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RESUMEN

Este Trabajo Fin de Grado (TFG) tiene como objetivo analizar qué conocimiento
tiene la sociedad sobre el Trastorno del Espectro Autista (TEA). Para ello, se ha
ahondado en el recorrido histérico del TEA, con las aportaciones de los/as diferentes
autores/as hasta la actualidad. A continuacion, se han recogido las caracteristicas que
hay que tener en cuenta a la hora de establecer un posible diagndstico de este trastorno.
Posteriormente, se hace un analisis bibliografico del grado de conocimiento y formacion
que familiares, profesionales educativos, sanitarios y sociales tienen sobre el TEA. Por
ultimo, se procedi6 a la evaluacién a través de una encuesta online que contestaron 323
personas, y cuyos resultados se dividieron en familias, profesionales (educativos,
sanitarios y sociales), y entorno social. A partir de la informacion recopilada se ha
valorado que existe un grado de desconocimiento evidente por parte de la sociedad en
general, donde los profesionales (educativos, sanitarios y sociales) transmiten que si que
cuentan con formacion teorica, pero a la hora de ponerlo en préctica se ven perdidos,
por su parte las familias piden mas medios para conocer informacién y conseguir ayuda,
y por ultimo el entorno social muestra bastante desconocimiento y poco interés sobre el
TEA.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista; Encuesta; Conocimiento; Formacion;

Sociedad

ABSTRACT

This final degree work aims to analyze what is the knowledge of society about the
Autism Spectrum Disorder (ASD). To that end, we have looked deeply in the historical
tour of the ASD, with the contributions of the difference authors until today. Then, we



have compiled, what are the characteristics, that we must take into account when
establishing a possible diagnosis of this disorder. Subsequently, we have made a
bibliographical analysis of the workers and social workers have about the ASD. Finally,
we have carried out the evaluation through on online survey that was answered by 323
persons and their results were divided into relatives, professionals (health, education
and social) and social background. On the basis of the information collected we have
appreciated that there is an evident lack of knowledge on the part of society in general,
where professionals (health, education and social) tell that they really have theoretical
education. However, when it came to put it into practice, they get lost. For its part,
families ask for more facilities to get information and help and finally, the social

background shows a lack of knowledge and little interest in ASD.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Inquest; Knowledge; Formation; Society.
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1. INTRODUCCION

La sociedad actual tiene la posibilidad de acceder a una gran cantidad de informacion
gracias a las oportunidades que facilitan hoy en dia las nuevas tecnologias. A pesar de
esto, sigue existiendo un gran desconocimiento o falta de informacion por parte del
entorno social mas cercano que rodea a las personas que padecen determinadas

enfermedades, sindromes o trastornos.

Este trabajo se va a centrar en uno de ellos, especificamente en el Trastorno del
Espectro Autistal, también denominado TEA. A pesar del gran interés que suscita por
parte de la comunidad cientifica, es un trastorno que presenta muchos interrogantes, lo
que en ocasiones conlleva a una mala asimilacion e implicacion por parte del entorno de
las personas que sufren este trastorno, o también incluso a un mal diagndstico por parte

de los/as profesionales de lo que le ocurre a la persona que tiene TEA.

“El diagndstico del autismo plantea dificultades debido a que hay diversidad de casos
de autismo “no puros”, en los cuales el autismo estara asociado habitualmente a retraso
mental, retraso madurativo o a otros factores, que hacen que los casos sean diferentes,
como la edad, el sexo o los tratamientos que el alumno ya ha recibido” (Folch e Iglesias

2018, citado por Cid, 2018; pag. 22)

La primera parte esta dedicada a una revision bibliogréfica de los antecedentes que se
conocen sobre este trastorno, para poder situar los inicios de su conocimiento.
Posteriormente, se muestran las caracteristicas que los autores han abstraido a través de
diferentes investigaciones para mostrar las peculiaridades que tienen las personas que

son diagnosticadas de TEA.

Para la segunda parte se han recogido documentos bibliogréficos donde se relatan
vivencias y experiencias reales aportadas por familias, personas del entorno social, y
profesionales sanitarios, educativos y de los servicios sociales que trabajan con personas
con TEA.

Por ultimo, la parte final esta dedicada a la investigacion del objetivo principal de
este estudio, en el que partimos de unas preguntas: ¢existe desconocimiento o no en las

familias de una persona con TEA?, ¢y en el entorno social?, ;y por parte de los/as

! De ahora en adelante TEA.



profesionales educativos, sanitarios, y de los servicios sociales?, y ¢seria necesario la

aportacion de méas conocimiento y formacion sobre el TEA?

Para poder dar respuesta a estas preguntas, se ha llevado a cabo una encuesta
analitica, utilizando la técnica del formulario a través de la web, que podia ser
contestado por el entorno social. Esta investigacion nos permitira conocer mas acerca de
la formacion y conocimiento que tiene el entorno de la persona con TEA, y de las

necesidades que surgen a la hora de implicarse en su vida diaria.

Los resultados obtenidos de dicha encuesta nos llevan a afirmar que si que existe
cierto desconocimiento sobre el TEA en la sociedad, donde los familiares en ocasiones
se sienten perdidos, lo que provoca la aparicion de actitudes negativas, y que sientan
una falta de apoyo y dificultad para la basqueda de informacion. Por su parte, los/as
profesionales de los ambitos estudiados tienen buena formacion teorica, pero se ven con
dificultades al desarrollar ese conocimiento en la practica diaria. Por ultimo, el tercer
grupo que es el resto del entorno social, muestran que tienen poco conocimiento, pero
muchos tampoco tienen el interés de informarse, y conocer lo que es el TEA. Esto nos
lleva a darnos cuenta de lo importante que es sensibilizar a toda la sociedad sobre la

existencia de personas diferentes, Diaz et al. (2013, pag. 20) afirman que;

“...las soluciones han de venir desde la accion social, pues la sociedad tiene la
responsabilidad colectiva de realizar las modificaciones en el entorno necesarias para
facilitar la plena participacion en todas las esferas de la vida social de las personas con

discapacidad...”

2. MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes

2.1.1. Definicion autismo

El TEA se define dependiendo del enfoque teérico desde el que se investiga y en
ocasiones estas definiciones no tienen caracteristicas semejantes. Mediante la busqueda
de informacién en diversos documentos, y el aprendizaje proporcionado por una gran
cantidad de autores con su intervencion a la hora de comprender y encontrar la base de
este trastorno, se puede llegar a obtener un diagnéstico precoz, ademas de proporcionar
un tratamiento continuo y especializado a aquellas personas que se encuentran afectadas
por el TEA.



A continuacion, se van a nombrar una serie de autores que han conceptualizado el
autismo. También se va a destacar aquellos que han participado de forma mas notable
para conseguir diferenciar el TEA del resto.

2.1.1.1.  Definiciones y aportaciones de diferentes autores

Vargas y Navas (2012), expresan que la primera persona que introdujo el término
autismo fue Eugen Bleuler (1857-1939), cuando observé un comportamiento diferente
en los pacientes esquizofrénicos. También se le llama padre del autismo a Leo Kanner
(1894-1981, citado por Autismo Madrid, 2012), padre de la psiquiatria infantil y autor
del primer libro sobre el autismo, quien entiende el autismo como una persona que vive
en soledad emocional y tiene escaso contacto con las personas. La palabra autismo

viene del griego “autos” (cuenta propia), e “ismo” (estado/accion de la persona).

Casanova (2013) hizo una comparacion entre; Hans Asperger (1944) que
particulariz6 un trastorno dentro del autismo, que acufié con el nombre de Sindrome de
Asperger. Este destacaba que las personas que tenian el trastorno si que adquirian un
nivel adecuado de comunicacion para relacionarse con las demas personas, suelen
aprender a hablar antes que, a caminar, y no se suele detectar antes de los tres afios. Y
por su parte, Kanner (1943) decia que la persona autista sufre mutismo selectivo o el
habla aparece de forma tardia, normalmente aprenden a caminar antes que a hablar, y se
observan sus caracteristicas desde los seis meses de edad.

Otro de los autores que ofrecié una definicion fue, Tustin (1977) (citado por Gomez,
2018), aportaba que el autismo, es vivir en funcion de uno mismo. Siguiendo en la
misma linea de que el/a nifio/a autista vive encerrado en si mismo, el autor Coto (2007)
citd la aportacion de Bettelheim (1977), este autor entendia el autismo como un
problema de comunicacion del nifio autista con las personas de su entorno, debido a una

mala interpretacion de los mensajes.

Segun Mulas et al (2010), dicen que las caracteristicas comunes fueron definidas por
Wing (1997), lo que hoy en dia se conoce como “triada de Wing”. En este trastorno se
produce alteraciones en la interaccion social reciproca, en la comunicacién y el
lenguaje, y repeticion, estereotipacion de actividades, y por lo tanto omision de

intereses.



Se puede comprobar que hay numerosos intentos de conseguir llegar a obtener una
definicién exacta del trastorno autista, cada autor da su propia definicion desde el

enfoque desde el que lo percibe.

Por su parte, Coto (2007) nombré a la neuropediatra Rappin (1991, citada por
Orlievsky, 1999), ésta explica que por ahora el diagnostico del autismo sigue siendo
clinico, todavia hay dudas de cual es su procedencia, en lo que destaca que en algunos
casos puede ser debido a situaciones traumaticas de origen emocional, y no solo por

etiologia genética.

Entre las aportaciones mas recientes sobre el TEA encontramos autores como Riviére
(2001), definia a la persona con TEA como una persona que vive en su mundo, sin
preocuparse por las personas de su entorno, el autista no tiene la capacidad de controlar

las conductas de comunicacidn para relacionarse con el resto.

Por altimo, contamos con la aportacion de Lopez, Rivas y Taboada (2009, pag. 557),

que definen trastorno autista como;

“Trastorno neuropsicoldgico de curso continto asociado, frecuentemente, a retraso
mental, con su inicio anterior a los tres afios de edad, que se manifiesta con una alteracion
cualitativa de la interaccién social y de la comunicacion, asi como con unos patrones
comportamentales restringidos, repetitivos y estereotipados con distintos niveles de

gravedad”.
2.1.2. Caracteristicas del TEA (Trastorno espectro autista)

Se puede comprobar en el apartado anterior que la definicion todavia no esta clara,
pero lo que los autores si que han podido llegar a concluir son las diferentes
caracteristicas que presentan aquellas personas que tienen TEA, gracias a la
investigacion desde una temprana edad cada vez se conocen mas rasgos de la

personalidad de estas personas.

A continuacion, se van a detallar las diferentes caracteristicas que algunos/as
autores/as han aportado a partir de sus estudios sobre las diferencias entre los/as
nifios/as que no padecen autismo, y aquellos que presentan algin rasgo diferente en la
personalidad. Hay que tener en cuenta las diferencias de cada persona, y por lo tanto

estas caracteristicas pueden tenerlas o no, y no por ello se les excluye de padecer TEA.



Para comenzar, Riviere (2000; pag. 14) explica que el desarrollo inicial del/a nifio/a
se puede dividir en diferentes etapas, podemos tener en cuenta las aportaciones acerca
de este tema de algunos autores importantes como; “la inteligencia del nifo” de Piaget
(1969), “su comunicacion” de Bates (1976), y “su atencion” de Ruth y Rothbart (1996).
En la primera etapa se produce el primer sistema de atencion, donde todavia no se puede
apreciar los rasgos autistas en el/a nifio/a. La segunda etapa es cuando hay un desarrollo
mas notable en el/a nifio/a, las pautas en comunicacion intencionada ya han aparecido,
existen dificultades para observar si ya hay problemas en el desarrollo comunicativo. La
tercera etapa es cuando el/a nifio/a comienza a crear estructuras linguisticas, por lo que
su intencion comunicativa aumenta, es el momento en el que los/as nifios/as autistas
empiezan a alejarse del intento de relacién con las personas de su entorno, y se

encierran en si mismos.

Segun un estudio realizado por Adrien, et al (1993, citado por Cabanyes-Truffino y
Garcia-Villamisor, 2004), sefialan que las caracteristicas de estos/as nifios/as se
observan de forma progresiva. Por ejemplo, en el primer afio de vida se aprecia que el
nifio autista tiene poca respuesta a la interaccion social, su nivel de expresion es minimo
con el resto de las personas, en el segundo afio estas caracteristicas se ven mas
facilmente, debido a la preferencia por aislarse, y el escaso intento comunicativo con las

personas y objetos de su entorno.

Por su parte, el autor del libro “El nifio pequefio con autismo”, Angel Riviére (2000,
pag. 7), realiz6 un estudio sobre los informes retrospectivos proporcionados por 100
familias de nifios/as autistas, la conclusién que obtuvo de este estudio es un patron

normativo de desarrollo en estos/as nifios/as:

“(1) normalidad aparente en los ocho o nueve primeros meses de desarrollo,
acompafiada... “tranquilidad expresiva”...; (2) ausencia (frecuentemente no percibida
como tal) de conductas de comunicacién intencionada,..., entre el noveno y el décimo
séptimo mes,...; (3) una clara manifestacion de alteracion cualitativa del desarrollo, que
suele coincidir precisamente con el comienzo de la llamada “fase locutiva” del desarrollo,
caracterizada por cambios revolucionarios, a los que luego nos referimos, en el desarrollo
mental y comportamental del nifio. En esta fase, resulta ya evidente un patron de
desaferentizacion, limitacion o ausencia de lenguaje, sordera aparentemente paraddjica,
ritualizacion creciente de la actividad, oposicion a cambios ambientales y ausencia de

competencias intersubjetivas y de ficcion”.
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A continuacion, mostramos un cuadro (nombrado por Riviére, 2000, pag. 19) donde
se puede observar las diferentes etapas por las que pasa un/a nifio/a con desarrollo
normal, y las etapas por las que pasa un/a nifio/a con un desarrollo autista. Este cuadro

puede servir de ayuda para poder diagnosticar y apreciar si se observan algunas de estas

caracteristicas en los/as nifios/as pequefios.

Edad Desarrollo normal Desarrollo autista
(meses)
2 Gorjeo. Sonidos vocalicos.
6 “Conversaciones” vocales: con turnos en posicion frente a Llanto dificil de
frente. Primeros sonidos consonanticos. interpretar.
8 Balbuceo con variaciones de entonacion. Incluyendo Balbuceo limitado o raro.
“entonacion interrogativa”. Silabas repetitivas (ba-ba-ba, No se imitan sonidos,
ma-ma-ma). Primeros gestos de sefialar. gestos o expresiones.
12 Primeras palabras. Pueden aparecer las
primeras palabras, pero
Jerga con entonacion de oracién. con frecuencia carecen
de sentido comunicativo.
Lenguaje usado sobre todo para comentar.
Llanto intenso, frecuente,
Juego vocal. que sigue siendo dificil
de interpretar.
Uso de gestos y vocalizaciones para obtener atencion,
mostrar objetos y hacer preguntas.
Vocabulario de 3 a 50 palabras.
Primeras oraciones.
“Sobreextension” del significado.
El lenguaje se usa para comentar, pedir y obtener atencién.
18
Imitaciones frecuentes de lenguaje.
24 Se combinan de 3 a 5 palabras en “frases telegraficas”. Si las hay, menos de 15
Preguntas simples. Empleo de demostrativos, acompafiados palabras. A veces, las
de gestos ostensivos. Pueden llamarse por el nombre méas palabras “se pierden”.
que con el “yo”. A veces, breve inversion de pronombres. No desarrollan gestos.
No se sostienen temas. El lenguaje se centra en el “aqui y Limitacion en gestos de
ahora”. sefialar, si existen.
36 Vocabulario de més de 1000 palabras. Las oraciones son raras.
La mayoria de los morfemas gramaticales se dominan Muchas ecolalias, pero
(plurales, pasado, preposiciones). poco lenguaje creativo.
Las imitaciones son infrecuentes a esta edad. Pobre articulacion en la
mitad de los hablantes.
El lenguaje se emplea cada vez més para hablar de lo no
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presente. Hay muchas preguntas, con objetivos de mantener
interacciones mas frecuentes que de obtener informacion.

La mitad o més de los
nifios con autismo no
tiene lenguaje a esta

estructuras gramaticales maduras. Capacidad de juzgar
oraciones como gramaticales o no. Se comprenden chistes e
ironias, y se reconocen ambigliedades. Aumenta la
capacidad de ajustar el lenguaje a la perspectiva y el papel
de interlocutor.

edad.
48 Se emplean estructuras oracionales complejas. Algunos combinan 2 0 3
palabras creativamente.
Capaces de sostener temas de conversacion y de afiadir La ecolalia persiste. En
nueva informacion. Piden a otros que aclaren lo que algunos, se usa de forma
intentan decir. Ajustan la cualidad del lenguaje al comunicativa. Se repiten
interlocutor (por ejemplo, lo hacen mas simple al hablar a | anuncios de TV. Algunos
los de dos afios). piden verbalmente.
60 Uso mas adecuado de estructuras complejas. Generalmente, No comprenden ni

expresan conceptos
abstractos. No pueden
conversar. Inversion de
pronombres. Ecolalia.

Preguntas escasas y

repetitivas.

Cuadro. Lenguaje y comunicacion en el desarrollo normal y fases tempranas del
autismo (adaptado de Gillberg y Peeters, 1995).

Newson (1992), explica que una de las caracteristicas méas grandes de los/as nifios/as
autistas es que carecen de la pragmatica del lenguaje, ésta es la capacidad de utilizar las
palabras aprendidas dentro de conversaciones o didlogos con el entorno social. Por
ejemplo, los bebes adquieren instrumentos linglisticos antes de hablar, pero éstos en

ocasiones se ven alterados en los/as niflos/as con autismo.

Ademas, contamos con autores que realizaron investigaciones en algunas familias
con nifios/as autistas. Kubicek (1980, citado por Canal, 2000) realiz6 un estudio con una
madre que tuvo gemelos, uno de ellos fue diagnosticado de autismo, la madre comentd
las diferencias que encontraba entre un hijo y el otro. Por ejemplo, el nifio con TEA
mostraba falta de contacto visual, poca expresion emocional y posturas corporales
diferentes, con el otro gemelo sentia que su conexion socioemocional era mayor por lo

que las caracteristicas del autismo se le hacian cada vez mas evidentes.

Encontramos también otros trabajos de laboratorio sefialados por Canal (2000) que
indican, que los/as nifios/as TEA tienen dificultades para desarrollar la interaccion
triadica, porque no muestran intencion de sefialar los objetos o situaciones para
conseguir la atencién de los adultos, y no suelen seguir la mirada entre dos receptores

comunicativos (Canal y Riviére, 1993; Curcio, 1978: ka sari, Sigman, Mundy vy

11



Yirmiya, 1988; Mundy, Sigman, Ungerer y Sherman, 1986; Wetherby y Prutting, 1984,
citados por Canal 2000).

En cuanto a otros estudios de laboratorio citados todos ellos por Canal (2000; pag.
40) demuestran que, “... los estudios realizados informan que los nifios autistas
preverbales muestran conductas de apego con reacciones similares a las de otros nifios a
la separacion o reencuentro con sus padres” (Dissanayake y Crossley, 1996; Rogers,
Ozonoff y Maslin-Cole, 1991, Sigman y Mundy, 1989, Sigman y Ungerer, 1984).

Los/as nifios/as autistas sufren retrasos en habilidades de imitacion (Curcio, 1978;
Dawson y Adams, 1984; Hammes y Langdell, 1981, citados por Canal, 2000), es debido a que
estas estan relacionadas con las competencias sociales y lingiisticas que tienen los/as
nifios/as (Dawson y Adams, 1984, citados por Canal, 2000).

Adrien y sus colaboradores (1991;1998, citados por Canal, 2000), observaron en sus
estudios de videos domésticos que existian problemas de interaccion social, en la
comprension y expresion emocional, y tenian conductas visuales y auditivas diferentes

antes de los dos afios.

Como hemos podido comprobar la basqueda de las caracteristicas tipicas en los/as
nifios/as TEA tampoco estan totalmente claras, depende de cada persona y del grado de
severidad que tenga. Tal y como sefialan Hernandez et al. (2005), tenemos que tener en
cuenta que no todos los nifios autistas tienen todos los sintomas determinados como
“clasicos”, por lo que la falta de alguno de ellos no le excluye de ser autista, ademas es
muy apropiado tomar como edad minima para la deteccion del TEA la edad de los dos

afnos.
2.1.3. Diagndstico precoz del autismo infantil

El diagnostico precoz del autismo es muy necesario para poder poner solucion o
establecer diferentes pautas para una mejora en las vidas de aquellas personas que lo
padecen. Las caracteristicas anteriormente sefialadas serviran de base para un futuro

diagnostico precoz del TEA en la etapa infantil.

Tal y como sefialan los autores Cabanyes-Truffino y Garcia-Villamisar (2004), el
diagnostico precoz del TEA permite aumentar las futuras expectativas terapéuticas, y

ademas su deteccion sirve de ayuda para minimizar el sentimiento de angustia que
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presentan las familias. Actualmente, gracias a los conocimientos que se poseen se

podria diagnosticar el TEA bastante antes de la edad promedio establecida.
Un afio después, Hernandez et al. (2005; pag. 237) recalca:

“El interés por la identificacion temprana radica en la evidencia acumulada durante los
altimos 10 afios, que establece que una intervencion temprana especifica, personalizada
para el nifio y su familia, conduce a una mejoria en el pronostico de la mayoria de los

nifos con TEA.”

Milla y Mulas (2009) sefialan la importancia de intervenir y diagnosticar de manera
temprana el TEA. La aplicacion de programas de intervencion en cuanto se observan

sintomas es importante, aunque el diagnéstico del autismo no sea el definitivo.

Para que tanto el diagnostico como una futura intervencion sean adecuados requiere
una estructuracién de las fases que se van a llevar a cabo. Cabanyes-Truffino y Garcia-
Villamisar (2004; pag. 84) nos sefialan tres fases bien diferenciadas: “identificacion de
posibles casos (fase ), evaluacién global de los TEA (fase Il) y diagndstico especifico
de los TEA (fase III)”.

PROPOSITO OBJETIVOS AMBITO MEDIOS
FASE | Identificacibn  de Deteccion de Atencién Sintomas  de
posibles casos manifestaciones primaria alerta
sugerentes educacion infantil ~ Gillberg, M-
CHAT,
PDDST-1
FASE Il Evaluacion global ~ Confirmar Equipos Entrevista,
sospechas especializados observacion vy
exploracion
Diferenciar
PDDST-2,
Descartar STAT
Estudio
audioldgico

Otras pruebas

seglin
sospecha
FASE 111 Diagnostico Establecer el Equipos PDDST-3,
especifico diagnostico especializados ADI-R-S, PIA,
CARS, ABC,
Definir tipo ADOS-G
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Identificacion y evaluacion precoz de los TEA (Cabanyes-Truffino y Garcia-

Villamisor, 2004).

En ocasiones este tipo de trastornos se diagnostica de forma tardia porque, por

ejemplo, las familias encuentran dificultades a la hora de detectar problemas en sus

hijos/as (&mbito familiar), los profesionales sanitarios necesitan mas informacién y

formacion sobre este tipo de trastornos (&mbito sanitario). Se encuentran diferencias a la

hora de llevar a un colegio u otro a un/a nifio/a con TEA, dependiendo la formacion y

sensibilidad que tienen los profesionales educativos (ambito educativo), por dltimo, el

apoyo Yy la ayuda en orientacion y atencion temprana es muy desigual dependiendo
donde vivas (ambito servicios sociales) (Hernandez et al., 2005).

2.2.  Desconocimiento del entorno social ante el TEA

La persona con TEA, a menudo se le etiqueta como una persona que busca la soledad
debido a su dificultad para desarrollar la capacidad de comunicacién con el resto de la
sociedad, eso no quita a que tenga a su alrededor a muchas personas del entorno social
que intentan implicarse de una u otra forma en su vida diaria, y que son figuras

importantes en el positivo o negativo progreso gque va teniendo dia tras dia.

A continuacidn, se van a dar ejemplos y detalles de aportaciones que han dado
familias, personas del entorno social, y profesionales educativos, sanitarios y de los
servicios sociales, sobre la formacion, conocimiento, y experiencias personales que han

tenido o tienen con personas con TEA.
2.2.1. Familia

Los miembros de la familia son las figuras mas importantes en la vida de un nifio con
TEA. Depende de como trabajen, se impliquen, y lleven a cabo la vida diaria con el

nino, su desarrollo sera de una forma u otra.

2.2.1.1.  Aceptacion del diagnostico del TEA

A continuacién, se han abstraido diferentes informaciones de documentos en los que
tratan el momento de aceptacion, y lo que normalmente suele suceder cuando la familia
recibe el diagndstico de que tienen un miembro con TEA, demostrando que existe
desinformacion y por ello las actitudes en la mayoria de los casos no suelen ser muy

positivas.
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Huarez (2018), en su trabajo explico que la familia a veces se siente incapaz de
convivir con una persona autista, porque cuando hay un miembro con TEA la estructura
y dindmica familiar se puede ir viendo poco a poco afectada. También expone que
muchos padres transmiten que la situacion en la que se encuentran es muy dificil, lo que
desemboca en unas emociones negativas constantes, debido a que no saben cémo lidiar
de forma correcta en cada momento, por lo que tienen que desarrollar mucha paciencia
e intentar conseguir que al final no repercuta en el nucleo familiar. Las relaciones
sociales de la familia con el entorno, con los amigos, también se ve afectada, porque por
ejemplo la familia: “evitan invitar amigos a casa, ya sea por vergienza o temor a
presenciar algin episodio no agradable” (pag. 15), ya que el entorno a veces no
comprende el porqué de la exagerada prestacion de atencion con un nifio con TEA.
Aqui podemos ver la falta de conocimiento, tanto por parte de la familia al sentir
incomprension a la hora de actuar con sus hijos/as, y también por parte del entorno al no
comprender que las personas autistas necesitan una mayor atencion y ayuda a diferencia
que el resto de las personas, ya que por ellos mismos no harian el intento de
comunicarse con su propia familia. Este mismo autor sefiala que se han realizado
diferentes investigaciones a nivel cualitativo, cuyos resultados han sido que el sistema
familiar se puede ver afectado en el momento que se diagnostica a un miembro de TEA.
Los padres tienen dificultad en asimilar el trastorno, porque es algo nuevo para ellos y
desencadena en la aparicidn de diferentes emociones, muchas veces estos padres no han
oido nada acerca de las caracteristicas de este tipo de trastornos por lo que lleva a la

incomprension de qué tienen que hacer y como deben de implicarse en cada momento.
Segun Lima-Rodriguez, Baena-Ariza, Dominguez-Sanchez y Lima-Serrano (2018),

“... El subsistema fraternal puede afectarse en la calidez de la relacion, el
estatus/poder y los problemas comportamentales. La salud familiar puede afectarse en
todas sus dimensiones: clima y funcionamiento familiar por las mayores demandas y

modificaciones en la organizacion y distribucion de roles ...”.

Lo que estos autores nos quieren transmitir, es que la calidez familiar se va a ver
afectada por el impacto que se produce cuando nace un/a nifio/a con TEA en la familia,
a partir de ese momento va a tener que adaptar toda su vida a las caracteristicas de un

trastorno, que probablemente no conocian de manera detallada antes del diagnostico.
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Pérez (2015) tuvo la oportunidad de realizar una entrevista a una madre de un nifio
con TEA (14 afios), de la que pudo obtener bastante informacién de lo que suponia un/a
nifio/a con autismo en la vida cotidiana de una familia. La historia de esta madre es que
tuvo mellizos, y desde el primer momento not6 que uno de ellos no se comportaba de la
misma forma que el otro, observando diferentes sintomas decidié ponerse en manos de
profesionales para que le aconsejaran. Gracias a su constancia y su intento de que
revisaran a su hijo consiguié que lo mandaran a salud mental donde le diagnosticaron de
autismo. Su dia a dia es dificil debido al intento de compaginar el trabajo con su vida
familiar, siente que no comparte casi nada con su hijo con autismo, cuando lo compara
con sus otros dos hijos. Gracias al otro mellizo se dio cuenta que con paciencia,
constancia y conocimiento de las capacidades que tienen este tipo de personas, podia
lograr que su hijo con autismo realizara las mismas cosas que el resto de las personas,

aunque con pequefias limitaciones.

Respecto a su relacion matrimonial se ha visto perjudicada por esta enfermedad,
debido a la desinformacion de lo que es mé&s 0 menos correcto, no se ponen de acuerdo
entre los dos, lo que lleva a tomar algunas decisiones en las que uno de los dos a veces

no esta de acuerdo.

El mayor miedo que tiene esta madre es que su hijo no sea feliz, no sepa comunicar y
expresar si le pasa algo, debido a su dificultad. El tiene una vida normal, la madre no
aprecia que se sienta discriminado en el instituto, si que cuenta la anécdota de cuando el
nifio empez6 el colegio que la profesora no le regafiaba ni le decia nada por el hecho de
tener una enfermedad. En los sitios publicos no sufre discriminacion por parte de nadie,
dice que entiende que algunas personas piensen que es un maleducado porque no saben
que tiene la enfermedad, pero que cuando lo saben lo tratan bien. Lo que si que recalca
es que su hijo no sufre discriminacion, pero si la no integracion, en el instituto le tratan
diferente, y el temario que le ensefian no es el mismo que al resto de la clase. Su familia
no recibe ninguna ayuda econdmica, y dice que la crisis afecta sobre todo a las familias
de estos/as nifios/as porque ahora tienen que pagar practicamente todo, lo que antes era
gratis ahora no, y ademas muchas de las terapias han subido de precio. “... si hay

medidas, pero no medios suficientes ...” (pag. 33)

Riviere (1997, citado por Coronel, 2014; pag. 19), comentaba que:
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“cuando en la familia hay un autista no existe una relacion adecuada o tal vez haya
conflictos entre la pareja por el simple hecho, de que en algunos casos los padres no
aceptan al nifio que tiene el problema y algunos evaden su responsabilidad, incluso se
presenta la separacién y el divorcio; igualmente, puede presentarse una inadecuada
comunicacion y bajo nivel de aceptacion y tolerancia, actitudes que pueden generarse
como consecuencia de la falta de conocimiento e informacion que tienen para enfrentar
un cuadro de autismo, lo cual, dificulta brindar apoyo a sus miembros y aln mas cuando

uno de ellos es autista.”

Por su parte, Nufiez (2010, citada por Patifio, 2014), recalca que cada familia es un
mundo, y por lo tanto la forma de aceptar y superar que su hijo/a padezca autismo es
muy diferente. Estan aquellas que deciden informarse y adaptarse a las caracteristicas
que este trastorno tiene, y la ayuda que van a necesitar estas personas, y luego
encontramos familias que no consiguen superarlo y sufren un estancamiento, lo que

produce gue no se vea un progreso en el nifio/a.

Matthews (2005, citado por Patifio, 2014), afirma que el estrés comienza en los
padres en el primer momento que ven que su hijo tiene ciertos problemas, pero no saben
por qué, ni como tienen que implicarse al no conocer las caracteristicas y el dificil
diagnostico del trastorno autista. Debido a estos problemas se ve afectado el sistema

familiar de manera muy notable.

En el momento que se diagnostica a un/a hijo/a de TEA, se produce en la familia la
pérdida del hijo/a “ideal” que todos se crean en su mente. La familia comienza a
desarrollar una serie de sentimientos negativos, incomprension, desconocimiento... no
entienden por qué les ha tocado a ellos, y tampoco el que tienen que hacer a partir de
ese momento. Con el tiempo y el diagnostico definitivo del trastorno, la familia lo va
asimilando, a la vez que adquiriendo un cambio de actitud, conocimiento e informacién
buscada en profesionales cualificados, es decir, comienzan a buscar métodos, estrategias
y ayudas en personas especializadas y preparadas en este tipo de trastornos que les

puedan aconsejar y encaminar por buen camino (Cabezas, 2001).

La autora Moreno (2017), realizé una serie de preguntas para entender el impacto
que supone a las familias la aparicion de la discapacidad en un hijo/a. Concluy6 que
cuando aparece algun tipo de trastorno en un miembro de la familia, esto supone un

cambio rotundo en la estructura familiar, ya que la organizacion y calidad de vida no va
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a ser la misma a partir de ese momento, porque se presenta una persona que va a
necesitar unos cuidados mayores y diferentes que el resto. Aqui es cuando aparece el
estrés familiar, desde mi punto de vista y a partir de lo leido, en muchas ocasiones
puede ser debido a la desinformacion que tienen las familias acerca de los diferentes
trastornos, sindromes y enfermedades, y que les supone un golpe duro, y por ello el

estrés de no saber como reaccionar de la manera mas adecuada.

Encontramos una propuesta de intervencion para los familiares de nifios/as con TEA
creada por: Lozano-Segura, Manzano-Leon, Casiano, y Aguilera-Ruiz (2018). Crearon
esta propuesta para ayudarles a llevarlo de la mejor forma dentro de la convivencia
familiar, y también escolar. En un principio buscaron diferentes articulos que ayudaran
a crear programas para tratar las diferentes dificultades que se pueden encontrar las
familias con nifios TEA, para después poner en marcha la propuesta en familiares de
nifilos con diagndstico de Trastorno del Espectro Autista, y de esta forma poderles
ayudar en el conocimiento de las caracteristicas, y servir de guia en todo lo que

necesiten. Estos autores sefialan:

“el diagnostico de autismo de un hijo llega al seno de la familia con dificultad y
emociones encontradas. Se inicia una etapa en la que se ponen en marcha gran variedad
de recursos para hacer que el desarrollo de la persona diagnosticada con Trastorno del

Espectro Autista se asemeje lo mas posible a una evolucion neurotipica.” (pag. 79)

Las autoras Aguilar-Villota, Heredia, Pesantez y Villavicencio (2017) investigaron
sobre las diferencias en el duelo y afrontamiento de los padres de nifios con TEA. Los
padres pasan por diferentes procesos emocionales como la ira, el coraje, al tratarse de
una noticia que no esperaban, cuando aparece una enfermedad como esta no solo se ven
involucrados los padres, sino que de una manera u otra les va a repercutir a todos los
integrantes de la familia. Cuando estas familias reciben la noticia de que tiene TEA,
comienzan a realizarse muchas interrogaciones debido al desconocimiento que tienen
del trastorno, a partir de este momento se producen momentos de sentimiento de culpa,
negacion, rechazo, estrés..., esto es debido a la falta de conocimiento sobre las
caracteristicas y las necesidades que va a necesitar en la convivencia una persona con
TEA.

Por su parte, Martinez, y Bilbao (2008) desarrollaron un articulo donde expusieron

los diferentes procesos que surgen en la vida de un/a nifio/a autista, dandole importancia
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al entorno (familias, y profesionales) que intervienen de una u otra manera en el dia a
dia del/a nifio/a. Informan sobre el estado de shock, desconocimiento, miedo, estrés,
incertidumbre, por la que suelen pasar las familias desde que perciben que algo no va
bien hasta el momento que les transmiten el diagnéstico del TEA. Es un proceso largo
en el que la familia no consigue entender por qué ha pasado, debido a que las
caracteristicas de este trastorno no son fisicas, sino que son unicamente psicolégicas, y
en ocasiones se intentan autoconvencer de que eso puede cambiar con el paso del
tiempo, a causa del desconocimiento que las familias normalmente tienen de este tipo de
trastornos. Como consecuencia de las reacciones a la hora de conocer el resultado del
diagndstico, en el articulo se sefiala que normalmente la organizacion de la vida familiar
sufre algunos cambios, ya que tienen que adaptar todo a las capacidades y
caracteristicas de una persona con autismo, por lo que requiere por parte de la familia
una basqueda y adquisicion de conocimientos de relacidén y convivencia con personas
con TEA.

De una forma general, en el documento realizado por Frias (2018), menciona sobre el
“estado inicial de crisis emocional” por la que pasan los padres y familiares del/a nifio/a
con TEA, debido al complicado proceso de aceptacién de que el/a nifio/a padece
autismo, al desconocimiento de las caracteristicas de este tipo de trastornos, y el porqué
de la aparicion de este trastorno en su hijo/a. Los padres se plantean muchas preguntas,
las cuales pretenden que sean solucionadas por profesionales especializados, que
puedan ayudar tanto a ellos mismos como también para hacer la vida mas facil a su

hijo/a.

Por ultimo, encontramos una experiencia personal de una médica con un hijo autista.
Castafion (2000) es una médica de un Centro de Salud, que en el capitulo 11 “Mi hijo
pequefio con autismo”, cuenta el testimonio de la vida diaria con un nifio autista, expone
su experiencia personal con un hijo con TEA. Durante todo el articulo cuenta los
conocimientos, experiencias, necesidades, vivencias y metas por las que ha pasado a lo
largo de los ocho afios de su hijo, y por las que pasan de forma semejante el resto de los

miembros de la familia, y también familias de otros/as nifios/as.

A través de la utilizacion de diferentes metaforas cuenta las diferentes circunstancias
por las que pasan las familias de estos/as nifios, destaca las etapas emocionales

(normalidad, inmovilizacion, minimizacion, depresion, aceptacion, comprobacion,
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significado, interiorizacion, y soluciones) que existen debido primero a la falta de
conocimiento para poder afrontar y llevar en buena direccion la educacion de un/a
nifio/a autista, y segundo por el miedo a no saber reaccionar de la manera correcta en

cada momento de la vida del/a nifio/a autista.

Comenta que al principio sentia “impotencia y total y absoluta frustracién”, a la hora
de realizar comparaciones con su otra hija sentia que con su hijo no podia avanzar de la
misma manera. También comenta que es importante que la familia no esconda el
trastorno que padece el nifio con nadie, que cuanto mas normal lo lleven maés facil sera
para todos, y la importancia de implicar a todo el entorno (familia, conocidos, personas

que se relacionen con el nifio) para que esa angustia y estrés se minimice.

Castafion explica que obviamente no todo es bonito, ni un camino facil por el que
tienen que pasar todos, pero con trabajo y constancia se puede ver un progreso al cabo
del tiempo. Es importante que la familia se informe todo lo que pueda, para poder
intervenir de la manera correcta, tanto para no sufrir ellos mismos como para hacerle la
vida mas fécil al nifio autista. Como conclusion, este articulo sirve de ayuda y apoyo
para aquellas familias que se sienten perdidas en un primer momento por la falta de
informacidn y conocimiento acerca de este tipo de enfermedades. Sin olvidar que entre
todo lo malo se pueden encontrar aspectos positivos si se trabaja de manera continua
por llegar a comprender mejor el TEA y al nifio que lo padece.

2.2.2. Profesionales educativos, sanitarios y servicios sociales

Cuando las familias comienzan a observar sintomas en sus hijos/as deciden ir a
informarse e investigar a los/as profesionales, ellos/as ponen toda su confianza en
personas que se han formado, y que pueden ayudar y resolverles las dudas que se
plantean en cada momento, y servirles de apoyo. Pero en ocasiones los/as profesionales
del &mbito educativo, sanitario y de los servicios sociales se ven superados por no tener
la suficiente informacion, y por lo tanto poca formacién en trastornos como, por

ejemplo, el trastorno espectro autista (TEA).

Los grupos de expertos del TEA (GETEA, 2007), destacaron que si que se ha
producido un incremento de sensibilizacion por parte de los/as profesionales
sanitarios/as a la hora de identificar estos problemas, pero aun asi la deteccién precoz

sigue siendo tardia, ademéas se produce una demanda en los servicios de atencion
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primaria del sistema publico, donde nos encontramos con pediatras que presentan
limitaciones en cuanto a la escasez de tiempo, y medios e instrumentos adaptados para

la deteccion de los problemas del autismo.

Arroyo (2017), realizé encuestas a docentes porque tenia la curiosidad de informarse
sobre el conocimiento que tienen del trabajo en el aula con nifios/as que presentan

necesidades educativas especiales, en la que saco diferentes conclusiones:

“Es importante reconocer que para un docente no es facil trabajar con nifios que
presentan necesidades educativas y mas aun si no existe un apoyo de las autoridades ni de
los padres de familia, por ello es importante que el docente se capacite en este tema, ya
que solo asi podra trabajar en clase y sabra de qué manera potenciar las capacidades de
ese estudiante.” (Arroyo, 2017, péag. 56)

Prepar0 otra encuesta, sobre si se encuentran capacitados para desarrollar habilidades
a los estudiantes que presentan necesidades educativas, en dicha encuesta concluy6 que
nunca ha existido una capacitacion de los docentes para desarrollar habilidades con este
tipo de necesidades;

“Para desarrollar habilidades y competencias en los nifios que presentan una
discapacidad o estan asociados a una capacidad especial, es importante que el docente se
encuentre preparado, tengan los conocimientos necesarios para poder reconocer la
discapacidad y asi poder aplicar las estrategias que sean necesarias para desarrollar
habilidades y destrezas que le ayuden a ser un ente competente en la sociedad.” (Arroyo,
2017, pag. 52)

Por su parte, Huarez (2018), en su trabajo dijo que en el campo de la pedagogia se
habian desarrollado estudios sobre los accesos de apoyo encontrandose los siguientes:
una falta de una red social en algunas instituciones que presten apoyo y orientacion
oportuna convirtiéndose esta situacion en un factor de riesgo de maltrato, y por
consiguiente que estos/as nifios/as con autismo sean victimizados. Por lo tanto, se hace
visible la necesidad de promover la ayuda entre iguales para asegurar el bienestar en las
aulas, esto se conseguird con un aumento de la informacion y formacion acerca de las

caracteristicas del comportamiento de los/as nifios/as con autismo.

Merino et al. (2010) realizaron un estudio de investigacion para poder llegar a

conocer lo que sienten tanto las familias como los propios profesionales sanitarios a la
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hora de tratar con una persona que tiene trastorno espectro autista. En los resultados
obtenidos se observa por parte de las familias un descontento hacia la préctica sanitaria
en lo que respecta TEA, expresan que sienten que existe una “inflexibilidad a la hora de
adaptarse a las caracteristicas especificas de las personas con TEA” (pag. 62). Para el
encuentro del primer diagnostico comentan que han tenido que superar grandes
dificultades, debido en muchas ocasiones al retraso, errores, poco conocimiento y
colaboracion por parte de los/as profesionales. Por ello, las familias sienten que la

calidad sanitaria es bastante peor para las personas con TEA, que para el resto.

Los/as profesionales educativos por su parte afirman la falta de conocimiento o
inseguridad a la hora de trabajar con una persona con autismo. En los resultados
obtenidos salieron que Unicamente el 18% de profesionales manifestaba tener suficiente
conocimiento de las caracteristicas del TEA, mientras que el 85% restante transmitia
gue conocian mas bien poco sobre las caracteristicas de estas personas. Por parte de los
profesionales, demandan mayor oferta de formacion ya que solamente el 21% habian
obtenido algo de formacidn especifica de estos trastornos en los estudios oficiales.

En un reciente estudio, Martinez (2018) realiza una investigacion cuyo objetivo fue
conocer el nivel de formacion sobre el trastorno espectro autista con la que los
estudiantes universitarios de Educacion Primaria acaban la universidad, y la capacidad
que van a tener para atender en un aula ordinaria a alumnos/as con estas necesidades.
Las conclusiones a las que llega es que primero fue que la mayoria no conocen las
caracteristicas de este trastorno, después que los/as docentes no serian capaces de
preparar una metodologia didactica adaptada para estos/as alumnos/as, puesto que no
saben reconocer los rasgos caracteristicos de los/as nifios/as con TEA. Hubo alumnos/as
que explicaron que si que tenian algo de conocimiento sobre este trastorno, pero lo que
habian aprendido habia sido por voluntad propia, fuera de las asignaturas obligatorias
del grado universitario. Por Gltimo, expresé la necesidad de que haya mas formacion en
la etapa universitaria, que se creen asignaturas especificas que traten estos trastornos en
concreto, ya que cada dia hay méas diagndsticos de nifios/as que padecen este tipo de
enfermedades, y por lo tanto los/as profesores/as van a tener una mayor probabilidad de

tener que trabajar con uno/a de ellos/as.

Por otra parte, Acosta (2018) realiz6 una busqueda de innovaciones en la realizacion
de metodologias y actividades centradas en las diferentes necesidades de los/as
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alumnos/as). Antes de comenzar a buscar nuevas metodologias realizé una serie de
cuestionarios a los/as profesionales que trabajan en ese colegio (CEE Hermano Pedro,
Tenerife) para saber el grado de informacion y formacion que tienen acerca de las
necesidades y cuéles son, para poder conocer la facilidad o dificultad que va a tener a la
hora de poder trabajar con ellos/as. No solamente queria informarse de la formacion de
aquellos/as docentes que estaban en contacto con alumnos/as con necesidades, sino
también indagar acerca del conocimiento de la direccion del centro sobre el autismo,
aunque no estén en contacto directo con estos/as nifios/as. La necesidad de realizar estos
cuestionarios surge porque no se tiene la seguridad de que la formacion e informacion
que tienen los/as profesionales hoy en dia en los colegios sea muy elevada sobre este
tipo de trastornos.

Las autoras Martin, Baza, y Sanchez (2018) realizaron una serie de cuestionarios
tanto a familias como a docentes para saber el nivel de formacion e informacion que
tenian acerca del Sindrome de Asperger (AS), y el Autismo de Alto funcionamiento
(AAF). De los resultados que obtuvieron de los cuestionarios a los docentes,
concluyeron que aunque el pensamiento que se tiene es que no tienen la suficiente
formacion e informacion sobre este tipo de trastornos, el verdadero problema es que la
actitud que desarrollan la mayoria de las veces es negativa, puesto que en ocasiones
ellos/as mismos/as transmiten que no es de competencia suya ocuparse de este tipo de
nifios/as, aspectos donde tendrian que informarse mas y desarrollar un compromiso

mayor tanto con estos/as nifios/as como las familias.

Normalmente las investigaciones que se realizan van encaminadas a mejorar las
futuras intervenciones en alumnos/as con trastornos del espectro autista (TEA), aun asi,
encontramos a muchos docentes que a menudo carecen de “conocimientos, capacidades
y oportunidades” para aplicarlas de la forma correcta. Bejarano, Magan, de Pablos, y
Canal (2017) evaluaron el nivel de conocimiento y la aplicacion en las escuelas por
parte de los docentes que trabajan con estos/as alumnos/as. Los resultados concluyeron
que el conocimiento entre los/as docentes era bastante similar, pero la diferencia se
observaba en la aplicacion de los programas de intervencion en las aulas con estos/as
alumnos/as. Los autores concluyen que existe la necesidad de ayuda, mas apoyo en
recursos, y una posibilidad de formacion para los/as docentes en aquellos centros que

tienen menos recursos.
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Con esta cita podemos ver que se necesita todavia investigar mas sobre estos
trastornos, para obtener mas conocimiento y en el futuro proximo dar una mejor

atencion a estas personas.

Roman (2017) muestra que existe una falta de visibilidad en el trastorno espectro
autista, lo que lleva a que no haya una buena formacion en los profesionales sanitarios,
educativos, y servicios sociales. La falta de formacién repercute en los/as profesionales
en altos niveles de estrés, lo que le ha llevado a la realizacion de una investigacion sobre
el sindrome de burnout en los profesionales. Los resultados que obtuvo fue que casi
todos los profesionales superan el nivel de estrés establecido para el diagndstico del
sindrome de burnout, porque se concluye que falta formacién en este tema para

ayudarles a ejercer de manera adecuada su trabajo.

Partiendo de la dificultad en el momento de realizar una inclusion correcta de
nifios/as con Trastorno Espectro Autista en los centros ordinarios, Cortés, Sotomayor, y
Pastor (2018), por lo cual realizaron cuestionarios a expertos profesionales que trabajan
con estos/as nifios/as, por ejemplo: “;Disponen de profesionales competentes y
especializados en la atencion del alumnado con discapacidad?” Entre las opiniones de
expertos que destacamos encontramos: “El problema esta en que los profesionales
sabemos que si que existe el TEA, pero no sabemos identificarlo” (pag. 39), aqui vemos
que, si que hay formacion tedrica pero no puesta en practica, por lo que no sirve de nada
saber cual es el problema si no sabes trabajar con él. Hay otros profesionales que
expresan que seria importante que cada profesional decidiera seguir formandose de
forma continua, porque tener una carrera no significa que sepas ya todo, sino que tienes

que ir actualizandote y aprendiendo nuevos conocimientos.

Yon, Castillo, Hernandez, Alcocer, Ramirez (2018), realizaron un estudio
etnografico para poner en conocimiento y sensibilizar tanto a docentes como estudiantes
sobre la inclusion de un estudiante con TEA en la Universidad Autonoma del Carmen,
Campeche. Bilbao (2007 citado por Yon, Castillo, Hernandez, Alcocer y Ramirez,
2018) “destaca que en los docentes universitarios existe desconocimiento, falta de
formacion en tematicas de discapacidad y en metodologias pedagdgicas que favorezcan
la inclusion” (pég. 65). Un ejemplo que sefiala este autor en su estudio es cuando se
inscribio un estudiante con TEA en la Licenciatura en Comunicacion y Gestion Cultural

en la Universidad Auténoma del Carmen, de la Facultad de Ciencias Educativas (2016),
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se produjo una constante preocupacion de los docentes debido al desconocimiento que
tenian acerca de las caracteristicas del trastorno, y las estrategias y métodos de
aprendizaje que debian de utilizar con una persona autista. Gracias a este estudio se
pudo observar que existe un desconocimiento del TEA por parte de los estudiantes y
docentes, por lo que se empez6 a trabajar las maneras de mejorar la inclusion de estos

jévenes en las clases universitarias.

Por otra parte, Ledn (2018) realizé un trabajo sobre el proceso de inclusién de
personas con discapacidad en los centros escolares, como se desarrolla, y la importancia
de atender las necesidades educativas de los/as estudiantes con trastorno del espectro
autista. A la hora de evaluar la utilizacion de estrategias en los procesos de inclusion,
los docentes mencionaron que no poseen el suficiente conocimiento para tratar con un/a
nifio/a con discapacidad, aunque hayan estado en una continua preparacion. Como
conclusion, Leon (2018) afirmd que existia una falta importante de preparacion y
adquisicién de conocimiento para que los/as docentes pudieran atender de manera
correcta y efectiva las diferentes necesidades que tienen los/as nifios/as con TEA. El
estudio realizado por Mosquera y Zufiiga (2015, citado por Leon, 2018), demostrd que
los/as docentes no tenian el suficiente conocimiento, preparacion, y creacion de

estrategias para la atencion de nifios/as con TEA en el aula ordinaria.

Garcia-Molina, Nieto, Sanahuja, y Benet (2018) muestran el interés por conocer a
través de un cuestionario si los participantes de un curso on-line sobre TEA sabian los
conceptos basicos del autismo, si sentian que tenian formacion suficiente sobre este
trastorno, y lo que opinaban sobre la inclusion de los/as nifios/as autistas en la escuela
ordinaria. El cuestionario contaba con dos partes, una primera parte era de datos
contextuales, y una segunda parte con seis cuestiones de eleccién multiple para poder
adquirir la méaxima informacién sobre los objetivos que se habian establecido. Las
edades de los participantes iban desde los 20 afios hasta a partir de 40 afios que era el
mayor numero de participantes, entre los que se encontraban estudiantes (magisterio,
psicologia...), psicologos, psicopedagogos, doctorados, trabajadores fuera del campo de
la educacion o psicologia, profesores... Una de las preguntas que se realizaron en el
cuestionario fue: “2. Como futuro o profesional vinculado a la educacion, ;crees que
has recibido suficiente formacion para trabajar adecuadamente con alumnado con
autismo?” (pag. 303) El 90,46% transmitio que no tenian la suficiente formacion sobre
el autismo, y por lo tanto no podian trabajar de manera adecuada en un aula con un/a
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nifio/a con autismo, el 9,54% restante dijo que si que creia tener la suficiente formacion
sobre este trastorno. En definitiva, se concluye que era necesario una formacion
continua por parte de los profesionales que estan en contacto con nifios/as autistas,
como estudiantes o profesionales es adecuado que estén informados y formados sobre lo
que en la actualidad te puedes encontrar en un aula ordinaria. En este documento
destacan que, “el problema estaria mas ligado a la falta de recursos y no al de actitud

por parte de docentes o estudiantes” (pag. 306).
2.2.3. Entorno social

Dia a dia la persona con TEA se comunica y relaciona de manera voluntaria e
involuntaria con el entorno mas préximo, estos podrian ser sus vecinos, las personas del
barrio, los trabajadores de las tiendas..., por ello no hay que olvidar que la sociedad
tiene un papel importante en la vida diaria de la persona con TEA. La mayoria del
entorno que le rodea suele desconocer las caracteristicas del TEA vy, por lo tanto, su
implicacion para ofrecer ayuda, y el intento de desarrollar una relacion con esa persona

es altamente complicado por la falta de conocimiento.

Lopez (2018), realizd6 un estudio entre la poblacion indigena y mestiza de la
provincia de Chimborazo, para conocer la informacion que tienen, y como asimilan la
enfermedad del trastorno espectro autista dentro de la poblacién. Los resultados que
obtuvieron fueron que la mayoria de la poblacién lo relacionan con creencias mitico-
religiosas. Este estudio demostrd que la poblacion adquiria el conocimiento sobre el
autismo solo en los casos en los que un familiar o alguien cercano fuera diagnosticado,
y entonces en ese momento si que lo comenzaban a ver como una enfermedad. En el
caso de la poblacion indigena entendia que, si que podia ser una enfermedad, o una
discapacidad, cuando Unicamente era diagnosticado por profesionales de la salud,
también cuando no lo comprendian describian a ese/a nifio/a como; “es una nifia rara”.
Otro ejemplo que encontramos es una mujer que utiliza la frase “Son angeles del cielo,
estan en estas familias por un proposito especial” (2018, pag. 35), para referirse que son
personas diferentes, especiales, que han venido por un objetivo concreto. Lopez (2018),
observO que en ambas poblaciones existia un importante desconocimiento sobre el
autismo por parte de la sociedad. Esto provoca que no se produzca una inclusién ni en el

mundo educativo, ni en la sociedad, y “la falta de acompafamiento de la gente, el
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aislamiento de la sociedad, y el desconocimiento y la incomprension en torno a esta

condicion de vida” (pag. 54).
Barefio (2015, pag. 4) detalla que,

“... existe mucho desconocimiento de este trastorno en la sociedad colombiana,
prueba de ello es la falta de cifras exactas al respecto. Sin embargo, este tipo de
situaciones no excusan el hecho de que es indispensable iniciar un proceso de cambio,
que tenga como punto de partida la sensibilizacion de la condicion, y sobre todo el
reconocimiento de los individuos afectados con este trastorno como miembros de la
sociedad que pueden llegar a contribuir en ella de formas muy significativas con el

tratamiento adecuado.”

Por su parte, Rosillo (2018) como recomendacion aporta que debido a la observacion
de que es necesario ayudas para las personas que estan al cuidado de autistas, también
seria conveniente incentivar diferentes proyectos con distintos enfoques que aporten
ayuda y proporcionen conocimiento sobre el trastorno espectro autista. Estos proyectos
no solamente como aportacién de informacion dirigidos a los/as docentes y la familia,
sino también a la sociedad en general y mas en los casos que tienen contacto con una

persona autista.

Lopez (2014, citado por Rosillo, 2018), comentaba que el autismo se ha vuelto un
tema muy importante a nivel mundial, y por ello en Ecuador han surgido diferentes
eventos, con el fin de conseguir generar mas conocimiento sobre el TEA. Si se empieza
a impartir formacién acerca del TEA se conseguira sensibilizar a las personas del
entorno social, que en un primer momento desconocen cualquier caracteristica, y lo que

conlleva convivir o padecer TEA.

A la hora de observar diferentes medios para hacer mas visible las distintas
discapacidades que nos podemos encontrar, Riobd (2018) hablé sobre la importancia
que tiene que los profesionales de la publicidad se formaran sobre la diversidad en las
discapacidades. De esta forma, utilizar la publicidad para poder transmitir los valores
mas adecuados que deberian de adquirir la sociedad. A través de entrevistas observo que
hay mucho desconocimiento sobre el autismo, destacando que, si la gente conociera mas
la realidad del autismo, su trato con ellos seria diferente. También seria conveniente que

la sociedad comenzara a aprender y posteriormente a utilizar un lenguaje mas adecuado
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para realizar el proceso comunicativo con las personas autistas. La sociedad tiene este
desconocimiento porque normalmente no han tenido contacto con alguien diagnosticado
de autismo a su alrededor. Es muy necesario comenzar el proceso de concienciacion de
todo el mundo sobre estos trastornos, ya que hoy en dia la prevalencia es de “1 de cada
68 nacimientos”, y puede ir a mas por la continua investigacion por parte de los
profesionales. Puede que ahora esas personas no tengan contacto con ninguna persona
autista, pero el dia de mafiana le puede tocar a familiar, o ser su vecino o alguien de su
alrededor. ... lo suyo es que la sociedad esté concienciada e informada de qué es un
chaval con autismo, de las cosas que conlleva y de sensibilizar a la sociedad” (2018;
pag. 71). La sociedad deberia de informarse mas, y gracias a eso se conseguiria que todo
fuera mas facil para estas personas. Por eso, este autor cree que a través de la
comunicacion publicitaria se puede conseguir que se cree mayor sensibilizacién, y un

cambio en la actitud de la sociedad actual y futura.

Como hemos estado sefialando, en la actualidad el nimero de diagndsticos de
personas que tienen trastorno del espectro autista ha aumentado considerablemente, en
especial, el Sindrome de Asperger tal y codmo explica Ortega (2018). Hoy en dia en las
aulas de los colegios es cada vez mas frecuente encontrarnos con nifios/as que lo
padecen. Estos/as nifios/as la mayoria de las veces sufren marginacion, acoso escolar,
ansiedad, depresion, por la incapacidad que tienen de relacionarse con el resto de sus
compafieros/as. Por ello, Ortega (2018) destaca que, a pesar de ser un trastorno con un
alto nimero de casos, aun existe un elevado nivel de desconocimiento por la parte de la

mayoria de la sociedad, sobre las caracteristicas que este trastorno tiene.

Hoy en dia, la sociedad todavia no es consciente de que cada vez que avanzan las
investigaciones sobre el TEA, los casos de personas que lo padecen van a ir aumentando
considerablemente cdmo nos sefialan Concepcion y Pérez (2017). Por ello, es muy
importante, y necesario la creacion de actividades para ayudar en las diferentes
necesidades que estas personas tienen, y asi facilitarles una calidad de vida mucho

mejor que la que tienen en estos momentos. Estas autoras también nos comentan que,

“... consideramos relevante incidir que se logre la completa inclusion social de estos
individuos en La Palma, creando una sociedad consciente de las diversas dificultades que
las personas con autismo poseen a la hora de relacionarse con los demas. Por esta

cuestion, es necesario concienciar sobre algunos factores que pueden influir para que esta
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inclusion social se consiga o no (las caracteristicas personales del nifio/a, la capacidad de

comunicacion y socializacidn, su nivel intelectual, etc.).” (Concepcion y Pérez, 2016/17,

pag. 8)

Suarez, y Malagén (2018) en su trabajo exponen que hay muchos interrogantes
acerca de como la sociedad intenta comprender los lenguajes de las personas con
diversidad. Skliar y Tellez (2008, citado por Suarez y Malagon, 2018), explican que casi
siempre se da mas importancia al hecho de hablar sobre la diversidad, sobre el
problema, o acerca de la persona que lo padece (“hablar del otro”). En vez de centrase
en conversar e interaccionar con esa persona para poder conocer mas sobre como es
interactuar con estas personas, y proporcionarles el tiempo y espacio gue necesitan para
que esas personas puedan conversar libremente con ellos/as, sin sentirse incomodos/as e

Inseguros.

Valdez (2017) nos cita a los autores Martos y Llorente (2017), encargados de narrar
lo que unos/as nifios/as autistas les han contado sobre como es vivir con el trastorno
espectro autista en la vida diaria. A partir de lo recogido en las conversaciones con
esos/as nifios/as, concluyen que es muy importante aprender a comprender para poder
actuar de la manera correcta con estas personas. Hay que comprender a las personas con
TEA, su manera de adentrase en la sociedad, sus formas de relacionarse y comunicarse
con el resto, entender que son personas que viven en una sociedad, en una comunidad, y
hay que facilitarles su convivencia de la mejor forma posible, adaptandonos todos a sus
caracteristicas para que se produzca una inclusién en los diferentes contextos: en casa,

en el contexto educativo, barrio, tiendas, parques, en definitiva, en la comunidad.

El desconocimiento sobre las caracteristicas de las personas con trastorno espectro
autista nos comenta Chuchuca (2017), que puede llevar a generar una confusion, y un
posterior rechazo con las personas que lo padecen en la sociedad, esto lleva a serios
problemas en la vida diaria de estas personas. Es importante formar e informar sobre el
autismo a las personas que engloban la sociedad, ya que harian mas facil el proceso de

inclusion de estas personas en el mundo social en el que viven.

Pazmifio y Zurita (2018), aportan que las personas con TEA han sido y son victimas
de la sociedad, porque la mayoria de las veces sus derechos han quedado eliminados.
Esto se debe a que existe un gran desconocimiento acerca del trastorno espectro autista,

por lo que se crean falsas creencias en las condiciones que tienen estas personas. A
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partir de esto, los/as nifios/as se verian mas integrados en su propia sociedad, y no
excluidos como en ocasiones les sigue sucediendo a veces. “(...) la sociedad deberia de
entender que no es una enfermedad y que tampoco son parte de la locura, son personas
diferentes y que se deben respetar por ser parte de la diversidad social.” (Pazmifio y
Zurita, 2018; pag. 13) Por eso, es importante la creacion de proyectos que ayuden y
apoyen el proceso de inclusion de estos/as nifios/as en la sociedad, y el conocimiento y
formacion sobre el trastorno espectro autista (TEA).

3. MARCO PRACTICO

3.1.  Objetivos

1. Analizar el grado de conocimiento sobre el Trastorno del Espectro
Autista de tres grupos diferenciados: familias de persona con TEA, profesionales
(educativos, sanitarios, y sociales), y el resto de la sociedad.

2. Valorar si necesitan mas informacion y formacion las familias de persona
con TEA, profesionales (educativos, sanitarios, y sociales), y el resto de la sociedad
para el manejo del trastorno.

3.2.  Método

El método utilizado en este estudio ha sido un formulario realizado de forma online,
ha sido creado especificamente para este estudio. Este formulario fue enviado a
estudiantes del Grado de Magisterio de primaria e infantil y otros estudios,
profesionales del ambito docente, sanitario y social, y familiares, y gracias a ellos/as se

logré que el numero de participantes final fuera elevado.

Estd formada por 13 items que estan dirigidos a conocer al participante, y sus
conocimientos y formacién acerca del TEA. Los items que lo componen son los

siguientes:

1. Edad

2. Perfil Representativo

3. Conocimiento sobre el TEA
3.1. ;Conoce qué es el TEA?

3.2. Si su respuesta ha sido si; ¢,como lo ha conocido?
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3.3. ¢Tiene conocimiento de alguna caracteristica de la personalidad de estas
personas?
3.4. Si su respuesta ha sido si; ¢qué caracteristica es?

4. Necesidad de Informacion y formacion de la sociedad acerca del TEA
4.1. ;Cree que es importante facilitar mas informacion y conocimiento sobre
estos trastornos?
4.2. Nivel de conocimiento sobre el TEA (con opciones de respuesta de 1 a 5,
indicando 1= nada, 5= mucho)
4.3. Me gustaria recibir informacidn sobre el autismo (con opciones de respuesta
de 1 a5, indicando 1 = nada, 5 = mucho)
4.4. Sabria reconocer a una persona con TEA (con opciones de respuesta de 1 a
5, indicando 1= nada, 5= mucho)
4.5. Capacidad para interaccionar de manera adecuada con una persona con
autismo (con opciones de respuesta de 1 a 5, indicando 1= nada, 5= mucho)
4.6. Capacidad para proporcionar ayuda adecuada teniendo en cuenta las
peculiaridades del autismo (con opciones de respuesta de 1 a 5, indicando 1=
nada, 5= mucho)

5. Informacion, datos importantes que quiera aportar sobre lo que le gustaria,
desearia, 0 experiencias personales que tiene en relacion con el TEA (en forma

de pregunta abierta)
3.3. Participantes

El nimero de participantes de este cuestionario se trata de 378, pero Unicamente se
va a contar con la participacion de 323 personas que fueron las que contestaron todos
los items. El presente estudio tal y como se ha ido desarrollando en la parte

bibliogréafica se va a dividir en tres grupos, de los cuales se han obtenido diversos datos.
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GRUPOS

m Familias persona TEA mProfesionales (educativos, sanitarios, y sociales) mEntorno social

El 3% (9) son familias de personas con TEA, el 36% (117) son profesionales de los
ambitos educativos, sanitarios, y sociales. Por ultimo, se encuentran con un 61% (197)

las personas del entorno social que no estan incluidas en los anteriores grupos.
3.4. Resultados

Los resultados obtenidos se van a analizar y detallar de manera agrupada en los
diferentes grupos que se han analizado durante el estudio; las familias de persona con
TEA, los/as profesionales educativos, sanitarios y sociales, y por ultimo, el grupo que
forman las personas del entorno social que no estan incluidas en los anteriores grupos.

De esta forma se vera mas detalladamente las respuestas obtenidas de cada item.
3.4.1. Familia

En este cuestionario se ha obtenido muy pequefia participacién de este grupo en
concreto, Unicamente 9 personas contestaron. Los vinculos familiares de esas 9 personas

son prima/o, amigo/a, hermano/a, y sobrino/a.

EDADES

m 18-25 afios m 26-35 afios m 36-50 afios
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Entre las edades de los participantes, encontramos con un 34% (3) entre los 36-50
afios, después tenemos el mismo numero de participantes con un 22% (2)
respectivamente en las edades de 18-25 afios, y 51-65 afios. Y, por ultimo, con un 11%

(1) se encuentran los de edades de 26-35 afios, y >65 afios.

¢Conoce lo que es el TEA?

mSi mNO

A la pregunta de; ¢conoce lo que es el TEA?, el 78% (7) contestaron que si lo
conocian, al contrario, un 22% (2) sefialaron que no tenian conocimiento. En el caso de
las personas que dijeron que si, se les daba la oportunidad en una pregunta abierta que
explicaran como lo habian conocido, donde la mayoria expresaron el vinculo que le unia

a esa persona; hija de prima, sobrinos, hijo de amigo, hermano...

¢ Tiene conocimiento de alguna caracteristica de
la personalidad de estas personas?

=Si mNO

¢ Tiene conocimiento de alguna caracteristica de la personalidad de estas personas?,
el 78% (7) contestaron que si, y el 22% (2) que no sabian ninguna caracteristica. En la
pregunta abierta que se les formuld posteriormente dijeron que son: “personas con
caracter fuerte”, “dificultad para las relaciones sociales”, “escasa interaccion con

EZ TS

personas que no conocen”, “personas solitarias...”
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¢ Cree gque es importante facilitar mas
informacién y conocimiento sobre estos
trastornos?

mSi mNO

Para terminar con las preguntas dicotomicas (si/no/), encontramos la pregunta: ¢ cree
que es importante facilitar mas informacién y conocimiento sobre estos trastornos? El
80% (8) contestaron que si que era necesario, y Unicamente el 20% (1) contesto que no

es necesario mas informacion.

A continuacion, se muestran las preguntas cerradas que se han realizado en la
encuesta, estd valorada de menos a mas, es decir, nada, poco, algo, bastante, y mucho
(1-5).

De menos a méas(1-5)

7
6
5 5 5
4
3 3
2 2 2 2
1 1 1 1 11
00 0 00 0 0
Nivel de Me gustaria recibir Sabria reconocera  Capacidad para Capacidad para
conocimiento sobre informacion sobre  una persona con interaccionar de proporcionar ayuda
el TEA el autismo autismo manera aducada con adecuada teniendo
una persona con en cuenta las
autismo peculiaridades del

autismo

1 w2 23485

e Nivel de conocimiento sobre el TEA, el 45% (4) sefialé que tenia poco
conocimiento sobre el TEA, el 33% (3) no tenia nada de conocimiento, esto
resulta significante siendo que tienen contacto directo con una persona que tiene
TEA. Y el 22% (2) que tenian algo de conocimiento.

e  Me gustaria recibir informacion sobre el autismo, en esta pregunta han

sido mas unanimes y el 56% (5) han sefialado la maxima puntuacién. El resto con
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un 22% (2) les gustaria bastante recibir informacion, un 11% (1) le gustaria
recibir algo, y otro 11% (1) no le gustaria recibir nada de informacion.

e  Sabria reconocer a una persona con autismo, el 56% (5) sefial6 que sabria
reconocer poco, el 34% (3) nada, y Unicamente el 1% (1) podria reconocer algo.

e Capacidad para interaccionar de manera adecuada con una persona con
autismo. El 67% (6) dijo que tenia poca capacidad, el resto con un 11% (1) en
cada uno sefialé que no tenia nada, algo o bastante capacidad para interaccionar
de manera adecuada con una persona con autismo.

e Capacidad para proporcionar ayuda adecuada teniendo en cuenta las
peculiaridades del autismo, el 56% (5) transmitié que tenia poca capacidad, y el

resto con un 22% (2) en cada uno puntu6 que tenia nada o bastante capacidad.

La Gltima pregunta, se trataba de una descripcién opcional, que dieran informacion,

datos importantes que quisieran aportar sobre lo que le gustaria, desearia, 0 experiencias

personales que tiene en relacion con el TEA, entre los que se destacan: “que se dé

informacion de estas enfermedades al igual que se da de otras”, “dificultad que existe

al convivir con estas personas”, “deberia de haber mas informacion y formacion para

las familias y el entorno social”, ‘facilitar acceso a mds informacion para no sentirte

perdido en el momento que lo diagnostican a un familiar” ...

3.4.2. Profesionales

Los profesionales es el segundo grupo en el que han participado mas personas, con

un 36% (117) del total. De los cuales el 64% (75) corresponden a profesionales

educativos, el 20% (23) profesionales sanitarios, y el 16% (19) profesionales sociales.

EDADES

m18-25 afios m26-35 afios 36-50 afios 51-65 afios m>65 afios

2
16%
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Entre las edades de los participantes, se encuentra con un 32% (38) los de 36-50
afios, después con un 27% (31) los de 18-25 afios, con un 23% (27) de 26-35 afios, el
16% (19) corresponde a las edades comprendidas entre los 51-65 afios, y por ultimo, el

2% (2) los mayores de 65 afios.

¢Conoce lo que es el TEA?

mSi mNO

En la pregunta del formulario, ¢conoce lo que es el TEA?, el 90% (105) si que
conoce lo que es el TEA, y el 10% (12) no lo conoce. De los cuales han transmitido que
lo han conocido a través de la formacién, en su profesion/trabajo, por conocidos,

experiencias personales, familiares, voluntariados, medios de comunicacion e internet...

¢ Tiene conocimiento de alguna caracteristica de la
personalidad de estas personas?

mSi mNO

¢ Tiene conocimiento de alguna caracteristica de la personalidad de estas personas?,
el 90% (105) si que sabe alguna caracteristica, mientras que el 10% (12) no saben
ninguna caracteristica. En la pregunta abierta que se les ofrecia para que contestaran,
sefialaron alguna de las caracteristicas que conocian entre las que se destacan:
“dificultad para la relacion social ”, “autoestima baja”, “aislamiento”, “trastornos de
la conducta”, “reservados”, “poca tolerancia a los cambios”, “incomodidad en
situaciones con mucho ruido ”, “metodico/rutina”, “obsesion por determinadas cosas ”,
“no desarrollan la empatia”, “agresividad en algunos casos”, “escaso contacto

visual ”, “repeticion de palabras/frases”, “falta de lenguaje”, “no hay dos personas
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con TEA iguales”, “en ocasiones tienen una alta puntuacion en los tests de

inteligencia”, “comprension nula de la ironia”...

¢ Cree gue es importante facilitar mas informacioén y
conocimiento sobre estos trastornos?

mSi mNO mOTROS

Cuando se les pregunta sobre si creen que es importante facilitar mas informacién y
conocimiento sobre estos trastornos, el 97% (114) dicen que si que es importante, y

solamente el 3% (3) creen que no seria importante facilitar mas informacion.

A continuacion, se muestran las preguntas cerradas que se han realizado en la
encuesta, estd valorada de menos a mas, es decir, nada, poco, algo, bastante, y mucho
(1-5). En el caso de los profesionales los resultados de estas preguntas fueron
completamente diferentes, ya que su nivel de conocimiento y formacion es bastante

mayor que en los otros grupos analizados.

De menos a mas (1-5)
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conocimiento recibir una persona con interaccionar de proporcionar
sobre el TEA informacién sobre autismo manera aducada ayuda adecuada
el autismo con una persona teniendo en cuenta
con autismo las peculiaridades
del autismo
o Nivel de conocimiento sobre el TEA, el 35% (41) sefialaron que tienen

algo de conocimiento, el 27% (32) su conocimiento era bastante, el 11% (13) dijo
que su conocimiento era mucho, mientras que el 19% (22) marcd que tiene muy
poco conocimiento, y por Gltimo el 8% (9) expresaba que no tenia nada de

conocimiento.
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o Me gustaria recibir informacion sobre el autismo. De manera
significativa con un 42% (49) marcaron que les gustaria mucho recibir informacion,
el 29% (34) sefialaron que les gustaria bastante. Los que menos puntuacion han
obtenido son con un 17% (20) que les gustaria recibir algo de informacion, con un
5% (5) les gustaria recibir poco, y por ultimo, con un 8% (9) no querrian recibir
informacion sobre el autismo.

o Sabria reconocer a una persona con autismo. El 37% (44) sefial6é que
sabrian bastante reconocer, el 28% (33) podrian reconocer algo a una persona, el
19% (22) sabrian reconocer perfectamente. Con un menor numero, estan las
personas que con un 12% (14) sabrian reconocer poco, y solamente un 4% (4) no
sabria reconocer a alguien con TEA.

. Capacidad para interaccionar de manera adecuada con una persona con
autismo. 37% (43) tienen algo de capacidad para interaccionar, el 28% (32) se siente
bastante capacitado, y el 24% (28) se veria poco capacitado para la interaccion. Con
menor rango de personas, encontramos el 7% (8) no se ve nada capacitado, y con un
5% (6) se ve totalmente capacitado para interaccionar.

. Capacidad para proporcionar ayuda adecuada teniendo en cuenta las
peculiaridades del autismo. El porcentaje de personas que se ve algo capacitado es el
40% (47), mientras que el 26% (30) bastante, y el 22% (25) muy poco. Unicamente

el 6% (7) se ve muy capacitado para proporcionar ayuda adecuada.

La Gltima pregunta, se trataba de una descripcion opcional, que dieran informacion,
datos importantes que quisieran aportar sobre lo que le gustaria, desearia, 0 experiencias
personales que tiene en relacion con el TEA, entre los que se destacan: “tener un mayor
conocimiento del TEA”, “falta mucho que enseriar a la gente sobre el TEA”, “mas
formacion en centros educativos para apoyar su adaptacion e integracion”,
“intervencion educativa”, “facilitar mas aulas TEA en los centros educativos”,
“trastorno que merece mas conocimiento por parte de la sociedad”, “‘tener una mayor
delicadeza y sensibilidad en las observaciones”, ‘“nunca sabemos lo suficiente”,
“colectivo que estd en aumento y del cual se debe sensibilizar e informar de modo
adecuado a la sociedad”, , “ayuda cuando son adultos”, “mayor informacion en los

empleos donde se trabaja cara al publico”, “informacion actualizada”, ‘“‘informar

mejor a los médicos de primaria”, “jamads juzgar la conducta de una persona con
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TEA”, “mayor visibilidad sobre este trastorno del desarrollo neuroldgico, instruir y

formar a los profesionales”, “falta de recursos y adaptaciones educativas” ...
3.4.3. Entorno social

El entorno social es el grupo con mayor participacion en este formulario,
corresponde al 61% (197). Entre los participantes, el 71% (139) son estudiantes, y el

29% (58) son funcionarios, amas de casa, administrativos...

EDADES

m18-25 afios m26-35afios m36-50 afios 51-65 afilos m>65 afios

Las edades de los participantes de este grupo; el 62% (122) de 18-25 afios, el 16%
(32) son de 36-50 afios, 11% (21) corresponde a las edades comprendidas entre los 51-
65 afios, el 10% (19) de 26-35 afios, y por ultimo con el menor nimero de participacion

estan los mayores de 65 con un 1% (3).

¢Conoce lo que es el TEA?

=Si mNO

A la pregunta, ¢;conoce lo que es el TEA?, el 71% (139) si que lo conocen, el resto el
29% (58) contestaron que no. En la pregunta posterior en la que se les permitia que
dijeran como lo habian conocido se han obtenido algunas de las siguientes
contestaciones: estudios, conversaciones, leyendo, conocidos, familias, internet, amigos,

de manera autodidacta, medios de comunicacion...
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¢ Tiene conocimiento de alguna caracteristica de la
personalidad de estas personas?

mSi mNO

¢ Tiene conocimiento de alguna caracteristica de la personalidad de estas personas?,
el 34% (66) contestd que no sabe ninguna caracteristica, mientras que el 66% (131) si
que tiene. Entre las caracteristicas que proporcionaron en la pregunta que se les hizo
para que contestaran de manera voluntaria se encuentran: “aislamiento social ”, “falta
de atencion”, “dificultad en relacionarse y en la comunicacion”, “no muestran
sentimientos ni emociones”, “dificultad para empatizar”, “necesitan rutinas”, “evitar
contacto con otra gente”, “no mantienen contacto visual”, “nifios que se aislan”,
“obsesion con un tema”, “personas frias”, “repeticion de conductas”, “acciones
repetitivas”, “tienen hipersensibilidad en alguno de los sentidos ”, “alteracién verbal ”,
“introvertido”, “buena memoria”, “atencién selectiva”, ‘“‘comportamientos

disruptivos ...

¢ Cree gque es importante facilitar mas informacién y
conocimiento sobre estos trastornos?

mSi mNO

En la pregunta: ;Cree que es importante facilitar mas informacion y conocimiento
sobre estos trastornos?, el 99% (195) sefiald si que es muy importante facilitar mas

informacién y conocimiento, y unicamente el 1% (2) dijo que no era importante.
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A continuacion, se muestran las preguntas cerradas que se han realizado en la
encuesta, estd valorada de menos a més, es decir, nada, poco, algo, bastante, y mucho
(1-5). Los resultados obtenidos de estas preguntas en el caso del grupo del entorno
social, donde se excluye a los profesionales educativos, sanitarios y sociales, y a las
familias, los porcentajes son mucho mas variados al ser un colectivo formado por

personas muy diferentes.

De menos a mas (1-5)
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e Nivel de conocimiento sobre el TEA. El 29% (57) sefialan que tienen
algo de conocimiento, mientras que el 27% (53) no tiene nada. El 24% (48)
marcan que tienen poco conocimiento, el 14% (28) tienen bastante conocimiento,
y solo el 6% (11) reconoce tener un nivel elevado sobre el TEA.

e Me gustaria recibir informacion sobre el autismo. De manera
significativa el 40% (78) muestran que les gustaria mucho recibir informacion, el
26% (52) querrian obtener bastante informacion, y el 21% (41) querian recibir
algo de informacion. Con un numero menor encontramos los que querrian recibir
poca informacion con un 8% (15), y los que no querrian nada con un 5% (11).

e  Sabria reconocer a una persona con autismo. 28% (55) podria reconocer
algo a una persona, el 26% (51) bastante, y el 23% (46) sabria reconocer poco.
Con un 13% (26) se encuentran los que no reconocerian nada, y con un 10% (19)
los que sabrian reconocer completamente a una persona con TEA.

e Capacidad para interaccionar de manera adecuada con una persona con
autismo. Con un 30% (58) estan aquellos que tienen algo de capacidad para

interaccionar, con un 29% (56) los que tienen poca capacidad para interaccionar,
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y con un 20% (40) los que no tienen nada de capacidad. A continuacién, estan
con un 15% (30) los que tienen bastante capacidad, y con un 6% (13) los que
tienen mucha capacidad.

e Capacidad para proporcionar ayuda adecuada teniendo en cuenta las
peculiaridades del autismo. 34% (66) lo forman aquellos que tienen poca
capacidad para proporcionar ayuda, con un 28% (55) no tienen nada de
capacidad, y con un 22% (45) los que creen que tienen algo de capacidad. EI 12%
(24) corresponde a los que tienen bastante capacidad para proporcionar ayuda, y
unicamente el 4% (7) es de los que tienen mucha capacidad.

La ultima pregunta, se trataba de una descripcion opcional, que dieran informacion,
datos importantes que quisieran aportar sobre lo que le gustaria, desearia, 0 experiencias
personales que tiene en relacion con el TEA, entre los que se destacan: “que hubiese
mds profesionales para detectar estos problemas”, “trabajo en un comedor y seria
bueno tener informacion de esto”, ‘“‘mds informacion y conocimiento para una
interaccion futura”, “me gustaria recibir informacion sobre el TEA”, “informacion
sobre cOmo puedo trabajar con un niiio TEA en el aula, hay mucha desinformacion”,
“cestad el asperger dentro del espectro autista?”, “interesante impartir charlas sobre
esto”, “mas conocimiento evitaria la discriminacion”, “se les tiende a esconder”,
“informacion sobre las caracteristicas de este trastorno”, “saber cOM0O comunicarme”,
“se debe de formar a toda la sociedad”, “el autismo no es retraso”, ‘“desearia

informacion practica para reconocer a personas con este trastorno’, “mds

conocimientos cientificos” ...
4. CONCLUSIONES Y DISCUSION

Tal y cémo queda reflejado a lo largo de este trabajo, el objetivo principal era el
andlisis del grado de conocimiento sobre el TEA de los tres grupos estudiados, y la
valoracion de si necesitan mas informacién y formacion las familias de persona con
TEA, profesionales (educativos, sanitarios, y sociales), y el resto de la sociedad que no

esta incluida en los anteriores grupos.

Con una breve explicacion para adentrarnos en el TEA, donde se han recogido las
aportaciones de diferentes autores que intentan definir lo que es el TEA, por ejemplo,

Bleuler fue el primero en introducir el término autismo, aunque también se dice que el
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padre del autismo es Kanner, quien determinaba que la persona autista vive en una
soledad emocional y tiene poco contacto con las personas (Vargas y Navas, 2012). Hay
que sefialar que hoy en dia todavia no hay una definicion exacta por los innumerables
interrogantes que presenta este trastorno. También se ha intentado establecer las
diferentes caracteristicas que presentan las personas con TEA. Adrien y sus
colaboradores (1991;1998), en sus estudios de videos domésticos vieron que estas
personas tenian problemas en la interaccion, comprension y expresion emocional, y sus
conductas visuales y auditivas eran diferentes. Establecer unas caracteristicas no implica
que la persona con TEA tenga que tener todas, y tampoco si tiene alguna diferente

excluirle, ya que este trastorno depende de cada persona.

Posteriormente se realiz6 una busqueda bibliogréfica de historias reales aportadas
por familias, profesionales de los diferentes ambitos estudiados, y el resto de las
personas del entorno social. Lo que se presenta como mas caracteristico de las familias
es la actitud que se produce en el momento que un familiar es diagnosticado de TEA,
por ejemplo, Huarez (2018) nos decia que muchas familias “evitan invitar amigos a
casa, ya sea por vergiienza o temor a presenciar algiin episodio no agradable” (pag. 15),
ya que el comportamiento de estas personas es impredecible. Pérez (2015) nos trasmitio
que una madre le habia dicho que “... si hay medidas, pero no medios suficientes” (pag.
33), por eso la importancia de tener mas en cuenta las necesidades de estas personas.
Por su parte, algunos de los profesionales no han recibido la formacion teorica
suficiente para poder intervenir con una persona con TEA, Martin, Baza y Sanchez
(2018) concluyeron que a veces la actitud de los/as maestros/as es negativa, trasmiten
que no es de competencia suya ocuparse en el aula de un/a nifio/a con TEA. Cortés,
Sotomayor y Pastor (2018) recalcan que “la clave estd en la formacion de los
profesionales, si se forma bien a los profesionales que son los que tienen que ver los
signos de alerta del autismo, antes se derivara y todo se agilizaria” (pag. 39). Por ultimo,
el entorno social es el grupo que tiene menos formacién y en ocasiones tampoco
muestran interés por tenerla, Riob6 (2018) nos comentaba la importancia de; “... lo
suyo es que la sociedad esté concienciada e informada de qué es un chaval con autismo,
de las cosas que conlleva y de sensibilizar a la sociedad” (2018; pag. 71). Pazmifio y
Zurita (2018, pag. 13) establece lo basico que una persona deberia saber, “... la
sociedad deberia de entender que no es una enfermedad y que tampoco son parte de la
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locura, son personas diferentes y que se deben respetar por ser parte de la diversidad

social.”, de aqui la importancia de la inclusion de estas personas.

Esa sensacion de necesidad de seguir buscando datos para valorar si existe
desconocimiento o no, poco interés, o por el contrario en la actualidad las cosas van
cambiando y la sociedad esta méas centrada en la importancia de comprender y entender
a todas las personas que viven en su entorno, hace que nazca la realizacion de una

encuesta online creada exclusivamente para este estudio.

Gracias a la realizacion de esta encuesta online, en la que participaron 323 personas
de manera totalmente andnima, y en la que se permitia a los participantes aportar la
informacion que vieran mas relevante a través de las respuestas abiertas. Se pudo
observar que si que existe la necesidad de proporcionar y facilitar mas informacion y

formacion en toda la sociedad.

Las familias, tal y como se ha especificado anteriormente fueron el menor nimero de
participacién en la encuesta. Lo que méas sorprende de los resultados que corresponde a
familiares, es que hay un 22% (2) que, aunque tenga un vinculo familiar, no conoce lo
que es el TEA, ni tiene conocimiento de algunas de las caracteristicas que tiene su
familiar. También hay que destacar que, aunque tienen esos vinculos, expresan que no
manejan el suficiente conocimiento para poder reconocer, intervenir y proporcionar
ayuda adecuada a una persona con TEA. Las familias trasmiten “que se dé informacion
de estas enfermedades al igual que se dan de otras”, y “facilitar acceso a mas
informacion para no sentirte perdido en el momento que lo diagnostican a un familiar”.
Entre las aportaciones que se pueden ofrecer a las familias es informar acerca de las
asociaciones dedicadas a personas con TEA, donde podran recibir ayuda, apoyo e
informacidn sobre todo lo que rodea a este trastorno, ademas podran encontrar otras
familias con las que se sientan identificadas, y entre ellos ayudarse y convertirse en un
apoyo. Concretamente en Huesca, contamos con “Autismo Huesca” (2011): la
Asociacion Autismo Huesca es una entidad de Accidn Social promovida por familiares
de personas con Trastorno de Espectro del Autismo (TEA), que facilita apoyos y
servicios especificos y especializados para personas con este tipo de trastornos y sus

familias con el fin de mejorar su calidad de vida.
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Los profesionales, han sido el segundo grupo estudiado con mas participacion (36%).
Hay que sefialar que, aunque la mayoria dice conocer y tener conocimiento de alguna de
las caracteristicas, todavia se cuenta con un 10% que dice no conocer absolutamente
nada, algo que sorprende ya que son personas que trabajan en ambitos sociales donde se
pueden encontrar personas con TEA. Ademas, muchos/as de ellos/as no expresan que
les gustaria recibir informacion sobre este trastorno. Por su parte, los/as profesionales
transmiten que existe una cierta dificultad a la hora de poner en préctica todo lo
aprendido anteriormente, piden “mas formacién en centros educativos para apoyar su
adaptacion e integracion”, y una “mayor visibilidad sobre este trastorno del desarrollo
neuroldgico, instruir y formar a las profesionales” Segun de la Sierra, Puerta, y Martin
(2018, pag. 104),

“...desde el ambito psicoeducativo, se hace evidente la necesidad de seguir analizando
las necesidades de los nifios que presentan este trastorno, lo que permitira y facilitara una
atencion adaptada a sus caracteristicas, y con ello, su inclusion tanto educativa como

social...”

Tal como dicen Cortés, Sotomayor, y Pastor, (2018; pag. 39) “la clave esta en la
formacion de los profesionales, si se forma bien a los profesionales que son los que
tienen que ver los signos de alerta del autismo, antes se derivara y todo se agilizaria”.
Sefialar la importancia que tiene una formacion continua en los/as diferentes
profesionales, el momento de aprendizaje no termina cuando se acaba la universidad si
no que es necesario continuar adquiriendo conocimiento a través de cursos de formacion
dedicadas a las diferentes enfermedades, trastornos y sindromes. Cuanto mas te formes,

la facilidad a la hora de intervenir de manera adecuada sera mayor.

Las personas del entorno social que no estan incluidas en los anteriores grupos han
sido el grupo con mayor participacién en este estudio (61%). En este grupo
encontramos personas que no conocen lo que es el trastorno (29%), y que no tienen
conocimiento de alguna caracteristica, algo que es comdn hoy en dia en la sociedad. Lo
gue mas hay que destacar es que existe un mayor porcentaje de las personas que no
muestran intencion ni sienten la necesidad de recibir informacion sobre el autismo
(40%). De esta manera hacen entender que cuando no tienes a nadie a tu alrededor con
alguna enfermedad, sindrome o trastorno, no sientes que sea incumbencia tuya el

aprender y comprender a estas personas, por el simple hecho de no tener contacto
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directo. Algunos/as de ellos/as expresan la necesidad de “mas informacién y
conocimiento para una interaccion futura”, “mds conocimiento evitaria la
discriminacion”, y “se debe de formar a toda la sociedad”. Las aportaciones al entorno
social, seria sobre todo la importancia de desarrollar la empatia con todo el mundo. No
esconder los diferentes trastornos que hay, y darles la misma importancia que se le da a
algunas enfermedades o sindromes, lo que facilitaria la aceptacion de estas personas en
la sociedad. Ademas, seria conveniente que todo el mundo de alguna forma leyera o se
informara sobre las caracteristicas principales que tiene el autismo, por si en un futuro
conviven con una persona con TEA. Siguiendo a Fernandez (2011, citado por Pazmifio
y Zurita, 2018), seria importante ayudar en el desarrollo de la inteligencia emocional, y
el entendimiento del proceso de relacionarse de estas personas tanto con su familia, con

el mundo educativo, como las personas de su entorno.

Finalmente, me gustaria expresar la necesidad e importancia de facilitar, formar y
proporcionar todo el conocimiento que sea posible a la sociedad en general. El
aprendizaje y conocimiento de las diferentes enfermedades, sindromes y trastornos no
deberian de quedar Unicamente dirigidos para los/as diferentes profesionales de los
ambitos educativos, sanitarios y servicios sociales, y para las familias. Sino que toda la
sociedad tenga un conocimiento minimo para poder hacer igual de facil la vida de estas
personas, y hacerles sentir que viven en una sociedad en la que son aceptados y
respetados como el resto. En definitiva, la importancia del desarrollo de la inclusion que
en la actualidad esta muy presente en la sociedad, pero todavia queda mucho trabajo por
realizar, sobre todo en la asimilacion de que si que existe una necesidad de inclusién y

de la desaparicion de la discriminacion.
Suarez y Malagon (2018, pag. 156), sefialan que;

“limitados son los espacios para el dialogo con y para las personas en condiciones
diversas, se desconocen sus pensamientos, su comprension del mundo, se desconoce su
voz. Por lo tanto, sin espacios para escuchar y dialogar, la inclusion social se hace

improbable y los discursos sobre la garantia de sus derechos, se tornan vacios”.

Queda mucho trabajo por hacer para que se produzca la inclusion de estas personas
en la sociedad, ya que en muchas ocasiones no se comprende su diversidad. Se acaba
pensando mas en como mejorar su futuro, que en hacerles mas facil y comodo el

presente que ellos/as estan viviendo en estos momentos.
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