. Todo esto asumiendo que ya la
llegada en si de un bebe a la familia a veces genera enfrentamientos y celos en el nuevo nucleo familiar.

Como afirma Harris (2006), los hermanos/as también necesitan que se les reconozca, que se les quiera, que se les dé
afecto, carifio, seguridad en si mismos, que sientan que son especiales y unos miembros insustituibles en su familia.
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La situacién familiar que se origina con la llegada a la familia de un miembro con TEA genera no solo necesidades a los
padres, sino también a los hermanos/as. Entre estas destacamos las que propone Lizardo (2007):

e Necesidad de ser informados sobre el trastorno que presenta su hermano/a, la evolucién que tiene, y los
tratamientos médicos, siempre adaptando la informacién al nivel de edad del nifio/a y a su comprension.

e Necesidad de expresar lo que sienten, sus sentimientos, compartir sus experiencias, escuchando y siendo
escuchados.

e Necesidad de privacidad y respecto a nivel individual, en sus intereses, hobbies y las actividades que le guste
hacer.

e Necesidad de colaborar por voluntad propia, no por imposicion. A veces se llevan cargas que no les
corresponden.

e Necesidad de tener relaciones mds alld del propio nucleo familiar, favoreciendo sus relaciones y habilidades de
comunicacion.

e Necesidad de que se les comprenda y reciban el reconocimiento y apoyo que se merecen por parte de sus padres.

Por tanto, se comprueba que estos hermanos/as necesitan también respuesta, y que no se debe descuidarlos de la
intervencion y orientacion familiar. La orientacion se ha de centrar en todos los miembros de la familia y las relaciones que
se dan entre ellos. Esta situacion no deberia afectar a su desarrollo emocional y autoestima, ni propiciar un sentimiento de
inferioridad o insatisfaccién consigo mismo.

5. ACTITUDES Y EXPECTATIVAS DE LA FAMILIA HACIA LOS MENORES CON TEA

Los diferentes temas tratados en el apartado anterior (como asume la familia el diagndstico, qué fases experimenta, y
el papel de los hermanos y como estos se sienten) nos permiten comprender mejor la importante influencia que pueden
tener las expectativas y actitudes de la familia hacia el aprendizaje y desarrollo de las personas con TEA. En efecto, estas
actitudes y expectativas son relevantes en el desarrollo de un nifio/a con este trastorno y son los factores detonantes que
impulsan o frenan su aprendizaje y sus posibilidades educativas. Estas expectativas aumentan o decrecen en funcién del
grado de afectacion que presente el nifio/a y la gravedad de su trastorno.

Estudios como el de Astorga (2016) revelan que las dificultades de los nifios/as con TEA estan mas relacionadas con las
pobres dindmicas comunicativas y las dificultades en las habilidades sociales, y que el modo que ellos tienen de actuar en
el aspecto cognitivo, que no siempre esta limitado, responde mas a su personalidad. Este aspecto debe tenerlo en cuenta
la familia y no relacionar, por ejemplo, el hecho de que el menor no quiera trabajar o comunicarse con que realmente
pueda o no hacerlo.

Asimismo, conviene recordar que son diferentes las expectativas que poseen los progenitores cuando su hijo/a tiene
solo afectacion en las habilidades sociales y no tanto el aspecto cognitivo, ya que este ultimo puede ser mds determinante
en su desarrollo. A esto se le afiade que las expectativas al principio siempre son mas altas y luego, conforme va creciendo
el nifio/a, decrecen.

Por otra parte, otro aspecto a destacar a propdsito de este tema tiene que ver con una de las funciones de la escuela, la
de promover la implicacién de los padres y madres en la educacion de sus hijos/as. Todos los nifios/as necesitan que
confien en sus posibilidades educativas, necesidad que se incrementa en las personas con TEA. Aquellos que reciben un
diagndstico y atencion tempranos tienen mds posibilidades de lograr un mejor desarrollo que otros con un diagndstico
tardio. Esto se explica por la flexibilidad del SNC en los primeros afios de vida, cuando se inicia la construccion de los
conocimientos en interaccién con el entorno, junto con el equipamiento y orientaciones que se pueden brindar a las
familias para desarrollar tempranamente el aprendizaje de sus hijos/as.

La diversidad en general, y la discapacidad en particular, es un tema muy complejo, con numerosas repercusiones a
nivel cultural, social, sanitario, educativo y econémico. No hay un nifio/a igual a otro, ni con las mismas necesidades. Lo
mismo ocurre con el TEA, donde los profesionales e investigadores enfatizan el importante papel de los padres para
promover el éxito escolar. De manera que una parte de la responsabilidad educativa recae en ellos y es la escuela la que
los ayuda potenciando y trabajando sus capacidades.
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Cuando se emprende una intervencidn con el nifio/a en la escuela, por ejemplo para trabajar su nivel de ansiedad ante
los cambios y espacios, esta se realiza no solo en el aula, sino también en casa (usando el nifio/a su agenda personal en
ambos contextos, coordinando y organizando las actividades que va a hacer a lo largo del dia). Cuando esto no ocurre, y
no se generalizan los aprendizajes al hogar, la dificultad para la integracién de los mismos es mayor, dado que su
aprendizaje requiere mayor constancia y repeticidn. Los padres, cuando perciben que el aprendizaje de su hijo/a no
avanza o que lo hace lentamente, disminuyen las expectativas que tienen sobre él. Generandose asi un circulo vicioso. La
adecuada respuesta hacia el nifio/a viene dada por una implicacion total de los padres en el aprendizaje.

Ademas, mediante la interaccidn con sus hijos/as, los padres proporcionan diferentes experiencias que influyen en su
crecimiento y desarrollo, tanto de manera positiva como negativa, y por lo tanto inciden en su proceso de aprendizaje.
Para Nord (1998) la implicacion e involucramiento de los progenitores en la educacién de sus hijos es decisiva para el éxito
escolar, pero no todos los menores tienen padres que se involucren en la escuela. La importancia se acentua y crece en los
menores con TEA.

Algunos profesionales de la ensefianza desconocen las ventajas y beneficios que conlleva que los padres se impliquen
en la educacion de los alumnos, sobre todo en el ambito de la educacién especial (Sanchez, 2006). Segin Brown (1989),
cuando los padres se encuentran implicados en la educacion de sus hijos/as, los beneficios que se obtienen son para
ambos, mejorando la autoestima del nifio/a y ayudando a los padres a la creacidn de buenas actitudes hacia el aprendizaje
y la escuela.

Por su parte, Georgiou (1996) sefiala que los estudiantes se benefician de padres informados, con actitudes positivas
hacia el centro educativo, aspiraciones elevadas hacia los hijos y conductas positivas en su educacién.

El involucramiento de los padres no implica que tengan actitudes de sobreproteccion con sus hijos/as, algo que produce
gue no avancen y disminuyan las experiencias con su entorno. La autonomia e independencia son, por tanto, factores
primordiales de trabajo, si tenemos en cuenta las caracteristicas anteriormente mencionadas.

Existen una serie de elementos que influyen en las actitudes y expectativas de los padres, como son la estructura de la
familia y el género del menor (Sanchez, 2006). Con respecto a la estructura familiar, a veces las familias no logran superar
el problema y se divorcian o, por el contrario, se unen mas y se fortalecen. Por su parte, las nifias se encuentran mas
sobreprotegidas. Se ha destacado que posiblemente esto sea debido a que las madres perciben a cada uno de sus hijos e
hijas con diferentes necesidades, a las que hay que dar respuesta (Grolnick, Bejet, Kurowski & Apostoleris, 1997). De
forma similar, las creencias y expectativas que tienen los padres y lo que su hijo/a perciba de estas pueden influir en el
éxito escolar (Okagaki & Frensch, 1998). Por tanto, es importante tener en cuenta estas expectativas y actitudes
familiares, en general en todos los menores pero especialmente en aquellos con necesidades educativas como el TEA.

Para lograr unas actitudes positivas, se necesita la creacion de un proceso de intervencion y orientacidn familiar, donde
la familia sea consciente de que las dificultades que tiene la persona con TEA no son invariables, sino que se pueden
incrementar o reducir, en funcion del papel que juega la familia.

Es importante el disefio, en estos casos, de un modelo que permita actuar e intervenir a nivel familiar, respondiendo a
las necesidades de todos los miembros de forma individual y global. Estos modelos generan una serie de ventajas en las
familias de los menores con TEA que apoyan la labor educativa de los padres en el hogar. Asi, el aumento de las
expectativas de los padres y madres hacia sus hijos/as en el desarrollo de su aprendizaje potencia el papel de las familias
como elemento esencial de proteccién y cuidado, acompafado de una mayor unién familiar. Por su parte, Guevara y
Gonzalez (2008, p.19-20) afirman:

Trabajar de manera efectiva con las familias exige, entre otros aspectos, conocer las demandas crecientes que tienen, y
sus estilos de enfrentamiento, con objeto de ayudarles a responder de manera adecuada; aprender a reconocer las
fortalezas de las familias; promover la adquisicion de nuevas capacidades; proporcionar el acceso a los apoyos
promoviendo, entre otros aspectos, redes sociales de relacion; establecer una relacion de colaboracién, compartiendo
informacién y mostrando sensibilidad y flexibilidad ante las distintas realidades de las familias.
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Giné, Gracia, Vilaseca y Balcells (2009) establecen cuatro componentes que rigen este modelo y de los cuales tenemos
que partir para realizar una intervencion:

e Examinar las necesidades familiares. Que las propias familias descubran e identifiquen sus necesidades, de su
propia vision podran empezar a actuar.

e Identificar los elementos fuertes y los recursos que poseen las familias. Todo aquello que es positivo en la familia
y que mejora la posibilidad de aprendizaje de su hijo/a, en funcién de sus posibilidades.

e Averiguar la procedencia del apoyo emocional, el cual influye en la atencién de su hijo/a. Conocer todos aquellos
contextos en los que la familia se apoya, entidades formales o informales, que la familia utiliza como respuesta a
sus necesidades.

e Habilitar y hacer capaces a las familias de enfrentarse de forma efectiva a los problemas y necesidades. Que
puedan conseguir los apoyos o recursos que necesitan de forma independiente, hacer frente a posibles cambios
que puedan acontecer y estar preparados para ellos.

En suma, se parte de las necesidades de las familias y se elabora un programa de intervenciéon con las mismas,
destinado a la mejora de la calidad de vida del nucleo familiar, y de las expectativas y actitudes que impulsen el
aprendizaje y desarrollo del individuo con TEA.

6. COLABORACION ESCUELA-FAMILIA

De los apartados anteriores se deduce que el éxito de la intervencidon y desarrollo educativo se apoya en la
participacion de los padres en la educacién de sus hijos/as. Para que esta participacidén se desarrolle, es necesario que
exista una colaboracién entre la familia y la escuela. La colaboracién no se reduce a una mera asistencia a eventos o
talleres, sino que debe consistir en el traslado de una parte del aprendizaje al hogar.

Rodriguez (2016) nos habla de una experiencia de colaboracion durante un curso escolar de un docente y sus padres
para desarrollar el aprendizaje de su hijo/a con TEA. Muestra los avances que va experimentando el nifio/a con ambos
agentes, docente-padres, asi como su nivel de implicacion y compromiso en el proyecto.

En ocasiones, los docentes no especialistas en este trastorno poseen poca informacién sobre el mismo y su
intervencion. Estos profesionales pueden llegar a experimentar sensaciones de angustia y de miedo, pero esto no es
impedimento para que trabajen en coordinacion con el nifio/a y con la familia.

Desde la escuela, es esencial la implicacion por parte de los padres en el centro, en actividades que se propongan en el
aula, y es muy importante que faciliten la participacion de su hijo/a en entornos normalizados.

La normalizacién es algo a veces imposible de practicar por muchos padres, que tienden a proteger al nifio/a, no
dejandolo experimentar con su entorno, ni que se enriquezca con el mismo. Por ejemplo, la asistencia a una excursién no
supone un peligro para el menor. Al contrario, proporciona que pueda conocer otros entornos, disminuye su ansiedad y
estrés, y favorece el despliegue de las habilidades comunicativas y de socializacidon con adultos e iguales. Todo esto solo se
consigue si hay colaboracién entre familia-escuela, y si se logra que la familia participe en el ambito educativo de su hijo/a.

Grolnick et al. (1997) describen diferentes tipos de participacion que se pueden adoptar en la educacion de sus hijos/as:
el enfoque conductual, el cognitivo-intelectual y el personal. El primero se refiere a padres que participan en actividades
que se realizan en la escuela o en el propio hogar y que favorecen el aprendizaje (por ejemplo, en talleres diversos y en la
estructuracion espacio-temporal de todas las actividades de su hijo/a en el hogar). El cognitivo-intelectual alude a todas
aquellas actividades que estimulan su desarrollo intelectual (por ejemplo, actividades de danzaterapia o musicoterapia,
que suponen grandes beneficios para ellos). Por ultimo, el personal tiene que ver con la actitud de los padres y cémo
mantenerse informados del aprendizaje y la conducta del nifio/a, lo cual contribuye a su mejora.

La colaboracién dptima se basa en el desarrollo de los diferentes tipos de participacion descritos, empezando por el
personal, y continuando con el cognitivo-intelectual y el conductual (Sanchez, 2006). Se elige el personal en primer lugar,
porque la iniciativa de mantenerse informados sobre el aprendizaje de su hijo/a en clase, sus relaciones y las conductas
gue muestre es principal para conseguir esa colaboracidon docente-padres. En segundo lugar, el cognitivo-intelectual, ya
que los padres buscan recursos fuera de la escuela para favorecer el desarrollo de sus hijos/as a través de distintos talleres
beneficiosos para su comunicacion. En ultimo lugar, pero no menos importante, el conductual. Este hace alusion a que
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desde la escuela se ha de implicar a los padres y proporcionarles pautas a través de la realizacidon de talleres, con
independencia de que la iniciativa la promueva el centro y no esté motivada por ellos.

La actitud optimista (aunque realista) de la escuela es la base del aprendizaje y desarrollo adecuado del nifio/a. Es
necesario que la escuela favorezca unas expectativas acordes al nifio/a, teniendo en cuenta el diagndstico, pero aclarando
que los limites no se encuentran en sus hijos/as, sino que dependen en gran medida del medio en el que se desarrollan.

El progreso y aprendizaje del nifio/a va a estar muy condicionado por cémo se involucren las familias, tanto en los
aspectos educativos como evolutivos (autonomia, desarrollo personal, independencia, generalizacién de los aprendizajes,
funcionalidad del lenguaje, habilidades sociales...). También va a estar condicionado por el mantenimiento de unas
actitudes positivas hacia su aprendizaje.

La familia tiene que saber que ella es la generadora del cambio, del aprendizaje y desarrollo pleno de su hijo/a, y este
se consigue con ayuda de la comunidad escolar y de todos los docentes que se encuentran en el centro e intervienen con
el mismo.

7. ORIENTACIONES A LA FAMILIA

En una familia donde se encuentra un miembro con TEA no se puede tratar al individuo de forma aislada, sino que
como una persona inmersa en un contexto, en un sistema de relaciones. Todo lo que lo envuelve es objeto de tratamiento
o intervencion, especialmente la familia, ya que su desarrollo estd condicionado por las interacciones con la misma
(Bronfenbrenner, 2011).

Los padres y el resto de miembros del nucleo familiar se enfrentan solos a la llegada de una persona con este trastorno.
Ante esto, los miembros necesitan orientacidn, que se les proporcionen pautas, recursos y estrategias a seguir. Para ello,
hay que remontarse a la definicién de orientacién familiar que propone Rios Gonzalez (1994, p. 29) y que la considera de
la siguiente manera:

Conjunto de técnicas, métodos, recursos y elementos encaminados a fortalecer las capacidades evidentes y
latentes que tienen como objetivo el refuerzo de los vinculos que unen a los miembros de un sistema familiar
para que puedan alcanzar los objetivos que tiene la familia como agente o institucién educativa.

Cunninghan y Davis (1988) conciben la familia como un sistema, en donde esta situacién afecta de forma distinta en
funcién del miembro de la familia que sea:

e En el caso de los hermanos/as aparecen una serie de dificultades como el “rol cuidador o protector”, el cual se
imponen ellos mismos, y acaba afectando a las relaciones con sus amigos. Un aspecto positivo para ellos es la
aceptacion del trastorno por los padres.

e El padre suele ser menos consciente de las necesidades que tiene su hijo/a debido al trastorno, percibiendo la
orientacion de una forma menos optimista, y necesitando un mayor tiempo de adaptacion en el proceso de
orientacion y asesoramiento.

e La madre es la figura sobre la que habitualmente mas peso recae. Ella asume mas responsabilidades y estas le
generan sobrecargas emocionales y fisicas. La madre tiene una dependencia mayor hacia su hijo/a que el resto de
miembros.

Para los orientadores, el conocimiento de estos aspectos y de cémo perciben el trastorno cada uno de los miembros de
la familia es necesario para una orientacion e intervencion eficaz.

La orientacion familiar persigue la busqueda de perspectivas y posibilidades, no quedandose en unos métodos
establecidos. Ademas, genera nuevas formas de funcionamiento propias, que favorecen el crecimiento del nucleo familiar,
partiendo de la estructura y circunstancias que toda familia posee.

Como ya mencionamos, la familia es el principal sistema de socializacion del individuo a partir del cual se constituye, se
desarrolla y se forma. El papel que juega la familia en el progreso del nifio es primordial, por ello, los orientadores no
deberian desvinculan la labor educativa de los progenitores de su tarea como padres.

En el proceso de involucracion de las familias en su labor educadora, intervienen muchos profesionales, desde
trabajadores sociales, psicologos, pedagogos, psicopedagogos, psiquiatras, orientadores, maestros, educadores vy
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logopedas, hasta aquellos pertenecientes a las asociaciones a las que asiste el nifio/a (como Astrade o Astrapace en
Murcia). Todos estos profesionales, en colaboracidn mutua y junto con las familias, son los encargados del inicio de un
proceso de intervencién familiar.

Los profesionales de la orientacion familiar deben promover la comunicacidon entre los miembros de la familia, y entre
los expertos que intervienen con la misma. Pero antes, todos y cada uno de ellos, tienen que percatarse de las
necesidades que posee la familia, y partir de estas para una orientacidon e intervencién eficaz. Estas necesidades se
encuentran condicionadas por el tipo de “espectro” que tenga el nifio/a, pero se pueden esclarecer unas necesidades
comunes, en funcién de lo aportado en apartados anteriores:

e Necesidad de reducir el estrés y ansiedad que supone el diagnéstico.

e Necesidad de conocer qué es el trastorno y querer respuestas del origen del mismo.

e Necesidad de apoyo constante e individualizado no solo al nifio/a, sino a cada de uno de los miembros del nicleo
familiar.

e Necesidad de proporcionarles pautas y recursos para intervenir y mejorar las expectativas y actitudes hacia el
aprendizaje.

e Necesidad de apoyo, formacién y colaboracidn de los distintos profesionales que trabajan con el menor.

Teniendo en cuenta estas necesidades, el objetivo se centra en la mejora de la calidad de vida de las familias,
aumentando su optimismo y estableciendo una confianza en su hijo/a. Una posible solucién es la terapia familiar, en la
que los distintos miembros de la familia unifiquen sus lazos, se enriquezcan y mejoren sus relaciones, con la finalidad de
proporcionar respuestas a esas necesidades que surgen en la familia. Cada familia es diferente a otra, y como tal la
respuesta es distinta para cada una. Lo que con una familia funciona, no tiene que ser efectivo en otra. A todo esto se le
unen diversos factores personales y sociales que condicionan el éxito o no de la intervencion.

La orientacion familiar comienza con la primera entrevista a la familia, siendo mas funcional que todos los miembros
asistan a la misma. En ella se analizan los siguientes elementos:

e Un genograma familiar, donde se recogeran las relaciones entre los miembros, quién se implica mas y la cohesidn
del nucleo familiar.

e Los conocimientos que tiene la familia sobre el trastorno.

e las consecuencias que ha producido el mismo en la familia. Negativos (estrés, ansiedad, depresion) y/o positivos
(fortalecimiento de los lazos de uniéon, cambios de prioridades).

e las expectativas educativas que el trastorno ha generado.

e Elgrado de implicacién de las familias en el ambito educativo.

e Los tratamientos o asociaciones a las que han acudido anteriormente.

e Laimportancia que cada uno de los miembros da al trastorno.

e Medidas intentadas previamente y los resultados obtenidos.

e Los estilos comunicativos y educativos que existen en la familia.

e Otros factores que consideren ellos como estresantes y que dificultan el funcionamiento de la familia.

e Siexisten otros miembros externos al nucleo familiar y que les sirven de apoyo.

Una vez recogida la informacién en la primera sesion, el orientador/a analiza diferentes aspectos (Torrens, 2006):

e Si las caracteristicas de los TEAs suponen estrés u otras dificultades para la familia (problemas de conducta,
retraso cognitivo, alteraciones de comunicacién, de imaginacidn, sociales, cambios en la evolucidn del trastorno,
conductas ritualistas, alto nivel de dependencia, entre otros).

e Si tienen suficientes servicios disponibles, necesidad de mejora de estos, prestaciones econdmicas, aspectos
econdémicos.

e las rutinas diarias y posibles dificultades (falta de apoyos, problemas cotidianos, tiempo y energia del nifio/a y
como emplea y canaliza esta, falta de informacion para resolver problemas, preocupaciones por situaciones
normales en el desarrollo donde ellos experimentan cambios, sobretodo en el proceso de la adolescencia).
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e El aspecto social (si han dejado de relacionarse con el entorno y de tener contacto social, no normalizando la
situacion del nifio/a).

A lo anterior hay que afadir la capacidad que tenga la familia de resiliencia a la situacion, esta viene dada por las
caracteristicas individuales de cada miembro y cdmo respondan a ella.

Una vez conocidos todos los elementos que afectan al funcionamiento del nicleo familiar, se reflexiona sobre qué
perspectiva se debe adoptar en el trabajo con las familias.

Para la mejora de la calidad de vida de la persona con TEA, se comienza atendiendo a las familias y promoviendo su
participacion en los avances y tratamientos (Cuesta, Grau y Fernandez, 2013). Las razones que afirma Torrens (2006) son
las siguientes:

e Llasdificultades que tiene el nifio/a con TEA para la generalizacion y el mantenimiento de los aprendizajes.

e El conocimiento que poseen los padres sobre sus intereses y motivaciones.

e Los padres son los responsables en el proceso educativo del nifio/a y deben de implicarse.

e Los cambios en el comportamiento y actitudes de los nifios/as se realizan mas lentamente y de forma poco
profunda si los padres no se implican.

e Laintervencidn es amplia por las diferentes areas de desarrollo que abarcan.

Desde el punto de vista de la orientacién familiar, para que la respuesta educativa sea mas amplia y efectiva, esta tarea
de orientacion e intervencion se realiza en colaboracién con la escuela y diferentes profesionales del ambito educativo.

Finalmente, cabe destacar diferentes puntos en el proceso de orientacidon que permiten el desarrollo de las sesiones de
forma eficaz:

e Lo primero de todo es la aceptacion del problema, sin sentirse ninguno de los integrantes de la familia culpables.
Se busca que hablen del tema con naturalidad, sin enfocar el aprendizaje en las limitaciones que presenta el
nifio/a. Se trata de una blsqueda de la mejora del desarrollo en todas las areas.

e El alcance de una buena alianza con todos los miembros de la familia favorece su colaboracién, implicacion y
compromiso. El fomento de la interaccién entre todos sus miembros asienta unas buenas bases afectivas, que les
permitan asumir los cambios, las situaciones problematicas que surjan y el establecimiento de metas claras.

e Hay que utilizar el refuerzo positivo, valorando todos los avances que consigan tanto ellos como el nifio/a y
fomentando su consecucidn en su aprendizaje.

e Conviene dividir las tareas en casa para que todos sus miembros las asuman, desahogando al miembro que mas
tareas tenga, y quitando responsabilidades a los hermanos/as en el caso de que las tuviesen. Es importante que la
persona con TEA también asuma responsabilidades, promoviendo su autonomia y dependencia.

e Es importante motivar a la persona con este trastorno para que consiga sus propodsitos y guiarlo en su
consecucion.

e Hay que eliminar el pensamiento negativo en las familias sobre su situacion, creando expectativas reales que no
induzcan al fracaso. La falta de confianza en el nifio/a y en su progreso provoca un desarrollo menor.

e Interesa realizar un analisis y comprobacidn de los progresos que se van produciendo a través de los cambios
introducidos. Su valoracion propicia la modificacion de actitudes y practicas en el hogar de una forma mas
sencilla.

e Es importante que ambos coényuges fomenten un mismo modelo educativo a seguir, no existiendo
desautorizacion por parte de uno hacia otro y siendo constantes en sus decisiones. El nifio/a necesita limites,
normas y ordenes claras y concisas.

e La implicacion de todos y cada uno de los miembros debe ser la misma. Si alguno de ellos no lo hace, provoca
efectos negativos tanto en el desarrollo individual del nifio/a, como en su aprendizaje.
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e Conviene que la familia conozca los comportamientos que puede experimentar el miembro con TEA y como
responder ante ellos, en funcién de las circunstancias, cambios y de la etapa del ciclo familiar en la que se
encuentren.

e Cuando una situacion no dé los resultados esperados, es fundamental no agobiarse. Habrd que darles pautas,
promoviendo cambios. Ellos mismos descubren con la ayuda del orientador/a la solucién a la nueva situacién que
experimentan.

e Los recursos y ayudas van a suponer un beneficio para las familias, asi como las asociaciones, profesionales
especializados u otras entidades publicas o privadas, que se centren en la ayuda y asesoramiento a familias con
individuos con TEA.

8. PROGRAMA DE INTERVENCION CON LA FAMILIA

Hay una serie de caracteristicas que justifican y centran los objetivos de la intervencion familiar. Estos objetivos son los
siguientes:

e  Generalizar el aprendizaje del nifio/a con TEA en contextos naturales, contribuyendo a su permanencia.

e Aumentar la implicacion y las oportunidades de que participe la familia en el aprendizaje.

e  Contribuir la familia a la modificacidn de conductas y comportamientos disruptivos en los nifios/as.

e Crear objetivos que sean mds directos, de manera individualizada y en grupo.

e Adquirir el lenguaje no solo en el contexto escolar, sino especialmente en el familiar (primer grupo social del
individuo).

e Desarrollar la autonomia en la escuela, en el hogar y en el contexto social donde la familia se encuentra
directamente implicada, pues son los escenarios que contribuyen a promover habilidades sociales en los
menores.

e Desarrollar capacidades, por parte de los padres, para trabajar cualquier aspecto con su hijo/a con TEA.

Cuando los padres acuden a orientacion se interviene con ellos, adaptandose en la medida de lo posible al estilo de
ensefianza-aprendizaje que tengan para satisfacer las necesidades especificas del nifio/a con TEA.

La incertidumbre y ansiedad comienza con la aparicion de la sintomatologia del menor, y es después cuando se plantea
la escolarizacion, cuando surgen las dudas sobre su educacién. Los padres se preguntan si el centro elegido es el
adecuado, si dispone de los recursos necesarios para su hijo/a, si lo que han hecho hasta ahora ha contribuido a su
desarrollo o le ha ralentizado, etc. Se generan incertidumbres en torno a si lo estan haciendo bien, si le estan exigiendo
mas a su hijo/a de lo que este puede dar; o todo lo contrario, si lo miman demasiado, si él hace lo que quiere, y los padres
no tienen expectativas positivas hacia su aprendizaje.

Lo primero de todo y lo mas importante en la intervencidn, es la creacidn en los padres de unas expectativas realistas
hacia aquellos aprendizajes que puede conseguir su hijo/a, para que, de este modo, no se genere frustracion y desanimo
en su desarrollo. Cuando esto se produce, se contagia el sentimiento negativo al nifio/a y no se le deja avanzar.

La intervencion se apoya en la dotacion de estrategias a los miembros de la familia que les ayuden al desarrollo del
aprendizaje de sus hijos/as, por la importancia de su implicacion para su progreso. Esta intervencion estd centrada en
varios dmbitos del trastorno, los cuales se han visto al principio de este trabajo:

- Laautonomia e independencia.
- Las conductas disruptivas o rabietas.

- Ellenguaje y la comunicacion.
- Las habilidades sociales.
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1. Autonomia e independencia

La intervencion en este aspecto con la familia se centra en las actividades que se llevan a cabo en casa o en el parque y
en todos los entornos en general en los que experimentan con su hijo/a.

Un nifio/a con TEA tiene su habitacidon propia en la que busca estar solo, e incrementa su seguridad cuando se
encuentra en ella. Tiene que acostumbrarse a jugar en su habitacidn y crear su independencia, pero sin llegar a aislarse y
no querer salir, ni relacionarse con otros. Para ello, puede ayudarse usando un horario en la puerta, donde quede
plasmado lo que va a hacer a lo largo del dia y a qué hora.

La creacion de autonomia en las rutinas diarias es otro factor importante (la vestimenta, el aseo, desayunar, comer,
cenar...). Se comienza proporcionando las ayudas necesarias, para poco a poco ir disminuyéndolas hasta que el nifio/a sea
capaz de hacerlo solo. Todo ello apoyado, en todos los entornos, de la secuencia temporal y del orden de actividades que
tiene que hacer. Un ejemplo es la accidon de comer. Se le debe secuenciar y que el nifio/a conozca la actividad que tiene
que realizar. Primero va al aseo, se lava las manos y se dirige al comedor o cocina para comer. Una vez alli se secuencia lo
que va comiendo, primero el primer plato, después la ensalada, y por ultimo el postre. Seguidamente se vuelve al aseo, a
lavarse las manos y cepillarse los dientes. Esta actividad y su secuencia se van a repetir en todos los entornos de manera
gue sea capaz de generalizarla. Asi, si un dia va de viaje con su familia fuera de casa, en el momento de la comida puede
saber qué hacer y repetir toda esa secuencia.

2. Las conductas disruptivas o rabietas

Muchos nifios/as con TEA experimentan rabietas debido a los altos niveles de ansiedad producidos por la falta de
anticipacion y perceptibilidad de lo que va a suceder en su dia a dia, generandoles frustracidn y rabietas.

A esto se le une la dificultad de comprension, algo que supone para ellos un gran ambito por dominar. La comunicacion
e interaccion social suele ser confusa y muy estresante. La dificultad en la prediccién de las intenciones de los que les
rodean, e incluso en la comprensidn y expresién tanto de sus propias emociones como las de los demas, les lleva a
aumentar esos sentimientos de frustracidén y de ira. Algunas veces, es probable que el enfado no lo provoque ninguna
causa aparente, pero si hay factores concretos que lo estan precipitando. Hay que pensar que el comportamiento que
experimenta un nifio/a con TEA es como un iceberg, es decir, lo que vemos a primera vista es solo el efecto de la causa
que genera lo que hay debajo para que esta conducta se desencadene (Whitaker, Edwards, Joy & Harley, 2001).

Una vez comprende esto la familia, la mejor forma de manejar estas conductas es percibiendo los factores que las
impulsan. Como son diferentes de un nifio/a a otro, la mejor forma de hacerlo es mediante registros basados en la
observacion. Se registra el factor que desencadena una conducta. Esos factores pueden ser diversos, desde las
caracteristicas del entorno, o los elementos o personas que estan presentes cuando esta se produce. Lo fundamental es
que este registro, que lo hace la familia, incluya los antecedentes, la propia conducta, y las consecuencias que derivan de
la misma (estrategias para que se calme, el comportamiento que sigue, etc.). Es importante hacer este registro para que
las familias intervengan sobre los desencadenantes de esas conductas y las consecuencias que derivan de ellas.

La intervencion se basa en el apoyo conductual positivo. La familia tiene que modificar los contextos antes de que surja
la conducta inapropiada, y ensefiar otras conductas alternativas a la misma. Entre las técnicas que se pueden utilizar se
encuentra la técnica de refuerzo positivo y el encadenamiento hacia atras (véase la Tabla 1).

Tabla 1

Técnicas de modificacion de conducta y su aplicacion en TEA

Técnica Objetivo de la Procedimiento Efectos Ejemplo
técnica
Refuerzo Que aumenten Reforzar la conducta Incremento Darle una
positivo las veces que se  que queremos que el dela gominola al
repite la nifio/a desarrolle, frecuencia de nifio/a
conducta proporcionandole la conducta cuando se
positiva que el consecuencias gue se cepilla los
nifio/a realiza positivas a la misma produce dientes

después de
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comer
Moldeamiento Conseguiruna  Observar la conducta  Obtener una Cuando se
conducta que del nifio/ay nueva ensefian
no se encuentra compararla con conductaoel habilidades
entre las del aquella “modelo” incremento  complejas de
individuo o gue queremos dela varios pasos
aumentar su conseguir frecuencia de (vestirse,
frecuencia una atarse los

determinada zapatos...)

También se puede hacer que desaparezcan conductas inapropiadas como, por ejemplo, que en una rabieta tire todos
los libros al suelo. El nifio/a ante esta conducta ha de recoger los libros y volverlos a ordenar, con la finalidad de eliminarla.
Por otro lado, si la conducta se desencadena por los estimulos que ofrece el entorno, hay que modificar esos antecedentes
que la generan e ir dandoselos poco a poco. Por ejemplo, cuando el nifio/a se sienta a comer en la mesa y tira todos los
objetos que hay en ella, se actia dandoselos uno a uno.

En ocasiones, las conductas también se hacen por llamadas de atencion. En el nifio/a que patalea y llora hay que
ignorar la conducta hasta que acabe desapareciendo.

Un factor que desencadena esas conductas desafiantes es la falta de comprensidon y comunicacidon que experimentan
con su entorno. A continuacién, se verifica la importancia de la intervencién en los aspectos comunicativos.

3. Ellenguaje y la comunicacién

La adquisicidon de un sistema de comunicacién, como PECs o Sheaffer, es un objetivo educativo y también de la familia.
Lograr que la persona con TEA se comunique, que acceda a este mundo que lo rodea, supone a su vez un avance en su
aprendizaje.

Para ello, la intervencion con la familia se concentra en los siguientes objetivos:

° Interactuar con el nifio/a, incentivar los intercambios comunicativos y en distintos contextos (casa, parque...).

. Escuchar al nifio/a cuando hable, hacerle preguntas claras, cortas y sencillas, con respuestas de la misma
indole.

. Promover el contacto ocular en la interaccién social.

. Utilizar en las respuestas la expansién de significados.

° Trabajar en el hogar con drdenes cortas y concisas, que no les generen frustracion y puedan entenderlas.

° Trabajar las emociones propias y reconocer las externas, lo que le permitird hacer un uso adecuado de su
lenguaje.

° Organizar el entorno del hogar de manera espacio-temporal, mediante paneles o agendas personales.

° Trabajar el juego simbdlico como paso previo a la adquisicidn del lenguaje, es decir, ensefiarle un juego
funcional.

Una vez establecido el sistema de comunicacion del nifio/a, desde la escuela se proporcionan recursos y orientaciones a
la familia, para que pueda generalizar este sistema fuera del centro.

Un ejemplo de comunicacién que puede llevar a cabo la familia con su hijo/a con TEA, a partir de una actividad que se
vaya a realizar en un entorno cotidiano, es la que muestra la Figura 1.
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Podemos
trabajar juego
simbdlico:
"imagina que
vamos de

compras..."

Podemos
explicar:
vamos a la
tienda a
comprar
comida

Maiiana
vamos a salir

Podemos
charlar de
sentimientos:
Jte gustaira
comprar con
mama?

Publicacione

de compras a
la tienda...

Podemos
imaginar:
"cuando seas
mayor ta
también
podras ir a
comprar"

Podemos
nombrar
esefiandole
una imagen:
"esto es la
tienda"

Figura 1. Fomento de la comunicacion en TEA a partir de una situacion cotidiana: “salir de compras”

4. Las habilidades sociales

Estudios como el de Moran, Gédmez y Alcedo (2015) enfatizan la importancia de las relaciones interpersonales en
nifios/as y adolescentes con TEA. Para el fomento de esas interacciones, se han de desarrollar los siguientes aspectos:

1. La imitacién de las acciones. Lograr que el menor imite acciones que los padres realizan en casa, aumentando, a
su vez, su atencidn. Ademas, se puede introducir la imitacion a través del juego. Por ejemplo, al coger el adulto
un cochecito y empujarlo para que corra, que el nifio/a realice la misma accion, de manera que la generalice y la
realice de forma independiente.

2. Mantener el contacto ocular cuando se habla con el menor, ya que contribuye a desarrollar sus habilidades
sociales. Si el nifio/a pide algo, que a la vez mire e interaccione con el adulto y sus iguales.

3. Utilizar la atencion conjunta. Que los menores con TEA se comuniquen a través de gestos, miradas, y que los
padres sepan interpretarlas y responder ante su conducta.

4. La comunicacidén no verbal. Que interpreten adecuadamente gestos y miradas de sus interlocutores. Elementos
como interpretar el doble sentido de las cosas o los chistes son de dificil entendimiento para ellos.

Asimismo, hay que tener presente una serie de orientaciones generales. Todas las tareas o actividades que se realicen
en casa con las personas con TEA deben ser funcionales, claras y sencillas. Tienen que estar organizadas y estructuradas, a
través de paneles en el hogar y con el uso de su propia agenda personal. Los materiales a utilizar pueden ser diversos,
destacando pictogramas, fotos reales y/o dibujos. Estos les permitirdn memorizar y mejorar sus respuestas ante las tareas.

En conclusion, todo lo trabajado en este apartado, ademas de promover el progreso y los avances en las distintas areas,
contribuye a la mejora de las expectativas y actitudes que tiene la familia hacia el aprendizaje del nifio/a con TEA. Se trata
de proporcionar una serie de pautas y estrategias practicas adecuadas, que hacen alusién a los diferentes ambitos de
mayor dificultad en el desarrollo del individuo con TEA y a su mejora.

9. CONCLUSIONES GENERALES

Un aspecto fundamental para que un nifio/a con TEA consiga un desarrollo adecuado que permita su autonomia e
independencia en su adultez, con ideas y actitudes propias, es la orientacidon que se le proporcione a la familia desde
edades tempranas que asegure una intervencion eficaz.
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La familia pasa por un proceso, a menudo dificil, hasta llegar a la aceptacion de este trastorno. En este proceso se crean
diversas expectativas sobre el nifio/a y su aprendizaje que, en algunas ocasiones, no se ajustan a la realidad. La clave del
éxito en al progreso de estos menores se sitla en crear metas de aprendizaje reales, ajustadas a sus posibilidades y que
partan de sus necesidades y capacidades. Esto disminuira las actitudes negativas que muchos padres se crean al respecto.
También hay que dejarles actuar sobre el entorno, que experimenten, que aprendan, que se caigan, que avancen, sin
actitudes de sobreproteccion y evitando generar relaciones de dependencia.

Segun lo visto, las actitudes y expectativas son una fuerte influencia para lo que los nifios/as finalmente pueden o no
conseguir, pudiendo aumentar o disminuir el aprendizaje y logros que estan a su alcance. Los menores con TEA necesitan
estimulacion en todos los entornos en los que se desenvuelven (casa, aula, parque, paseo, piscina...), ya que a partir de
esta pueden aumentar su comunicacion, establecer una relaciéon con lo que les rodea, con el mundo que desconocen y
entender su funcionalidad. Aqui interviene la escuela y su colaboracion con la familia, de cara a aumentar las posibilidades
de aprendizaje. Se necesitan, ademas, expertos en diversas areas que proporcionen orientaciones y pautas a la familia,
disefiando un programa de intervencidn. En este sentido, es muy significativa la funcién del orientador/a familiar.

Para finalizar, es importante mencionar la necesidad de futuros estudios en este campo, debido a la escasez de
informacién especifica al respecto. Existen estudios sobre familia y TEA, pero vinculados generalmente al dambito
emocional y psicoldgico, y no tanto hacia las actitudes y expectativas que los padres tienen de sus hijos/as y su influencia
en el aprendizaje y desarrollo de estos ultimos.
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