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Resumen

A lo largo de la historia, muchos autores relacionados con el ambito de la educacion han
escrito sobre los nifios/as que son diagnosticados con TEA (Trastorno del Espectro Autista) y
su variante el Asperger. Sin embargo, en muy pocos estudios se tiene en cuenta a la familia
de estas personas, que normalmente se ven relevados a un segundo plano tanto en el aspecto
médico como educativo. Por este motivo, es necesario realizar una lectura exhaustiva con el
fin de conocer qué tipo de estrategias de afrontamiento utilizan las familias y, también,
recopilar los diferentes estudios y proyectos de innovaciéon e intervencion psicopedagogica
que existan para sintetizar como estas familias pueden sobrellevar el estrés derivado de tener
un hijo/a con TEA. Para ello, se han consultado distintas bases de datos como Dialnet,

PuntoQ, Psyc-Articles y ERIC, estos dos ultimos a través del portal Ebsco Host.

Tras la seleccion de los articulos adecuados para esta investigacion sistematica, los
resultados se abordan desde cinco perspectivas: las causas del estrés, las estrategias que usan
los y las progenitores para sobrellevar el estrés, los modelos de intervencion que existen, la
importancia de la relacion familia-escuela y las estrategias que utilizan los hermanos/as de los

nifios/as con TEA.

Palabras clave: TEA, familias, proyectos de innovacién e intervencién psicopedagogicos,

estrés, estrategias de afrontamiento, relacion familia-escuela.

Abstract

Through out history, many authors with educational backgraounds have written about
children diagnosed with ASD (Autistic Spectrum Disorder) and it’s variant Asperger’s.
However, very few studies take in consideration their families, who are often kept in the dar
in medical and educational aspects. For this reason, it’s important to know what kind of
coping strategies use the family and peform a research has to take place involving different
studies and innovative and psycho-pedagogical projects, synthesizing how this families can
endure the stress that involves having a child with ASD. For this reason, databases like
Dialnet, PuntoQ, Psyc-Articles and ERIC, have been consulted, having consulted the last two
mentioned the Ebsco Host portal.

After the through selection of adecuate articles for this systematical investgiation, the
results have been approached from five different perpectives, which are: the causes of stress,

the strategies used by parents to bear with stress, the strategies used by the siblings of
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children with ASD, the importance of the relationship between schools and families, and the

different models of intervention that exist.

Key words: ASD, families, innovative and psycho-pedagogical projects, stress, coping

strategies, schools and families relationship.
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1. Introduccion

Es clave trabajar con las familias de hijos o hijas con diversidad desde el plano educativo
y afectivo, ya que parafraseando a Yanez (2017, p.271) es donde “emergen los principales
desafios en la crianza y donde es preciso llevar a cabo las tareas esenciales de cuidado; el
buen funcionamiento de la misma constituye un eje vertebral para el buen ajuste en el resto

de esferas”.

En este sentido, desde tiempo atrds, especialmente desde la revolucion industrial, se ha
considerado a la familia como la primera institucion que tiene influencia sobre el nifio o la
nifia, puesto que son los encargados de transmitir los valores bésicos, las costumbres, asi
como las creencias que tendrd el nifio a lo largo de su vida (Guevara, 1996 citado por
Sanchez, 2006). Asimismo, a nivel general y en todas las sociedades, la familia es esencial,
puesto que se le considera como un espacio de proteccion tanto fisico como emocional.
Ademas de educar, también tiene un papel indispensable para fomentar la socializacion, ya
que es el primer agente socializador que tiene el deber de ensefiar las normas sociales, asi
como aportar a sus descendientes la estimulacion que les permita desarrollar diferentes
habilidades para relacionarse con sus iguales y con su entorno fisico (Mufoz, 2005, citado

por Noriega, Padilla y Rodriguez, 2019).

Es importante matizar que, a lo largo del tiempo, los modelos familiares segiin Fernandez
(2004) citado por Ruiz y Martin (2012), han evolucionado dando paso a las familias
monoparentales, biparentales formada por conyugues heterosexuales y homosexuales,
adoptivas, extensa, compuestas, familia de parejas de hecho, etc. Eso quiere decir, que la
sociedad entiende que el concepto familiar no solamente se basa en formarla cuando se
produce el matrimonio, sino que se puede formar teniendo una relacion sentimental

respetando la convivencia y sin imponer reglas por género.

Dentro del marco educativo, es indispensable una relacion activa y positiva entre todos los
agentes que participan en la educacion, entre ellos se destacan, centros escolares, familia y la

comunidad (Simoén, Giné y Echeita, 2016). Puesto que como sefiala Bolivar (2006):

En esta situacion, en la ultima década, y como expresion de un cierto consenso
implicito, un nuevo discurso recorre las politicas educativas: la necesidad de
implicacion de las familias (family involvement). No es solo porque actualmente las
escuelas por si solas no puedan hacerse cargo de la educacion del alumnado, por lo

que se ven obligadas a apelar a la responsabilidad de otros agentes e instancias (la
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familia, en primer lugar); sino porque no pueden abdicar de su responsabilidad
histérica primigenia de educar para la ciudadania, por lo que no pueden hacerlo

aisladamente por su cuenta. (p.121)

Esta relacion se vuelve mas importante cuando la familia recibe la noticia de que su hijo
tendrd o tiene una diversidad, porque autores como Seva, Rodriguez-Salazar, Robledo-
Ramon y Carrero (2016), indican que tener un hijo, normalmente, es un hecho familiar muy
feliz que en muchas ocasiones se puede convertir en decepcion o desadaptacion, cuando la
familia recibe la noticia de que el nifio/a poseera necesidades especiales. En este sentido, el
acontecimiento suele tener un alto impacto que posiblemente afectara en la vida familiar
(Sarto, 2016). Por esta razon, es necesario implicar a la familia en la escuela y favorecer esta
relacion ya que como sefialan las autoras las autoras Rodriguez-Vazquez, Figueredo-Vila y
Blanco-Tamayo (2017), es de vital importancia el rol que tiene la familia en el desarrollo
estos niflos y nifas, y, por ello, comentan lo esencial que es que el centro educativo se plantee
como un objetivo primordial el orientar a los diferentes padres y madres ante esta situacion
nueva para ellos. Ademas, esta relacion favoreceria al/la menor, ya que, al existir una mejor
comunicacion y relacion entre las dos instituciones, existiria una mayor compenetracion para
que el nifo tenga éxito a nivel académico. Y también a los y las progenitores, incluyendo a su
vez a los agentes educativos de los centros escolares, ya que existiria una comunicacion real y

fructifera.

Incluso, las autoras mencionadas con anterioridad senalan que el Trastorno del Espectro
Autista es un acontecimiento que transforma todo un seno familiar, no solamente al individuo
que esta diagnosticado y, por ello, es extremadamente importante la relacion entre el o la
menor y la familia, asi como la familia con el centro educativo. Asimismo, Ruiz (2015)
menciona en su estudio un ideal de los autores Ruiz-Robledillo et al. (2012), en el que
senalan que afrontar los desafios del autismo se asocia de forma directa con el papel que

juega el propio tutor o cuidador.

Ligado a la ltima idea anterior, es preciso destacar que los padres y madres cada dia estan
mas involucrados en la implementacién de diferentes programas en el hogar, aspecto que
favorece la relacion interfamiliar y, ademas, también estan interesados en la coordinacion de
servicios, lo que ha provocado la creacion del término del servicio centrado en la familia
(FCS), de los autores Law et. al (2005), que consiste en una asociacion de padres y

proveedores de servicios. En este sentido, diferentes autores como Brown et. al (1197),
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afirman que cada familia tiene la oportunidad para decidir hasta qué punto quieren estar

involucrados en el proceso de servicios y en la toma de decisiones para su hijo/a.

Retomando el impacto que tiene tener un hijo/a con diversidad, normalmente, la familia
cuando recibe el diagnéstico muestra una gran variedad de sentimientos, ya que los propios
padres sefialan que este comunicado es un duro golpe que se asemeja como a la pérdida de un
hijo/a, puesto que en el periodo del embarazo todos los padres piensan en como sera su hijo e
hija, y se forman un ideal. Cuando este ideal no se cumple se produce el duelo, que es un
proceso necesario para que las propias familias ideen un sistema de actuacion para favorecer
la vida del individuo recién nacido. Este proceso se basa en renunciar a aquello que no
existira, es precisamente este proceso el que la familia no logra y, por ende, impide al seno
familiar a superar las barreras que presenta tener un hijo o hija con discapacidad (Divulgacion

Dindmica, s.f.).

Por estas razones, se considera que la reaccion de los padres ante esta nueva situacion
dependera de cada familia, sin embargo, existen reacciones comunes como la aparicion de la
confusion, de sentimientos como el rechazo (a pesar de tener un diagnostico confirmado, las
familias continuan visitando diferentes especialistas para encontrar otra respuesta mas
positiva), la culpabilidad, el miedo y, por ultimo, la aceptacion. Es importante destacar que
no solamente los padres y las madres son los que tiene un papel esencial en la vida del hijo o
hija con necesidades especiales, en este aspecto es imprescindible la figura del hermano o
hermana, ya que este serd determinante para la insercién del nifio o nifia en los contextos

familiar, educativo y social (Sarto, 2016).

En relacion con el sentimiento de culpabilidad, es necesario que la familia tenga una ayuda
0 apoyo ya que es importante que el hijo o hija pueda ser atendido de manera efectiva en los
primeros meses de vida, los cuales son verdaderamente decisivos para su desarrollo integral.
Finalmente, la fase de aceptacion dependera de diferentes aspectos como las relaciones entre
los familiares, los apoyos sociales externos al entorno familiar, las rutinas familiares, etc.,
ademads, también influye qué hijo es quien nace con Necesidades Especificas de Apoyo

Educativo (NEAE).

En este sentido, es importante senalar que el término diversidad comprende a muchos
tipos de personas diferentes, por ello, si se profundiza en los tipos de discapacidad, se

encuentran una gran variedad, por este motivo, el presente estudio se especializa en el
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Trastorno del Espectro Autista (TEA) y/o Sindrome de Asperger (SA), que se clasifican

dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD).

Al investigar en estos términos, se encuentran autores como Garrabé (2012), quien afirma
que el término autismo tiene su origen en una monografia escrita por Eugen Bleuler
publicada en Viena en 1911, que fue redactada para el Tratado de Psiquiatria dirigido por
Aschaffenburg. Para Bleuler el autismo estaba caracterizado por la mentalidad del sujeto, que
podia crear un mundo totalmente distinto a la realidad externa, asi como la imposibilidad de

lograr comunicarse con el mundo real y el resto de las personas.

Por otro lado, Soto (2008) sefala que, en 1943, Kanner, describi6 por primera vez el
Trastorno Autista (TA), realizando un estudio de once casos con nifios pequeiios. Ademas,
redactd a su vez diferentes caracteristicas de este trastorno como la soledad, ya que las
personas que padecen este sindrome no son capaces de relacionarse socialmente; la
incapacidad para aceptar los cambios y, por ultimo, el retraso en el lenguaje verbal. Es asi,

que nace el término “autismo infantil precoz”.

Al mismo tiempo que Kanner, Hans Asperger, realizd un estudio que fue publicado en
Viena en 1944 sobre cuatro casos donde los individuos mostraban las mismas conductas:
falta de empatia, lenguaje repetitivo, una gran obsesion por temas de su interés, mala
coordinacion, dificultad para hacer amigos y poca habilidad para la comunicacion no verbal.
Artigas-Pallares y Paula (2012), aportan un dato curioso sobre como denominaba Asperger a
estas para estas personas, “pequefios profesores”, puesto que mostraban una gran capacidad

para hablar de los temas de su interés con una gran cantidad de detalles.

Aunque Asperger fue el padre de este término, fue en 1926 cuando Ewa Ssucharewa
publicod por primera vez una descripcion total de estas personas, que son las caracteristicas
que actualmente denominamos para los hombres, mujeres, nifios y nifias como Asperger

(Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Es esencial sefalar que ambos trastornos aparecen redactados en el DSM-V, que es un
manual de semiologia diagndstica americano (American Psyquiatric Association, APA), los
TEA (Tratorno del Espectro Autista) aparecen clasificados dentro de la categoria de
Tratornos Generalizados del Desarrollo (TGD), puesto que presentan unas caracteristicas
comunes como una dificultad para la interaccion social, escasas habilidades para la
comunicacion y comportamientos e intereses que se encuentran estereotipados. Ademas, se

sefiala que estas alteraciones son inapropiadas para la edad mental del sujeto o su nivel de

10
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desarrollo respecto a su edad y otros de su misma cronologia. En esta clasificacion se
incluyen el trastorno autista, el trastorno de Asperger, el trastorno de Rett y el trastorno

generalizado del desarrollo no especificado (APA, 2002).

La principal diferencia entre Sindrome de Asperger y el TEA segun Gavilan, Fournier-Del
Castillo y Bernabeu-Verdi (2007), se encuentra en la ausencia de anormalidades en el

desarrollo del lenguaje en edades tempranas por parte del SA.

No obstante, segin la Organizacion Mundial de la Salud (2004), existen otras diferencias
como los criterios diagnosticos de cada trastorno. Por un lado, para el Sindrome de Asperger
(SA) deben presentar una alteracion grave y que persista en el tiempo respecto a la
interaccion social, asi como en el comportamiento, intereses y actividades repetitivas, sin

presentar retraso en el lenguaje.

Por estas razones anteriores, este trabajo se centra en la lectura exhaustiva de diferentes
estudios y proyectos de innovacion de intervencion psicopedagdgica que se hayan llevado a
cabo para las familias que tienen hijos/as diagnosticados con TEA o Asperger, asi como
conocer qué estrategias aplican los miembros de la familia para sobrellevar la diversidad, con

el fin de proporcionarles técnicas que les ayuden a sobrellevar el estrés que sufren.

En este sentido, el estrés se puede entender desde diferentes perspectivas; en esta ocasion
se abordard a través de la corriente del desarrollo propuesta por David Hershenson, quien
definia a este concepto como “problemas de la vida”. Ademds, sefialaba que todas las
personas tienen las cualidades y recursos suficientes y necesarios para superar dicho
acontecimiento de forma positiva y adecuada (Bensabat y Selye, 1987, citados por Soto,

2008).

Desde el punto de vista de este enfoque, la persona es considerada dentro de su totalidad,
es decir, el entorno que la rodea cobra una importancia vital. Asimismo, se centra mas en los
pros que poseen las personas antes que en sus déficits, ya que sobreentiende que los seres
humanos tienen suficientes recursos para afrontar los diferentes problemas, asi como la
capacidad para de determinar su estilo de vida. Es decir, esta perspectiva pretende orientar a

la persona en su desarrollo y prevencion de las dificultades (Soto, 2008).

En la actualidad, las familias que tienen hijos con alguna discapacidad, en especial TEA,

reciben una atencion insuficiente por parte de los profesionales, relevandolos a un segundo

11
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plano, reduciendo a su vez su participacion que les permite desarrollar la autoconfianza

necesaria para afrontar el trastorno que padece su hijo o hija.

Sin embargo, no solamente sufren estrés las familias que tienen hijos con necesidades
especiales, sino que, en estos tiempos, cada vez mas todas las personas padecen estrés debido
al alto ritmo de vida, que demanda de diversas exigencias para las que quizas, no todos los
seres humanos estén capacitados o preparados. Por este motivo, como afiadido a esta
generalidad, estas familias tienen que sobrellevar la discapacidad del hijo/a, lo que complica

la vida de cualquier progenitor o tutor (Soto, 2008).

2. Objetivos
A continuacion, se presentan los objetivos tanto generales como secundarios de esta

investigacion.
Objetivo general:

Recopilar y describir la bibliografia existente sobre las estrategias que utilizan las familias
con hijos/as con TEA o Asperger para reducir el estrés, asi como las intervenciones

psicopedagogicas disenadas especificamente para estos casos.

Objetivos secundarios:

Conocer las causas que originan los altos niveles de estrés.

Conocer qué estrategias aplican los familiares de los hijos o hijas con TEA o Asperger.

Conocer qué tipos de intervenciones estdn disefiadas para ayudar a todos los miembros

familiares a sobrellevar el estrés.

Conocer el grado de importancia que tiene la intervencion en el binomio familia-escuela para

mejorar las relaciones interfamiliares con el/la menor.

3. Metodologia

Esta investigacion tiene un cardcter descriptivo llevada a cabo a través de una revision
bibliografica en diversas bases de datos, en la que se incluyeron diferentes palabras claves
para realizar la bisqueda de diferentes documentos o articulos. A continuacion, se procedio a
leer los titulos y resumenes de los articulos mas actuales, seleccionando a través de una

lectura exhaustiva aquellos mas interesantes para este estudio.

12



&

Universidad FacuLTAD DE //7 EpucAcion

de La Laguna “Uwivensioan sE ‘\ ‘ /

LA LAGUNA

La categorizacion de esta investigacion descriptiva se realizd en funcion de los objetivos
que se querian alcanzar.
3.1. Criterios de inclusion y exclusion.

Como criterios de inclusion se consideraron:
- Documentos que valorasen teorias sobre el autismo y las familias.

- Articulos que abordasen modelos de intervencion familiar en el dmbito educativo

relacionados con estos trastornos.

- Articulos que tratasen sobre las estrategias que utilizan los familiares (padres, madres

y hermanos/as) para afrontar el estrés.
- Documentos publicados en los tltimos diez afios (2010-2020).
- Articulos en inglés, en espafiol y en portugués.
Como criterios de exclusion se establecieron los siguientes:

- Documentos que no tuvieran relacion con el tema a tratar en este estudio o que
abordasen otro tipo de trastornos y desde otra perspectiva diferente como la

perspectiva sanitaria o médica.

- Documentos que tratasen la tematica del estrés y como intervenir con las familias,
pero desde el enfoque de otros trastornos como el TDAH, Sindrome de Down,

Autismo de Alto Funcionamiento, Discapacidad Mental, entre otros.

- Articulos en idiomas diferentes a los citados anteriormente como aleman, francés,

italiano.

- Documentos mas antiguos de los diez anos fijados.

3.2. Estrategias de busqueda de informacion y fuentes
Para la elaboracion de esta investigacion se utilizaron las bases de datos de Dialnet,
PuntoQ, Psyc-Articles y ERIC, en la que se recogen diferentes de fuentes de informacion
como articulos de revista, tesis doctorales, libros, etc. En este caso, durante la elaboracion de
esta revision y a lo largo de la busqueda se encontré un amplio abanico de tipos de estudios
como articulos de libros, de revistas, disertaciones, publicaciones profesionales (publicadas
periodicamente), publicaciones arbitradas (sometidas a valoracion de expertos), tesis, etc.

Para este estudio, se seleccionaron en su mayoria articulos de revistas (11) y tesis doctorales

13
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(5), debido a que eran los articulos que tenian el acceso abierto, asi como el texto completo y,
ademas, eran los que mas se adecuaban a la investigacion. Estos documentos se clasifican en
fuentes de caracter secundario y primaria, existiendo mas cantidad de documentos que

transmiten informacion descriptiva de los documentos primarios.

Dentro del campo de la clasificacion de las revistas, en este estudio se utilizaron revistas
con un factor de impacto entre los cuartiles Q1, como la revista Family Process, Q2, como
Psicothema y Q3 como Papeles del Psicologo. Este factor hace referencia a una escala cencio
métrica que valora el nimero medio de citas al afio que reciben articulos actuales o reciente

de cada revista.

La busqueda de informacion se llevo a cabo durante los meses de marzo y abril del afio
2020. Para la recoleccion de la informacion, se realizd una busqueda atendiendo a las
categorias iniciales del trabajo que son los modelos de intervencion familiares y las pautas de
actuacion que llevan a cabo los y las progenitores y hermanos/as ante el estrés por criar y
convivir con un nifio/a con TEA o Asperger. Tras esta categorizacion se realizo la busqueda
de los documentos con las palabras claves redactadas posteriormente, descartando aquellos
que no eran adecuados segun su titulo y resumen. Una vez seleccionados los documentos en
base a los objetivos senalados de esta investigacién, se dio paso a la lectura critica
organizando la informacién en subcategorias que permitian la estructuracion de los

resultados.

Para la busqueda se aplicaron palabras claves como ‘“orientacion educativa familia
autismo” para la primera busqueda, puesto que se queria conocer como era la orientacion
disenada para ayudar a las familias a sobrellevar la diversidad de su hijo/a o hermano/a. Para
la segunda busqueda se utilizaron las palabras “relacion familia-escuela autismo asperger
diversidad” porque se pretendia conocer si la relacion familia-escuela influye en la
adaptacion de estas familias a la diversidad del o la menor, asi como saber si las escuelas se
comprometian a disefiar u orientar a estas familias. Por ultimo, las palabras “estrategias
familia estrés autismo” se utilizaron para la tercera, ya que se pretendia conocer qué tipos de
estrategias aplicaban los y las progenitores y los hermanos/as con desarrollo tipico normal a

la hora de afrontar el estrés por la diversidad del nifio o nifia con autismo o asperger.

Es importante sefialar que se probaron con otras palabras claves como “modelos de
intervencion familias autismo estrés” que fueron descartadas porque no tenia resultados en

algunas bases de datos como PuntoQ.

14
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3.3. Seleccion de estudios

En la busqueda relacionada con los proyectos de intervencion llevados a cabo y los
estudios que abordasen las causas y estrategias que aplicaban las familias para sobrellevar el
estrés, se encontraron un total de 455 documentos entre todas las busquedas (el desglose de
estas se podra observar en la figura 1), por ello, se filtr6 la busqueda limitando las fechas de
publicacion entre los afios 2010-2020, que estuviesen escritos en inglés, portugués o espafiol,
asi como que su acceso fuera libre y, ademads, que el texto estuviese completo; tras esto la
muestra se vio reducida a un total de 180 documentos. Posteriormente, se aplic otro filtro
leyendo los resimenes y temas de los 180 articulos, reduciendo la muestra a un total de 20

articulos que guardaban relacion con la temdtica expuesta.
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Figura 1. Diagrama del proceso de seleccion de informacion para el estudio.

Elaboracion propia.
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4. Analisis y estructuracion de la informacion

Para la recoleccion de la informacion, se realizé una busqueda atendiendo a los objetivos y
categorias iniciales del trabajo que son los modelos de intervencion familiares y las pautas de
actuacion que llevan a cabo los y las progenitores y hermanos/as ante el estrés por criar y
convivir con un nifio/a con TEA o Asperger, ya que actualmente, es necesario educar para la
diversidad, puesto que es necesario entender y comprender las situaciones personales que
vive cada individuo. En este sentido, surge la necesidad de saber como actian las familias
que tienen hijos o hijas con autismo o asperger, qué estrategias llevan a cabo, si el tener un
hijo/a con autismo en la familia genera un mayor alto nivel de estrés y, sobre todo, conocer si

existen estudios o modelos de intervencion disefiados para ayudar a estas familias.

Tras la categorizacion general, se realiz6 la busqueda de la informacion, en las bases de
datos mencionadas con anterioridad, con las palabras claves redactas posteriormente. Una vez
seleccionados los documentos apropiados, siguiendo los objetivos senalados de esta
investigacion, se paso a su lectura critica organizando la informacion en subcategorias que
permitian la estructuracion de los resultados. Para la revision de los documentos se tuvo en

cuenta la estructuracion de la informacion que abordaban, siguiendo los siguientes aspectos:
- Titulo.
- Tipo de estudio.
- Muestra estudiada.
- Tipo de respuestas dadas ante la necesidad.
- Tematicas acordes o vinculadas a lo que se desea investigar en esta revision.
- Descripciones claras de los resultados.

Entre ellas las subcategorias seleccionadas para la elaboracion de los resultados, se

encuentran:

- Causas del estrés en las familias que tienen hijos/as con Trastorno del Espectro
Autista o Asperger. Esta se abordd con la realizacion de un resumen de las mas
importantes y, en ella, se pretendia sintetizar las causas mas comunes que generan

estrés en estas familias.

- Otra subcategoria clave era conocer las diferentes estrategias que aplican los

familiares para sobrellevar el estrés parental, importante para conocer como actuan los
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y las progenitores y como intentan tratar con el estrés en diferentes situaciones.
Ademas, esta vision era necesaria para el diseno de futuras intervenciones apropiadas

para estas familias y, asi, cubrir las necesidades que presentan.

- Enlazada con la anterior, surgié la nueva categoria, las estrategias que aplican los
hermanos/as de nifios/As con Trastorno del Espectro Autista o Asperger, ya que los
hermanos/as con desarrollo tipico normal son clave en el desarrollo del o la menor
con autismo y, ademas, en ocasiones soportan mucha presion y estrés, por lo que se
hizo necesario conocer que estrategias de afrontamiento utilizaban los/las menores v,
asi, facilitar a su vez el disefio de intervenciones o proyectos de innovacion adecuados

a todos los miembros de la familia.

- Una subcategoria importante fue la relacionada con los modelos de intervencion para
las familias para afrontar el estrés, ya que se pretendia conocer qué tipos de
intervenciones psicopedagogicas o proyectos de innovacion se habian llevado a cabo
en el tiempo para ayudar a estas familias (padres, madres y hermanos/as) a sobrellevar
el estrés en situaciones que ocurren al tratar y convivir en su seno familiar con un nifio
o nifia diagnosticado con TEA. Por esta razon, era clave conocer las subcategorias

anteriores para proporcionar métodos investigados y avalados por diferentes expertos.

- Con la ultima categoria, relacion familia-escuela, se queria conocer si la escuela era
un factor importante para la ayuda de estas familias en cuanto al trato con su hijo o
hija con la diversidad, asi como la clave de este binomio para favorecer a todos los
integrantes de la educacién en este caso en concreto (padres, madres, docentes,

hermanos/as y nifios/as con autismo)

A continuacion, se presenta un mapa mental en el que se refleja graficamente lo explicado

anteriormente, contenido que facilita su comprension y lectura.
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Figura 2. Mapa conceptual organizacion de la informacion.

Elaboracion propia
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5. Resultados

Tras analizar la importancia de la familia en el plano educativo y social de los nifios/as que
son diagnosticados con TEA o Asperger y la necesidad que presentan de cara a afrontar esta
diversidad, varios autores coinciden en que las estrategias que mads aplican las familias son de
caracter adaptativo en las madres y evitativo en los padres. Sin embargo, a su vez demuestran
que las progenitoras femeninas tienen mas dificultades para afrontar el estrés que los padres.
No obstante, en este ultimo aspecto sefialado no existen documentaciones que garanticen esta
afirmacion, puesto que el papel de los padres, normalmente, se encuentra en un segundo

plano, ya que la madre suele ser la principal agente cuidadora del o la menor.

Por estas razones, los proyectos de intervencidon o innovacion son necesarios, ya que es
una medida de apoyo y ayuda para que ambos progenitores puedan llegar a entender, actuar y

tratar con su hijo o hija y, sobre todo, a afrontar el estrés que conlleva esta diversidad.

A continuacion, se presentan los documentos empleados en este estudio de revision
bibliografica en base a la informacion destacada para las categorias propuestas en esta

investigacion.
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Tabla 1
Desglose de los documentos seleccionados
Documento Autores Afio Contenido destacado Vinculacion con Vinculacién con
objetivo general objetivos secundarios
Relacion entre Nicolas 2019 Estrategias que aplican  El documento fue de  No fue de gran utilidad
afrontamiento y Tlalpachicatl los hermanos y gran utilizada para puesto que no menciona
problemas Cruz y Maria hermanas de  los suplir la informacién tipos de intervenciones
externalizados e Emilia Lucio nifios/as con TEA referente a las para  sobrellevar el
internalizados en  Gomez Maque estrategias que estrés, ni a la relacion
hermanos de nifios utilizan los  familia-escuela
con autismo hermanos/as
Emocién, coping y  Raquel Luengo 2016 Estrategias de padresy =~ Con este documento  Se cumplieron tres de
personalidad Gonzélez madres para afrontar el este  objetivo se los cuatro objetivos,
resistente en padres de estrés de tener un  vinculd. escasa informacion
niflos con Trastorno hijo/a con TEA sobre la relacion
del Espectro Autista. familia-escuela.
» Responsabilidades de
Relacion con la
. ] los hermanos/as que
sintomatologia
. . no tienen TEA
emocional y bienestar
Estrés  parental e  Amparo Tijeras 2017 Causas del estrés Informacion Adecuado para cumplir
impacto familiar del Iborra parental con hijos e adecuada para tres de los cuatro
Trastorno del hijas con TEA completar este  objetivos, puesto que
Espectro Autista: objetivo. aparece poca
. . Estrategias usadas por . .,
factores psicosociales informaciéon sobre la
o padres y madres que . .
implicados relacion familia-escuela
tienen un hijo o hija
diagnosticado con
TEA
Understanding Alexandra H. 2012 Riesgos y  Aporta informacion  Diferentes opciones para
Autism: How Family Solomon and responsabilidades de  sobre las diferentes  llevar a cabo
Therapists Can Beth Chung los hermanos/as sin estrategias que los intervenciones en las
Support Parents of TEA hermanos/as de los  familias. Datos sobre las
Children with Autism nifios y nifias con diferentes causas del
Spectrum Disorders TEA llevan a cabo,  estrés familiar y las
asi como las diferentes estrategias
responsabilidades que aplican los
que esta situacion hermanos/as para
les exige. sobrellevarlo. Asi como,

datos sobre aspectos que
llevan a los hijos/as con
un desarrollo tipico
normal a actuar de
forma disruptiva.

Consejos para que las
familias eviten

situaciones indeseables.
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Documento Autores Afio Contenido destacado Vinculacion con Vinculacion con
objetivo general objetivos secundarios
Estrés  parental y  Denisse Pineda 2012 Estrategias familiares Centrado en el Adecuado para abordar
estilos de Gonzales para afrontar  la  estudio del estrés las causas del estrés y
afrontamiento en diversidad del o la parental 'y las las  estrategias  que
padres de nifios con menor. estrategias que utilizan los y las
Trastornos del aplican para disefar  progenitores.
Espectro Autista futuras
intervenciones
Habilidades de  Virginia Yaiiez 2017 Estrategias y Aborda informaciéon Descripcion  de  las
afrontamiento en los Rodriguez reacciones de los de las estrategias, asi causas, estrategias ¢
padres y madres de hermanos/as de los como las  intervenciones y datos
nifos y niflas con ninos/as con TEA intervenciones. para la mejora del
Trastornos del ) disefio de estas.
Espectro Autista: Estrategias de los y las
hacia una  visién progenitores.
integradora
Envolvimento Rosanita 2017 Relacion familia- Poca  informacion Importancia de la
parental e a incluso de Moschini escuela para este objetivo relacion  familia y
alunos com autismo Vargas e Carlos escuela. Informacion
Schmidt escasa sobre causas del
estrés.
Diferentes causas de
estrés familiar al tener
un/a menor con TEA.
The role of coping  Barbara Luque 2017 Estrategias que Informacion Informacion  relevante
strategies and self-effi ~ Salas, Virginia utilizan las madres y importante sobre las  sobre las estrategias que
cacy as predictors of Yafiez los padres para diferentes llevan a cabo los y las
life satisfaction in a Rodriguez, afrontar el estrés por la  estrategias que progenitores, asi como
sample of parents of Carmen diversidad de su hijo o  aplican los tutores/as  la necesidad de
children with autism Tabernero hija de los y las menores.  implantar modelos de
spectrum disorder Urbieta and intervencion
Esther tempranamente.
Cuadrado.
Factores que indican
estrés en las familias.
A global model of  Pilar Pozo and 2014 Estrategias que Aporta informacion Explicacion de las
stress in parents of Encarnacion utilizan los y las relevante para este diferentes estrategias
individuals with Sarria progenitores para  objetivo que aplican los padres y
autism spectrum afrontar el estrés las madres, asi como las
disorders (ASD) causas que generan el

estrés en ellos.

Datos para facilitar el
disefio de proyectos de

intervencion posteriores.
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Documento Autores Afio Contenido destacado Vinculacion con Vinculacion con
objetivo general objetivos secundarios
Salud en cuidadores Nicolas Ruiz 2015 La salud de los Escasa informaciéon Aportaciones de nuevos
informales de Robledillo cuidadores de las que aborde el modelos de intervencion
personas con personas con TEA objetivo general familiar (Mindfulness).
Trastorno del Conocer las fuentes
Espectro Autista: estresantes en las
efectos de la familias.
intervencion
Estrés y afrontamiento Maria 2014 Estrategias de los y las  Informacion  para Las estrategias que
en familias de hijos Inmaculada progenitores para  abordar las aplican los y las
Fernandez " fas si . " . i
con Trastorno de Andrés, Gemma afrontar las situaciones  diferentes progenitores para las
Espectro Autista Pastor de estrés estrategias que  situaciones estresantes.
Cerezuela y aplican los padres y
Paula Botella ) Aportaciones sobre la
pe las madres a través
Crez. ) ) importancia de entender
de cuestionarios.
y comprender al nifio/a
por parte de los y las
progenitores para
disefar una intervencion
adecuada.
No aporta informacién
sobre la relacion
familia-escuela
Discursos dos  Amos de Souza 2019 Relaciones entre la  Escasa informacion Informacion sobre la
professores do apoio Silva, Paulo familia y la escuela para tratar el percepcion relacion
y onal Cesar Mayer bieti incipal famili ) )
educaciona Morales, Maria objetivo principa amilia y escuela, y la
especializado  sobre de Lourdes de importancia de esta para
inclusio de alunos Almeida, el desarrollo integral del
transt d Rosane Meire )
com transtorno do o la menor.
Munhak da
espectro autista Silva, Reinaldo
. No recaba informacion
Antonio Silva
Sobrinho e sobre las estrategias ni
Adriana Zilly causas del estrés
familiar.
El ajuste conductual, Raquel Ruiz 2015 Estrategias que aplican ~ Se cumple el No recoge informacion
emocional y social en  Aparicio y Raul los hermanos de los objetivo a la mitad sobre los 'y las
hermanos de nifios Tarraga niNos y nifias autistas ya que es un estudio  progenitores ni la
con un Trastorno del Minguez que se centra en relacion  familia y
Espectro Autista: una conocer las  escuela.
revision tedrica necesidades y
estrategias del/la

menor sin TEA para
sintetizar la
informacion y
disefiar modelos de

intervencion.
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Documento Autores Afio Contenido destacado Vinculacion con Vinculacion con
objetivo general objetivos secundarios

Early Childhood Laura Lee 2010 Servicios que utilizan No aporta la  Sefiala los diferentes

Autism Services: How Mclntyre & las  familias  con suficiente servicios que utilizan los

wide is the research to  Erin E. Barton hijos/as autistas informacion  sobre familiares para aplicar

practice divide? este objetivo. informarse sobre

diferentes programas y
estrategias para aplicar

en el cuidado de sus

hijos.
Intervencion Noemi Vidal 2017 Tipos de No aporta Se centra en la
Psicoeducativa a un Castillo intervenciones que informacion sobre intervencion sobre un
Alumno con existen  para  las  este objetivo. caso especifico,
Trastorno del familias con hijos/as concretamente un o una
Espectro Autista en autistas menor autista, centrada
Edad Tardia en la inclusion y la

independencia personal.

Seflala diferentes tipos
de intervenciones para

las familias.

No aporta informacién
sobre las estrategias
utilizadas por los
familiares ni la relacion

entre la familia y la

escuela.
La orientacion a la Clara Maria 2017 Modelo de Adecuado para la Importancia en la
familia para el Rodriguez intervenciéon para las mitad del objetivo, relacion familia-escuela
desarrollo de la  Vazquez, Elba familias puesto que sefialaun y proporciona un
comunicacion en  Figueredo Vila modelo de modelo de intervencion
nifios con autismo y Virgen Blanco intervenciéon puesto  familiar llevado a cabo.

Tamayo en practica.

Elaboracion propia
Una vez presentados los documentos utilizados para la elaboracion de esta investigacion,

se da paso a los resultados obtenidos.

5.1. Causas de estrés en las familias que tienen hijos/as con Trastorno del Espectro
Autista o Asperger

Segun el autor Tijeras (2017), el estrés parental surge ante un elemento estresor que se

relaciona estrechamente con la parentalidad, como, por ejemplo, la diversidad de su hijo/a,

problemas de conducta, entre otros, lo que conlleva a los y las progenitores a sentirse

incapaces de aplicar nuevas estrategias o a equilibrar los nuevos acontecimientos. En
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resumen, la familia tiene el deber de adaptarse y, ademas, crear un equilibrio entre los

elementos estresores y los recursos o estrategias que tienen.

En este sentido, el estrés que padecen las familias de hijos o hijas con TEA puede deberse
a diversas indoles, como el aspecto econémico, que es una de las principales causas del estrés
familiar, puesto que conlleva la manutencién de estos. Este aspecto se ha estudiado desde
1990 con el autor Webster-Stratton que determina que existen factores estresantes
extramatrimoniales como el bajo nivel socioecondmico, la rutina y sus dificultades, el
desempleo, etc. Siguiendo esta misma linea, Luengo (2016), manifiesta que mantener a un
nifio o nifia con TEA implica una suma econdémica mayor que la de un nifio/a con desarrollo
tipico normal, lo que produce en las familias un estrés constante. Asimismo, este aspecto se
ve agravado cuando uno de los y las progenitores, normalmente la madre, debe abandonar el
puesto de trabajo ya que el cuidado del/la menor requiere mas tiempo personal, segin
apuntan Yanez (2017) y varios autores en la investigacion realizada por Luengo (2016), lo
que produce una pérdida anual de ingresos que lleva a ser mas dificil ahorrar y, por
consiguiente, limitan el acceso de estas familias a determinados servicios sanitarios,

educativos, etc.

Asi lo demuestran diferentes estudios realizados en Estados Unidos, Australia, Canada,
entre otros paises. Un estudio realizado en el 2011 estim6 que cuidar a un nifio/a con TEA
conlleva 21.000$ mas que un nifio/a sin esta diversidad; en estos cuidados se incluyen los
relacionados con la educacion, servicios sociales y sanitarios, cuidados familiares, etc. Otro
estudio, realizado en Australia demostrd que el mantenimiento medio al afo de una familia

con miembros con TEA era de 34.900$ australianos.

Siguiendo estos datos, un cuestionario disefiado por los autores Donnenberg y Baker en
1993 muestra el impacto familiar que causa tener un hijo/a con TEA en la familia a nivel
economico. Este cuestionario utilizado en la investigacion de Tijeras (2017) plasma el gran
impacto econdémico en la familia el tener un nifio o nifia con autismo con frases aportadas por
los encuestados como el costo de los servicios educativos y psicologicos es importante. Este
cuestionario fue aplicado en un estudio comparativo realizado por Tijeras (2017), en el que
comparaban a aquellas familias con un hijo o hija con TEA con otras familias en las que sus
hijos e hijas fueran de un desarrollo tipico normalizado. En este estudio participaron 32
participantes que tenian un hijo o hija con TEA y 42 participantes sin nifios/as TEA en su

seno familiar; en este se demuestra que la diferencia econémica no es muy abismal puesto
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que sin TEA tienen un porcentaje de 59,50%, mientras que las que tienen TEA tienen un
porcentaje de 53,10%. Sin embargo, demuestran que las familias que tienen hijos/as con TEA
representan el mayor nimero de familias con un nivel econémico bajo, tal como se puede

observar en la Imagen 1, en la que aparece la tabla 3 publicada en ese articulo.

Tabla 2. a. Informacidn seciodemografica de los padres v familias de los

_Erupas.
Decarrollo tipico CGrupo TEA
(n=41) (n=31)
Dratox de los padres
Edad fmedia) 3810 .00
Genero (%)
mazculing 21.40 15.60
femenino TR.60 E4.40
Nivel economice (%)
5in ingresos 11.240 D40
Bajo 710 1880
hledio-bajo 2140 15.40
Ddedio 5850 5310
hledio-alto 0.0 3.10
Nivel educative (%)
Sin evtudio: 0.0 31.10
Primario='basicos 28.40 21.90
Dhledios 31.00 37.50
Superiores 40.50 37.50
Oenpacion (%)
No trabaja 11.a0 1880
Amo'a de caza 12.00 31.30
Trabajo a fiempo parcial 14.20 18.20
Trabajo tiempo completo 5240 28.10
Pensionistajubilado 240 .10
Estado civil (%)
Casado/a §6.70 TE.10
Soltero/s 0.0 0.40
Vive en pareja 11.80 3.10
Separado/a-divorciado’a 12.00 040
Vindo's 240 0.0

Imagen 1. Tabla investigacion Tijeras (2017, p. 165)
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Otro de los ambitos causantes del estrés familiar es el mismo diagnoéstico del o la menor,
ya que cuando la familia recibe el diagnostico del hijo/a se produce un aumento en los niveles
de estrés, debido a que la unidad familiar debe enfrentarse al gran reto de adaptarse y afrontar
las necesidades que estos nifos/as demandan. Autores como Gray (2006), citado por Luengo
(2016), afirman a su vez que al tratar con tantos profesionales hay veces que estos no prestan
atencion a los miedos que los padres o madres plantean aumentan los niveles de ansiedad y
estrés. Luengo (2016) y Solomon & Chung (2012), aluden a la desinformacion como un
afiadido para producir estrés en las familias, asi como el no poder controlar los problemas de
comportamiento del hijo o hija con TEA, como la inflexibilidad, autolesiones, agresiones,

etc.

Ademas, normalmente, cuando los tutores/as conocen el diagnostico, intentan satisfacer
todas las necesidades del o la menor, lo que a veces es dificil y, por lo tanto, generan altos
niveles de estrés ante la imposibilidad en ciertos casos de llevar este aspecto a cabo (Luque,

Yénez, Tabernero & Cuadrado, 2017).

En esta misma linea de investigacion, Tijeras (2017) sefala un estudio realizado por dos
autores en el afio 2012, donde aluden que es cierto que, al recibir la noticia, los cuidadores
experimentan mayores niveles de estrés e insatisfaccion. Asimismo, Tijeras (2017), sefiala
que el nivel de estrés puede disminuir en funcion de los conocimientos y estrategias
abordados por la familia o, por el contrario, aumentar al tener que visitar un numero elevado

de profesionales para aprender a actuar adecuadamente con su projimo.

El estrés que sufren las familias que tienen hijos con diversidad, concretamente con TEA,
en ocasiones, es diferente entre los y las progenitores. En este sentido, las madres
experimentan, segun los estudios propuestos por diferentes autores de afios anteriores,
analizados por los autores Yanez (2017), Tijeras (2017), Luengo (2016), Luque et al. (2017)
y Pineda (2012), més estrés que los padres, debido a la mayor implicacién que tienen en la
crianza de los hijos/as, a las dificultades para regular las emociones de los nifios y nifas y,
por ultimo, el no saber afrontar de forma adecuada las conductas desadaptativas o los
problemas de comportamiento de los y las menores, lo que produce el rechazo, en ciertas
ocasiones, del resto de la familia. En cambio, los progenitores masculinos segin diversos
estudios realizados entre los afios 2004 y 2005 por diferentes autores y reflejados en la
investigacion de Yafiez (2017), demuestran que tienen habilidades mas adaptativas para

afrontar estas situaciones, disminuyendo el nivel de estrés. No obstante, también existen
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estudios que senalan que no existen grandes diferencias en los niveles de estrés en los padres

y las madres (Hastings et al., 2005, citado por Pozo y Sarria, 2014).

Ademas, en familias monoparentales o que se encuentran en tramites de divorcio, el no
tener un apoyo conyugal, emocional y econdémico, provoca un aumento del estrés y de la
depresion (Tijeras, 2017). Este aspecto es similar en las parejas de hecho, como sefiala Yafiez
(2017), ya que deben afrontar los diferentes cambios que conllevan tener un hijo/a con TEA o
Asperger, lo que provoca que, en los inicios de esta nueva etapa, la cohesion familiar se vea

mermada debido a las exigencias que reclaman estos nifios o nifias.

Una realidad, indiferentemente de la tipologia familiar, es que todo el sistema familiar se
ve afectado ante la llegada de un nifio o nifia con TEA o Asperger (Pineda, 2012). Esto
provoca como sefiala Luengo (2016) mayores problemas familiares, conyugales, entre los
hermanos, menor tiempo personal para uno mismo y menos tiempo también para dedicarle a
la pareja, lo que produce diferentes situaciones y emociones en los agentes que intervienen,
entre esas emociones, se destaca el estrés. Por este motivo, el autor Belsky (1984) citado por
Pineda (2012), afirma que lo mejor para disminuir el estrés en los y las progenitores es

apoyarse mutuamente, es decir, centrarse también en la relaciéon matrimonial.

En relacion con lo anterior, un estudio reflejado en la investigaciéon de Luengo (2016)
sefiala como un afadido estresor la sobrecarga que conlleva el cuidado de personas con
autismo, ya que influye en el estado mental y fisico del principal cuidador, que suele ser
siempre la madre. Asimismo, Yafiez (2017) aporta que la falta de suefio en los primeros afios
de la crianza supone un mayor nivel de estrés y, ademas, sefiala que los y las progenitores,
especialmente la mama encuentra dificultoso el dedicar tiempo para si misma y sus

actividades, aspecto que también menciona Luengo (2016).

Por ultimo, dos importantes dmbitos sefalados, en diferentes estudios en el articulo de
Fernandez, Pastor y Botella (2014), como causantes de estrés, es el grado de discapacidad del
o la menor y las conductas desadaptativas o disruptivas que mantienen. Diferentes autores
entre los que se destaca, Tijeras (2017), sefialan que el estrés de los tutores/as esta ligado al
grado de discapacidad del o la menor, que se puede ver intensificado si ese presenta ademas
TDAH o al menos, una parte de la sintomatologia de esta diversidad. Sin embargo, las
investigaciones realizadas hasta la actualidad, no se centran solamente en esta diversidad
acompafiada de otra como el TDAH, sino que van mas alld y sefialan que los padres y madres

con hijos o hijas TEA presentan mayores niveles de estrés y depresion que aquellas familias
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con hijos/as con otras discapacidades como el Sindrome de Down (Dabrowska & Pisula,
2010; Estes et al., 2009; Estes et al., 2013; Hayes & Watson, 2012, citados por Luengo,
2016), o diversidad de caracter mental o fisico (Hoffman et al., 2009, citados por Pineda,
2012). De forma general, Bonis (2016), Eikeseth et al. (2015), citados por Luque et al.
(2017), Baker-Ericzén, Brookman-Frazee & Stahmer (2005), Baker et al. (2003), Belchic
(1996), Cuxart (1995), Konstantareas (1991), Oizumi (1997) y Pisula (2007), citados por
Pozo y Sarria (2014), y Yadez (2017), afirman que criar a un o una menor con TEA supone

mayores niveles de estrés familiar que por otros trastornos o discapacidades.

No obstante, dentro del propio autismo se encuentran diferentes variantes, entre ellas,
Yianez (2017) senala que los padres y madres de los nifios y nifias diagnosticados con autismo
de alto funcionamiento, presentan elevados niveles de estrés a pesar de que sus hijos e hijas
tienen un desarrollo intelectual similar a la media. No obstante, estos y estas menores carecen
de ciertas caracteristicas claves para entender el comportamiento y las emociones de los
demas, lo que los lleva a tener un comportamiento disruptivo que influye directamente en el
estrés de sus progenitores. En la tesis realizada por Yanez (2017) se incluyen a dos autores
importantes por su estudio publicado en el afio 2009, en el que se compara a diferentes
madres de hijos/as autistas con alto funcionamiento con madres cuyos hijos e hijas tienen un
desarrollo tipico normal. Con este estudio, se demostr6é que las conductas del nifio o nifia con

autismo influyen aumentando el nivel que experimentan sus padres y madres.

Siguiendo esta misma linea de estudio, otros expertos sefalados en el estudio de Luengo
(2016) comentan que presentaran niveles de estrés mas altos aquellos padres y madres cuyos
hijos o hijas tengan sus sintomas de autismo mas grave o las habilidades de caracter

adaptativo y/o sociales poco desarrolladas.

En cuanto a las conductas desadaptativas o disruptivas que experimentan los o las menores
autistas o con Asperger, Hall y Graff (2012), citado por Tijeras (2017) realizaron un estudio a
70 padres y madres que tenian nifios con TEA entre edades comprendidas entre 3 y 21 afios
en el que analizaron la relacion entre las conductas desadaptativas con el estrés que sufren los
y las progenitores. En este estudio, se verifico que cuantas mas conductas desadaptativas
como la dificultad para comer, las rabietas, la dependencia, etc., se incrementa el estrés

parental, afirmacion que avalan otros autores en la publicacion de Pozo y Sarria (2014).

En esta misma linea, se aborda también que los y las progenitores encuentran dificultades

a la hora de administrar las diferentes conductas disruptivas que presentan los nifios y nifias
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con TEA, llegando incluso segin Hastings et al. (2005), Lyons et al. (2010), Osborne & Reed
(2009), Yamada et al. (2007), citados por Pineda (2012) y Yaiez (2017) a intentar
sobreproteger al o la menor y a ellos mismos, lo que deriva en situaciones complejas de
sobrellevar y, ademads, a la incomprension de la sociedad con escenas que pueden llegar a ser
“desagradables”. Este acto esta ligado con un estudio realizado por Schmidt e Bosa (2003;
2007), citados en el estudio realizado por Moschini ¢ Schmidt (2017), donde se demuestra
que la victimizacion por la sociedad al/la menor o la incomprension de los ciudadanos hacia
el nifio o nifia con TEA o Asperger, provoca que los y las progenitores se sientan excluidos vy,

ademas, experimenten estrés.

Para cerrar este apartado, los autores Brei et al. (2015) citados por Tijeras (2017),
determinan que las conductas desadaptativas o disruptivas realmente son una fuente de estrés
para los y las progenitores, ya que existe una relacion significativa entre el estrés de los
padres y madres y las conductas que presentan los o las menores, puesto que en ocasiones son
dificiles de asumir. Aspecto que corroboran Pozo y Sarrid (2014) en su estudio realizado para
conocer el estrés parental, que dividieron en tres grandes categorias: el estrés parental por la
propia percepcion de como estaban interpretando su papel de madre o padre; las propias
caracteristicas del nifio o nifia, la gravedad de la diversidad y como afectan en su dia a dia y,
por ultimo, la interaccion entre el progenitor y el o la menor, que, en ocasiones, llega a ser

disfuncional creando estrés en los adultos.

Estos niveles de estrés se pueden medir a través de una prueba creada por McCubbin y
Patterson en 1983, llamada ABCX Model, en el que se puede analizar tanto el estrés que
sufren las madres de personas que son diagnosticadas con TEA como la capacidad que tienen
las madres para adaptarse a los cambios de tener un hijo o hija con el Sindrome de Asperger

(Pozo y Sarria, 2014).

5.2 Estrategias que aplican las familias para sobrellevar el estrés parental
Las estrategias son esenciales e importantes para las familias, ya que en algunos casos las
familias han tenido éxito para afrontar el estrés que padecen y asimilar los nuevos desafios
que es criar a un nifio o nifla con TEA o Asperger. En este sentido, Pozo y Sarria (2014)
confirman que para soportar el estrés por esta nueva situacion es importante conocer las
variables que afectan a este manejo, entre las que se encuentra, el apoyo social, la percepcion
que tenga la persona de la situacion que estd viviendo y, por ultimo, las estrategias de

afrontamiento.
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Siguiendo la idea anterior, durante tiempo atrds ha habido estudios que han demostrado
que la salud de los cuidadores de los nifios o nifias con TEA se ha deteriorado debido a las
estrategias de afrontamiento de caracter desadaptativo, los problemas de conductas de los o
las menores y a los bajos niveles de apoyo social que reciben estas familias por parte de la
sociedad (Boyd, 2002; Davis and Carter, 2008; Lovell, Moss & Wetherell, 2012b; Lai & Oei,
2014, citados por Ruiz (2015). Por este motivo, es necesario que las familias reciban una

orientacion para beneficiar tanto su salud como el bienestar de sus infantes.

Por un lado y apoyando la idea aportada por el anterior autor, se demuestra la afirmacion,
gracias a un estudio realizado por Pozo et al. (2006; 2011) citado por Pozo y Sarrid (2014), en
el que aplicaron el modelo ABCX dividiéndolo en diferentes factores para conocer la
adaptacion psicolégica de los padres y madres de hijos con autismo. Entre los diferentes
factores, propusieron tener en cuenta el apoyo social, la percepcion de la situacion que tenia
la persona a estudiar y las estrategias de afrontamiento. Tras el estudio confirmaron que las
estrategias de afrontamiento de evitacion activa y los problemas de comportamiento estan
asociadas de forma positiva con la variable estudiada, el estrés, hecho que también secundan

los autores Hasting et al. (2005b) citados en la investigacion realizada por Luengo (2016).

Por otro lado, los resultados también mostraban que la percepcidon que tiene la persona de
la situacidn estd asociada de forma negativa con el estrés, asi como también sefiala Hasting
(2005b) citado por Luengo (2016), que las estrategias adaptativas como el afrontamiento
positivo guarda a su vez una relacion negativa con el estrés. En el caso del apoyo social,

solamente se relaciona con el estrés de forma positiva en el progenitor femenino.

Sin embargo, las estrategias que intentan aplicar las familias segiin Pozo y Sarria (2014)
son de afrontamiento, que se basan en el propio afrontamiento, la busqueda de apoyo
emocional y social, la planificacion de las acciones, mantener una actitud positiva y, por
ultimo, tener un poco de humor, lo que puede reducir notablemente el estrés. Aspecto que
también sefialan las autoras Fernandez, et al. (2014) con su investigacion cuyos resultados
confirmaron que las estrategias que disminuyen el estrés son la resolucion de problemas, el

apoyo social y la capacidad para planificar y decidir en qué centrarse.

Siguiendo la misma linea de la tipologia de las estrategias, en la investigacion de Luengo
(2016) se encuentran varios estudios realizados por diferentes autores entre los afos 1993 y
2009, que esclarecen que las estrategias se dividen en adaptativas y desadaptativas. Las

primeras hacen referencia a aquellas que consiguen reducir el estrés en el individuo, asi como
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una respuesta mas positiva, lo que disminuye directamente la reaccién negativa de caracter
emocional. En resumen, se considera que la evitacion es de caracter desadaptativo, mientras

que presentar un afrontamiento activo hace referencia a las estrategias adaptativas.

Centrando el estudio en las estrategias que mas utilizan los y las progenitores, se encuentra
Gray (2003), citado por Luengo (2016), que garantiza que existe una diferencia de género en
cuanto a las estrategias aplicadas; en primer lugar, las madres utilizan mas estrategias de
afrontamiento y, ademas de caracter adaptativo (Hasting et al., 2005; Pozo, Sarria y Brioso,
2014), citados por Luengo (2016). No obstante, les resultaba mas dificil controlar el estrés y
la tristeza en ciertas ocasiones. Asimismo, Gray afirma también, que las madres estan mas
dispuestas a hablar con sus amigos mas cercanos o familiares que los hombres. En cambio,
los progenitores masculinos afrontan mejor el estrés y las situaciones de enfado o tristeza.
Mas adelante, concretamente en 2006, este misto autor sefiala que la forma mas popular de
afrontar el estrés entre los padres y madres con hijos/as autistas es el uso de los servicios
terapéuticos y el apoyo de la familia y, como dato curioso, puesto que es una estrategia que
normalmente es usada por las madres, aparece la religion. Sin embargo, en esta idea difieren
Twoy, Connolly & Novak (2006), citados por Luengo (2016), quienes afirman que la
busqueda de diferentes apoyos sociales, asi como, la focalizar la atencion en lo primordial
son las estrategias mas utilizadas por ambos progenitores, relevando a un segundo plano la

religion.

En esta misma linea de investigacion, se encuentra un estudio realizado por Ferndndez, et
al. (2014) con una muestra de los padres y madres de 81 nifios de 5 a 9 afios, entre ellos 39
nifos tenian un diagnodstico de TEA. En esta investigacion utilizaron como uno de los
instrumentos claves el cuestionario de estilos y estrategias de afrontamiento al estrés disefiado
por Fernandez-Abascal en el afio 1997. Este constaba de 72 items, de los cuales 18 aludian a
diferentes estrategias (negacion, reaccion depresiva, distanciamiento, control emocional,
evitar el afrontamiento, apoyo social, etc.). Como resultado a este estudio se llegd a la
conclusiéon, que las estrategias negacion y el control emocional son factores estresantes
cuando se niega rotundamente el problema, ya que esto se considera una estrategia evitativa,
asi como el mayor control emocional, aumenta el estrés parental en el intento de querer

dominar al o la menor.

Por otro lado, Yafiez (2017) sefiala que existen diferentes estrategias de afrontamiento que

toman los tutores/as de los/las menores con autismo o Asperger, estas estrategias son:
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- Estrategias de afrontamiento emocionales: estas son caracteristicas de las fases
iniciales, donde la familia recibe el diagnostico. Son de cardcter nuclear puesto que
los y las progenitores suelen aplicarlas en esta fase. En estas estrategias normalmente
aparecen los sentimientos de ira, culpa, enfado, rechazo, frustracion, amor, tristeza,
etc. Normalmente, los padres y madres suelen reprimir estas emociones, por lo que
este tipo de estrategia es poco usada ya que también se sienten expuestos ante la
incomprension de la sociedad.

- Estrategias de afrontamiento con caracter de autocuidado: en la que los tutores/as
sefialan que con bastante asiduidad se olvidan del cuidado propio y de la pareja,
quedando est4 en un segundo plano, sacrificando el matrimonio en ocasiones.

- Estrategias de afrontamiento conductual. Estas estrategias se dividen en cuatro
vertientes, una es la busqueda de informacion, que es bastante seria y peligrosa,
puesto que los padres y las madres buscan informacidn para ayudar y comprender a su
hijo; sin embargo, no se sienten respaldados por los profesionales de este ambito, por

lo que recurren a Internet, la television, libros, etc.

Otra vertiente es la intervencion en el o la menor, que se destaca por la terapia
personalizada en los centros especializados, asi como las atenciones en casa. Los padres y las
madres en este tipo de estrategias adoptan diferentes posiciones, puesto que hay quienes se
decantan por una terapia en casa, adoptando un papel de terapeuta; y otros que prefieren
integrar los objetivos dados por el centro especializado en las rutinas de la familia y sin
abandonar el rol de padre o madre y fomentando la autonomia del o la menor y la

consecucion de nuevos conocimientos.

Por ultimo, dentro de este mismo dmbito se encuentran los apoyos sociales formales e
informales. Para los primeros, es primordial para los familiares establecer contacto con otros
progenitores que se encuentren en una situacion igual o parecida, este contacto lo realizan a
través de diferentes asociaciones creadas con este fin, de las escuelas y en las propias

clinicas.

En cuanto al apoyo informal se entiende como el complemento que necesitan las familias
para entablar el contacto social con amigos y familiares de caracter ludico, es decir,
exclusivamente dedicado a disfrutar del tiempo libre. Ademads, este contacto también
beneficia al o la menor puesto que pueden socializar de una forma diferente a la suele suceder

en el colegio.
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Si se enfoca este estudio hacia los cuidadores externos a los y las progenitores, se puede
observar en un estudio reflejado por el autor Ruiz (2015) en su investigacion, que debido a la
experiencia y a la resiliencia en el sentido de la capacidad para afrontar y superar las
situaciones estresantes obteniendo resultados positivos, estos individuos tienen mas
habilidades para poner en practica estrategias de afrontamiento mas efectivas para sobrellevar
el estrés y, por consiguiente, sufren menos dafios en su salud mental y fisica. En este sentido,
Bekhet, Johnson y Zauszniewwski (2012), citados por Luengo (2016), sefialan que la
resiliencia en aquellos padres y madres que poseen indicadores mas altos supone también que
tienen mas habilidades (autoeficacia, aceptacion y optimismo) para sobrellevar los problemas
que derivan de cuidar a sus hijos o hijas Asperger o autistas. Ademas, como se estudio en el
epigrafe anterior, las causas del estrés, estos autores identificaron como factores de riesgos
para aumentar el estrés tanto la gravedad de la discapacidad como el estado mental del

progenitor y el grado de satisfaccion en cuanto a su paternidad o maternidad.

5.3. Estrategias que aplican los hermanos/as de nifios/as con Trastorno del Espectro
Autista o Asperger
Existen diversos estudios que tratan sobre las familias, sin embargo, hay muy pocos
centrados en la importancia que tienen los hermanos/as de un nifio/a diagnosticado con TEA
en la vida de este o el simple hecho, de observar y constatar las estrategias que emplea el
hermano/a sin TEA para afrontar la diversidad de su hermano/a en los entornos familiares,

personales o sociales, asi como para afrontar el estrés que pueda experimentar.

Tras la revision de diferentes articulos que abordasen la tematica de las diferentes
estrategias que utilizan los hermanos/as de los nifios/as con TEA, autores como Tlalpachicat
y Lucio (2019) sefialan que estos sujetos utilizan en su mayor parte habilidades de caracter
disfuncional, es decir, estrategias basadas en el aislamiento social, enojo, autoagresion u
oposicion, seguido en menor medida de estrategias emocionales como el miedo o la tristeza.
Finalmente, en ltima posicion, se encuentran las estrategias de caracter funcional entre las
que se encuentran negociacion, resolucion de problemas, adaptacion, etc., concluyendo con la
poca aparicion de la autocritica. Ademas, este estudio demuestra que los nifios/as mas

pequetios aplican estrategias centradas en la emocion.

Asimismo, con este estudio Tlalpachicat y Lucio (2019), analizan que los problemas de
estas personas, normalmente, estan directamente relacionadas con las estrategias aplicadas,

problemas como desobedecer a los y las progenitores o desafiar a los adultos de su entorno,
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asi como las autolesiones, la depresion o el miedo al fracaso escolar o a los problemas
familiares, demuestran que las estrategias utilizadas no son suficientes para afrontar el estrés

o las situaciones que viven los hermanos/as de los nifios/as con TEA.

En esta misma linea, diferentes autores incluidos en la investigaciéon de Solomon & Chung
(2012), Luengo (2016) y Yafiez (2017), afirman que estos nifios/as se sienten enfadados,
celosos, tristes o relevados a un segundo plano en relacion con la atencidon proporcionada por
sus progenitores a su persona, ya que normalmente el nifio/a con TEA recibe mas atencion.
Esta desatencion por parte de los tutores/as provoca en los y las menores los sentimientos
nombrados con anterioridad, lo que provoca en ellos comportamientos desafiantes, mayores

problemas emocionales, mayores niveles de estrés, entre otros aspectos.

Otro aspecto que influye negativamente en los hermanos/as sin TEA segun Yafiez (2017),
Luengo (2016) y Safer (2002), citado por Solomon & Chung (2012), es la responsabilidad
afiadida que se les presenta, ya que normalmente son los que mas tiempo pasan con el
diagnosticado con TEA para ayudarle a desarrollar su lado afectivo, comunicativo, social,
etc., lo que lleva al hermano o hermana con desarrollo tipico normal un aumento en sus
responsabilidades como niflo/a, llegando incluso a convertirse en segundos cuidadores para
estos nifios/as con diversidad. O por el contrario, segun Yanez (2017) y Solomon & Chung
(2012) la desinformacion que reciben sobre la patologia de su hermano/a pueda afectar
negativamente, ya que no se explican por qué sus hermanos si pueden hacer ciertas cosas y
ellos no, como se demuestra en estudio realizado por Yanez (2017) a un total de 139
participantes, concretamente 49.5% varones y 50.4% mujeres que eran padres y madres de
ninos/as diagnosticados con TEA y, que ademas, formaban parte de la unidad de pacientes de
Salud Mental Infanto Juvenil (USMIJ) de Coérdoba. En este estudio se realizaron diversas
entrevistas a los grupos focales conformados uno por los padres y otro por las madres, en el
cual se apoyard la afirmacion anterior con este extracto de entrevista, “mi hija lo que no
entiende con la edad que tiene, con cinco arnos, porque a ella le rifio cuando hace algo y si lo
hace su hermano no...”. Esto conlleva a que los nifios/as de desarrollo tipico normal se
puedan ver influenciados por las caracteristicas del hermano/a con TEA como las actitudes, el

comportamiento, la comunicacion y los berrinches (Ruiz y Tarraga, 2015).

Por ultimo, Luengo (2016) y Pineda (2012) sefialan que el estrés de estos nifios y nifias

puede aumentar debido a los problemas parentales que experimentan en sus casas, ya que, en
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muchos de los casos, los y las progenitores terminan separandose, produciendo que los o las

menores adopten estrategias como sefialan Tlalpachicat y Lucio (2019) disfuncionales.

5.4. Familias y modelos de intervencion para afrontar el estrés
Este epigrafe surge tras la necesidad de ayudar a las familias a cuidar y supervisar la
relacion con sus hijos/as, asi como también la que tienen sus hijos/as con un desarrollo tipico
normal con los y las menores que tienen autismo o asperger, para evitar mas conflictos y
desafios de los ya previstos. Sin embargo, este objetivo puede ser dificil de cumplir ya que en
algunos momentos las madres y los padres se ven obligados a atender de forma mas directa y

continua al/la menor con diversidad (Yanez, 2017).

Ademas, como ya se ha observado en los epigrafes anteriores, se deduce que, en
ocasiones, hacer frente a los diferentes desafios que se enfrentan las familias al tener un hijo
o hija con TEA o Asperger en la familia, puede conllevar a un estrés cronico que puede
perjudicar la salud de los y las progenitores tal como sefialan diferentes estudios analizados

por Ruiz (2015) en su tesis doctoral.

Este apartado se divide en el estudio de dos vertientes, intervenciones dirigidas a los y las
menores para controlar los problemas de conducta e intervenciones con los familiares para
aprender a manejar las situaciones y reducir el estrés. Siguiendo esta idea se halla que existen
una gran cantidad de estudios, como sefiala Yéanez (2017) en su estudio, dirigidos a la
intervencion directa sobre los/las menores dejando de lado las necesidades de los y las
progenitores. En este sentido, se observa que hay diferentes estudios que han evaluado qué
efecto indirecto tienen las investigaciones que estan disefiadas con el objetivo de reducir los
problemas de conductas de los y las menores sobre el estado de salud mental de los
cuidadores o cuidadores. Autores como Drew et al. (2002), Salt et al. (2002), Smith, Groen y
Wynn (2000) y Tonge et al. (2006), citados por Ruiz (2015), afirman que este tipo de
intervenciones si reducen los niveles de estrés de los encargados de cuidar a los y las

menores.

No obstante, las investigaciones o estudios relacionados con la tematica de ayudar y
ensefar a gestionar el estrés en los padres y las madres son realmente escasos. Mas bien,
existen mas cantidad de estudios relacionados con las intervenciones grupales en los
cuidadores/as informales de las personas con autismo o Asperger, cuyos resultados finales

afirman que aplicar una orientacién o intervencion de caracter cognitivo-conductual tienen
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mejores resultados a la hora de la percepcion del estrés (Singer, Ethridge y Aldana, 2007,

citado por Ruiz, 2015).

En cuanto a la existencia de nuevos enfoques terapéuticos para tratar con las familias, se
encuentra el Mindfulness, con resultados positivos para la salud de los y las progenitores de
hijos o hijas con TEA en una gran cantidad de investigaciones realizadas por diferentes
autores entre los afios 2006 y 2013 que estan incluidos en la investigacion de Ruiz (2015).
Concretamente, en un estudio, realizado en el 2006 por Singh y otros autores, a cuatro padres
y madres que tenian un hijo o hija autista, demostr6 que un programa centrado en la
orientacion para que los y las progenitores sepan como interactuar con los o las menores, en

las familias con estas caracteristicas reduce los niveles de estrés.

Siguiendo esta linea de estudio, se encuentran otros autores que demuestran que los
programas Mindfulness aplicados en familias con hijos/as con TEA o Asperger, reducen
notablemente el estrés, la depresion y la ansiedad, ya que segun sefiala Bluth et al. (2013)
citado por Luengo (2016), esta tipologia de intervencion incide también en los recursos que

tienen los padres y madres.

En Cuba, las autoras Fernandez-Véazquez, Figueredo-Vila y Blanco-Tamayo (2017),
disefiaron un programa de intervencion llamado “Comunicate con tu hijo” cuyo objetivo
principal era ayudar a los padres y las madres a comunicarse con su hijo/a autista, debido a
que esta habilidad en estas personas es deficitaria. Para elaborar este manual, trabajaron con
una muestra de dos nifios autistas de edades entre 2 y 5 afios, sus familias, un maestro y un
especialista en comunicacion y lenguaje. Para llevarlo a cabo, aplicaron dos métodos, uno de
caracter teorico (revision bibliografica, andlisis y sintesis) y, otro de caracter empirico

(entrevistas, observaciones, encuestas a las familias y especialistas).

Este manual contiene un lenguaje coloquial y facil de comprender para el lector, lo que le
permite a su vez reflexionar sobre lo que lee y qué es mejor para su caso, personalizando de
esta forma el objetivo de cada familia. Prima las relaciones de afecto y un clima
emocionalmente positivo y agradable en el hogar para que el o la menor y los y las
progenitores puedan llevar a cabo las actividades propuestas. Estd conformado por diferentes
epigrafes, en primer lugar, aparece las consideraciones generales, donde estd redactado y
clarificado el Trastorno del Espectro Autista y la importancia que tiene la comunicacién. En
segundo, en las orientaciones generales muestran como trabajar con personas que tienen

autismo, para ello, destinan siete temas. En este mismo tomo, dieciséis temas se basan en las
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orientaciones especificas para la comunicacion con teoria y practica, con ilustraciones para su
mejor entendimiento. En anexos se podran observar algunos ejemplos de actividades que

aparecen en este manual (ver anexo 1).

Estas autoras defienden la importancia de la atencion temprana, al igual que otros autores
en sus estudios como Vidal (2017), Tijeras (2017), Luengo (2016), Mcintyre & Barton
(2010), estos ultimos, aluden que la intervencion temprana o la educacion especial para la
primera infancia (EI / ECSE, siglas en inglés), tiene una gran variedad de practicas y
tratamientos cuyos resultados son positivos para losy las menores autistas y sus familiares.
Este aspecto también lo secunda la Academia Estadounidense de Pediatria (American
Academy of Pediatrics) que recomienda que los y las menores de 6 afios que tengan un
diagnostico de TEA reciban servicios educativos por semana. No obstante, es cierto que no
existe un tratamiento estandar para el autismo, por lo que muchos progenitores terminan
usando métodos que no estan cientificamente comprobados, como la educacion en
integracion sensorial, la terapia del lenguaje o habla, entre otros. Estos resultados lo
confirman los autores Mclyntre & Barton (2010) con su estudio sobre qué servicios obtienen

las familias en una atencidn temprana.

Por otra parte, Vidal (2017) en su estudio de caso proporciona una serie de senales a los y
las progenitores que pueden ser de alarma para que detecten a tiempo si necesita una
evaluacion por un especialista y asi, iniciar la atencion temprana. Etas sefiales estdn basadas
en los autores Alcantaud, Rico y Lozano (2012) que estan citados en el articulo de la autora

Vidal (2017):

* No observar sonrisas u otras expresiones de satisfaccion o alegria a partir de los 6

mescEs.

* No responder a sonidos, a expresiones de alegria como la sonrisa u otras una vez

superado los 6 meses.
* Ausencia del balbuceo.
* No mantener la mirada hacia una persona o directamente no mirarla.

« No hay una respuesta ante algunos gestos sociales como sefialar, decir adios

gestualmente, etc., a partir de los 24 meses.
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* Observar una decadencia o pérdida de lenguaje o la habilidad social a medida que avanza

su desarrollo.

En su estudio, Vidal (2017) sefiala una serie de intervenciones en la persona autista y uno
que va enfocado hacia la familia de esta persona que se denomina intervenciones basadas en
la familia, basadas en la orientacion a las familias para proporcionarles y darle la oportunidad
de entrenar las estrategias necesarias para favorecer el desarrollo integral del o la menor con
TEA o Asperger. Ejemplos de estas intervenciones son los Programas PBS (Family-Centred

Positive Behaviour Support Programs) y Programa Hanen (More than Words).

Por ultimo, esta autora sefiala que es importante el papel que juega la escuela y la familia
ya que el trabajo educativo es importante para la adaptacion y desarrollo de estas personas en

todas las etapas de su vida.

Otros métodos modernos para ayudar a estas familias son los terapeutas familiares cuyas
funciones se divide en cuatro aspectos, proporcionar informacion basica que existe sobre el
autismo; identificar los diferentes desafios para la obtencion del diagndstico que se enfrentan
los y las progenitores; disefiar un programa terapéutico para la familia y el o la menor con
autismo Yy, por ultimo, ayudar a los familiares a entender sus emociones y los cambios a los
que se enfrentan (Solomon & Chung, 2012). Estos profesionales deben y tienen la capacidad
para tratar de forma flexible los diferentes problemas a los que se enfrentan estas familias
como el acceso a un trabajo, el desequilibro en el trato entre los diferentes miembros de la

familia, ensefiara a regular los sentimientos, entre otros aspectos claves.

Fuera del marco de las intervenciones disefiadas para estas familias, se pueden encontrar
una gran cantidad de familias que recurren a una continua busqueda de la “cura” para sus
hijos o hijas, llegando a implementar en la vida del pequefio/a dietas, medicina no
convencional, terapias, entre otros métodos que, en ocasiones, pueden llegar a ser

perjudiciales y de un gran costo econdomico (Luengo, 2016).

5.5. Relacion familia-escuela
La relacion entre la familia y la escuela es esencial, puesto que una buena comunicacion y
compenetracion beneficia a todos los implicados en el proceso educativo. Esta relacion
empieza con la intencion de ambos agentes educativos, por un lado, los docentes y, por otro
lado, las familias. Por parte de los docentes esta relacion se funda a través de las principales
funciones que estos tienen como trabajar en colaboracion con otros maestros, planificar y

adaptar las diferentes actividades disefiadas, asi como la evaluacion, ayudar al estudiante en
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todos los ambitos (cognitivo, social y emocional), proporcionar informacidon, guiar y
mantener una comunicacion constante con los tutores/as del alumnado, sobre todo, con
aquellos alumnos y alumnas NEAE (Parand, 2016, citado por Silva et al., 2019). Siguiendo la
misma linea de investigacion, se encuentran Gray (2002b), Sen & Yurtsever (2007), citados
por Yafiez (2017), que sefialan que los apoyos por parte de los centros educativos y de las
instituciones en general, son mas importantes a medida que avanza la edad del sujeto, sobre
todo en las edades de la adolescencia y adultez, puesto que las familias que si reciben ayudas

tienen mejor relaciones interfamiliares y salud.

En un estudio realizado por Silva et al. (2019), en el que se entrevistaron a seis docentes
expertos en la educacion especial, se llegd a la conclusion que los maestros requieren y piden
mas ayuda y participacion por parte de las familias, ya que la principal conclusion a parte de
la incapacitacion para la ensefianza de este tipo de estudiantes es la ausencia de la
participacion familiar. El aumento de la participacion familiar favoreceria la vida social del
alumnado autista o Asperger, puesto que el aislamiento social surge mds por la propia
sociedad que por la incapacidad del o la menor y, desafortunadamente, este se inicia en el
seno familiar ya que por miedo al rechazo y a la diversidad, evitan que el o la menor se
relacione con otras personas (Cruz, 2014, citado por Silva et al., 2019). Asimismo, la relacién
familia-escuela también ayudaria en la mejora del comportamiento de los nifios y nifias con
TEA o Asperger, ya que seria una intervencion efectiva que se inicia desde edades tempranas,

antes de la propia escolarizacion.

Tal y como indican, Moschini e Schmidt (2017), en ocasiones el tener un hijo o hija con
TEA o Asperger en la familia, puede dificultar la relacion con la escuela, por este motivo, es
esencial que estas familias reciban una atencidn especial que permita orientar a estas familias
en como participar, qué hacer para actuar con el/la menor y evitar las situaciones estresantes.
Puesto que, al aumentar las demandas de las familias con menores autistas o con Asperger,
pueden interferir en las relaciones con el centro escolar, lo que aumenta el estrés en todos los

agentes que intervienen y, por consiguiente, dafiar la educacion del o la menor.

En este sentido, en diferentes investigaciones se alude a la necesaria revision de los
diferentes modelos propuestos para la participacion de los padres con hijos e hijas con
Trastorno del Espectro Autista y con Asperger. Para ello, Moschini e Schmidt (2017) insisten
en que es necesario atender a los factores que inciden en las relaciones familiares con

menores autistas como es el estrés parental, también tener en cuenta facilitar la comunicacion
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entre la escuela y la familia para conseguir verse como un conjunto con un mismo fin. Con
estas recomendaciones, también se aumentara la participacion de los padres en cuanto a la
inclusion de los nifios y nifias en la escuela, ya que en las edades tempranas estos menores
necesitan el apoyo de los familiares para mejorar su comunicacién e interaccion social
(Yaegashi, Miranda y Komagome, 2001, citados por Moschini e Schmidt, 2017). Para el
¢xito de estos programas, segin New Zealand Ministry of Health and Education (2008)
citado por Luengo (2016), sefiala que es necesario abordar la intervencion desde un enfoque
multidisciplinar para que el o la menor y la familia evolucionen y, donde, ademas, estén

integrados los centros educativos, la familia y el contexto donde se desarrolla el o la menor.

Ja Grzybowsli & Wagner (2010) citados por Moschini e Schmidt (2017) sefialan que
existen dos formas de participacion parental, directa e indirecta, estas se diferencian en que la
primera hace referencia a que los padres y las madres participan por la relacion entre
progenitores e hijos. Es decir, estas acciones estan vinculadas directamente a las acciones que
los padres y las madres desarrollan con sus hijos e hijas como el cuidado o como pasar el
tiempo libre. La segunda forma de participacion alude a cuando existe una interaccion entre
la propia familia y la escuela, en el que se deben cumplir una serie de requisitos entre padres,
madres, hijos/as y escuela para generar un clima emocional estable para trabajar y, sobre
todo, entender que a pesar de ser agentes distintos es importante una participacion conjunta

para conseguir una mejor educacion.

Es importante destacar como en ocasiones se entiende la participacion familiar en las
escuelas. Esta participacion a veces es entendida como las reuniones entre los y las
progenitores y los y las docentes, intentar mantener una comunicacion continua entre la
escuela y las familias y atender a las tareas escolares (Carvalho, 2000, citado por Moschini e
Schmidt, 2017). Pero es necesario entender que la relacion entre la familia y la escuela debe
ser algo mas, debe ser una integracion entre los dos dmbitos o sistemas que favorezca la
educacion de los nifios/as y que cubra las necesidades de los familiares, sobre todo en la

Educacion Especial.

Las principales dificultades a las que se enfrentan ambos sistemas para cooperar se basan
en el conocimiento y las experiencias que se viven. Esto quiere decir segun Moschini e
Schmidt (2017) que en ocasiones los padres se pueden llegar a convertir en expertos y se
niegan a participar y confrontarse con el centro educativo, por ello, Laluvein (2001, 2003,

2010) citado por Moschini e Schmidt (2017) sefiala que los padres realizan miles de busqueda
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sobre las limitaciones o capacidades que tiene su hijo o hija por la condicidn de autista, lo que
le permite saber una gran cantidad de conocimientos sobre esta diversidad, lo que puede ser
una dificultad para los docentes de los/las menores para tratar con los padres y las madres,
debido a la incapacidad que tanto se le nombra a estos profesionales en las distintas
investigaciones (Nunes et al., 2013, citado por Moschini e Schmidt, 2017). Sin embargo, esto
puede llegar a ser positivo pues como sefala Oliveira (2002), citado por Moschini ¢ Schmidt
(2017), la escuela no debe verse solamente como un agente que proporciona informacion a
los familiares, también debe considerarse como un espacio que necesita y debe aprender

constantemente, lo que beneficia a todos los implicados.

Por ultimo, es importante destacar que la escuela debe evitar el acoso escolar, por eso, es
esencial que se encargue de formar al resto de estudiantes para prevenir acciones que no son
agradables para ningun ser humano, ya que a veces los y las progenitores de estos menores
tienen miedo de como pasara el dia su hijo o hija en la escuela (Moschini e Schmidt, 2017).
Estos mismos autores, sefialan que el acoso escolar lo sufren mas aquellos nifios y nifias que
tienen autismo, debido a su falta de habilidad comunicativa y social, lo que perjudica en
ocasiones el flujo de comunicacion entre la familia y la escuela, ya que existen ciertos
episodios que la escuela no le cuenta a la familia. Por este motivo, estos expertos avalan que
es importante implicar a las familias de estos alumnos en la escuela, aumentando su

participacion y, también, aumentando la fluidez en las comunicaciones familia-escuela.

Por estas razones expuestas anteriormente, la participacion familiar es imprescindible y
esencial para la mejora del desarrollo del o la menor, asi como para los agentes educativos
implicados. También es necesario continuar en casa lo aprendido en la escuela para reforzar

los nuevos conocimientos y los ya adquiridos (Silva et al., 2019).

6. Discusion y conclusiones

En este estudio se realiz6 una revision bibliografica de caracter descriptivo de diferentes
articulos donde se analizaba el estrés que padecen las familias que tienen hijos o hijas con
TEA o Asperger, concretamente los y las progenitores y los hermanos/as. También se
investigd acerca de las intervenciones psicopedagdgicas existentes para esta poblacion, asi
como las estrategias que estos sujetos ponen en practica para sobrellevar los cambios, la

nueva situacion y el estrés.

Tras el analisis exhaustivo de los diversos documentos seleccionados se observa, que, en

estos articulos publicados en los tltimos diez afios, no existe una gran cantidad ni variedad de
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documentacion que haga referencia a las posibles intervenciones que se pueden aplicar con
estos sujetos. Por este motivo, se plantea la necesidad de abordar este vacio para ayudar a las
familias y a los propios niflos y nifias que tienen un diagnoéstico de TEA o Asperger. No
obstante, si se puede determinar que hay una gran cantidad de articulos que tratan sobre el
estrés familiar, asi como las causas de este y las estrategias que aplican los padres y las

madres de estos nifios y nifias para afrontar la diversidad.

En esta misma linea, también se observa que hay un nimero reducido de documentos que
traten sobre los hermanos o hermanas de los y las menores autistas o con asperger. Sin
embargo, si se compara la cantidad entre lo planteado anteriormente y esta nueva tematica, se
observa que si existen mas articulos que aborden las estrategias usadas por los hermanos/as
con desarrollo tipico normal; del mismo modo sucede con la tematica planteada en cuanto a
la importancia que tienen estos para ayudar al/la menor autista o con Asperger a desarrollarse

integramente y mejorar su capacidad de comunicacion y socializacion.

No obstante, se puede concluir que los articulos seleccionados confirman que los y las
progenitores aplican diferentes estrategias para sobrellevar el estrés. Del mismo modo autores
como Tlalpachicatl y Lucio (2019) afirman que “generalmente son las madres quienes se
dedican al cuidado de los hijos e hijas y las tareas del hogar mientras los padres trabajan, o
quiza se trata de padres ausentes como en el caso de algunas familias monoparentales™.
Afadido a esto, normalmente, las madres son las que renuncian al trabajo o les cuesta mas
adquirir un puesto en el mercado laboral debido a las horas de cuidado que requiere el nifio o

nifia con TEA o Asperger.

A pesar de estos datos, los estudios demuestran que las madres aplican estrategias mas
adaptativas que los padres y, también, recurren mas al apoyo social para disminuir los
problemas que viven y el estrés al que estan sometidas. Por otro lado, los padres tienden a
pasar mas tiempo fuera de casa por ser el sustentador principal y las estrategias mas utilizadas
por ellos son las de caracter evitativo, aunque manejan mejor el estrés que las madres.
Respecto a esta tematica, se puede observar que normalmente los estudios se centran mas en
el progenitor femenino antes que en el masculino, por esta razon, es dificil encontrar articulos

que aborden el papel que ejerce el padre ante estas situaciones.

También es preciso destacar que criar a un o una menor con TEA o Asperger es un desafio
constante y que requiere de una atencion especializada para los/las afectados/as, en este caso,

los padres y las madres. Esto debe efectuarse no solamente con fines sanitarios como el

43



&

Universidad FacuLtap pe. / EDucAci6n
de La Laguna “Uwivensioan sr | ‘//7 A LAGUN A

bienestar psicologico de los y las progenitores sino también como una necesidad social y
educativa para los que intervienen. Asimismo, es necesario ensefarles diferentes técnicas y
actividades que favorezcan la adaptacion de todos los miembros de la familia para una mejor
relacion familiar (Beckman, 1991; Dababnaha & Parishb, 2015; Dardas & Ahmad, 2014b,
citados por Yafez, 2017).

En cuanto a las estrategias que aplican los hermanos o hermanas con un desarrollo tipico
normal se encuentran en mayor rango de uso aquellas disfuncionales como el aislamiento
social, la autoagresion, oposicion o enfado, seguido en menor medida de las de caracter
funcional como son la resolucién de problemas, adaptacion, negociacion, comprension, etc.
Asimismo, es preciso destacar que cuanto menor es el hermano o hermana sin TEA utilizan
mas estrategias centradas en la emocidon como el miedo o la tristeza. En esta investigacion se
destaca, ademas, que este hecho se puede agravar con la atencion que los padres y madres
dividen entre sus hijos/as, normalmente, el o la menor con TEA recibe mas atencion que el
otro hermano/a lo que puede perjudicar al desarrollo del segundo y a la visidon que este tiene
sobre su hermano. En esta misma linea, también se afiade la desinformaciéon como un hecho
que no favorece a la relacion entre hermanos y hermanas, puesto que realmente los y las
menores que no tienen autismo no saben qué tiene su hermano/a, porqué actia asi y como

podria ayudarlo/a.

Para favorecer la educacion e integracion de todos los miembros familiares, es clave
fomentar la relaciéon familia y escuela, ya que como sefiala Bolivar (2006, p.121) es
importante “poner en conexion las acciones educativas escolares con las que tienen lugar
fuera del centro escolar y, muy especialmente, en la familia.” Esto facilitara una relacion en
la que las responsabilidades seran compartidas entre el centro escolar y los y las progenitores
de los y las menores, especialmente, este hecho facilita ir la integracion e inclusion de los
nifios o nifias con TEA o Asperger y la relacion interfamiliar en todos los miembros de la

familia.

La actual revision cuenta con varias limitaciones. Por un lado, en cuanto a la bisqueda en
las diferentes bases de datos, resulta complicado encontrar documentos que traten sobre el
estrés que sufren estas familias y que, ademads, incluyan métodos o intervenciones para
reducir el nivel de estrés en los y las progenitores o ayudar a regular las emociones que
intervienen en el proceso. Lo normal, ha sido encontrar articulos que abordasen el modo en

que surgia el estrés o las posibles formas en que las familias intentaban manejar las nuevas
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situaciones. Asimismo, el uso de filtros en las diferentes bases de datos en ocasiones
eliminaba documentos que eran necesarios para esta investigacion (limitacion en la filtracion
de articulos), esto ha podido llevar a no incluir articulos que posiblemente fueran relevantes

para este estudio.

Por otro lado, si se aborda la revision de las palabras claves utilizadas se puede sefialar que
la generalidad aporta mas cantidad de documentos que las palabras claves especificas de un
término, por este motivo, se recomienda realizar una revision de la generalidad a la

especificidad.

Respecto a los articulos, como ya se menciond anteriormente es dificil encontrar
bibliografia que haga referencia a las intervenciones disefiadas para ayudar a disminuir los
niveles de estrés, asi como las estrategias que utilizan los progenitores masculinos. En esta
misma linea, es preciso sefialar la escasa cantidad de documentos que tratan sobre la

importancia de los hermanos y hermanas para estos sujetos.

También se podria considerar una limitacion el no incluir articulos en otras lenguas que no
fuesen las seleccionadas, aunque afecta en menor medida, puesto que la mayoria de los

documentos de esta temdatica se encuentran escritos y publicados en dichas lenguas.

Tras la realizacion de este estudio bibliografico se llega a la conclusion de que es
necesario ampliar las investigaciones de esta temdtica ya que existen pocos recursos
dedicados a estas familias que les ayuden a sobrellevar las diferentes situaciones a las que se
enfrenta que generan estrés. Sin embargo, con los articulos seleccionados puede inferir una
conclusién en torno al hecho de que los factores estresantes son diversos y se pueden dar en
todos los ambitos de la vida (economia, familia, diagnostico, diversidad, grado de la
discapacidad, autopercepcion, etc.). Igualmente parece ser evidente que las estrategias
aplicadas por los y las progenitores difieren en cuanto al género y que el papel de los
hermanos es esencial para mejorar el desarrollo del o la menor con autismo en aspectos como
la comunicacion y la interaccion con otras personas. Asimismo, se debe destacar que se
necesita una mayor documentacién para cubrir las estrategias que aplican los hermanos y

hermanas con un desarrollo tipico normal.

Por ultimo, una posible linea de investigacion podra ir encaminada a abordar el problema
de como afrontan el estrés los padres y madres al poner las vistas hacia el futuro de su
préjimo, asi como ampliar las intervenciones para esta poblacion. Un ejemplo de la primera

linea mencionada se puede encontrar en la investigacion realizada por los autores Manente,
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Maraventano, LaRue, Delmolino & Sloan (2010) publicada en la revista The Behavior

Analyst Today, en el volumen 11, numero 1, en el afio 2010.

En cambio, respecto a la segunda linea de investigacion, se considera que es de vital
importancia puesto que existe muy poca bibliografia sobre esta tematica tan importante para
el beneficio de todos los implicados en la educacion tanto formal como no formal. Ademas,
este master ha ofrecido la oportunidad de aprender la importancia que tiene la orientacion
tanto en el plano educativo formal como no formal. Esto es asi no solamente para el
alumnado, sino también para las familias que suponen un eje importante, reconociendo la
necesidad de establecer un vinculo de responsabilidades conjuntas que beneficien a todos y a
todas. Asimismo, este proceso se viene intentado trabajar desde la Ley General de Educacion
y Financiamiento de la Reforma Educativa (LGE) de 4 de agosto de 1970, que fue la primera
en implantar una asociaciéon para las familias. Esto suscita la necesidad de pensar y
considerar que la familia es esencial para la educacion e inclusion de todos y todas y, por
consiguiente, es necesario orientar y formar a las familias en las diferentes necesidades que
presentan, en este caso, el afrontamiento del estrés a través de diferentes proyectos de

innovacion o intervenciones psicopedagogicas.
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8. Anexos
Anexo 1

“No me hables demasiado, ni demasiado deprisa. Las palabras son “aire” que no pesan
para ti, pero pueden ser una carga muy pesada para mi. Muchas veces no usas la mejor
manera de relacionarte conmigo”.

- Para que te comprenda es necesario que utilices un lenguaje concreto y de pocas

palabras. Dile exactamente lo que tiene que hacer. Ejemplo: si quieres que se siente le

diras siéntate y la silla donde se va a sentar debe estar cerca de él.
- Hablale siempre de frente nunca de espalda.
- Evita cada vez que puedas utilizar los diminutivos. Ejemplo: al plato decirle plato.

- Es muy conveniente nombrar los objetos siempre de la misma forma. Ejemplo: a todo

lo que se ponga en el pie decirle zapatos.

- Aunque tu nifio no hable es muy conveniente establecer rutinas en el lenguaje.
Ejemplo: Todos los dias cuando se levante dale un beso y dile buenos dias. Cuando
se vaya a acostar dale un beso y dile hasta mafiana. Cada vez que se vaya de un lugar

invitalo a despedirse diciendo chao o adios.

- Resulta muy util ensefarle el significado de las cosas cuando las esté utilizando.
Ejemplo: cuando le vayas a ensefiar la palabra pelota debes jugar con ella, que el nifio

la toque, que la tire...

- Realiza juegos en los que puedas interactuar poco a poco con tu hijo sin que este lo
rechace. Puede ser: Juego “Tope-tope”. Carga al nifio y ponlo frente a ti. Acerca tu
frente a la suya al mismo tiempo que dices “tope- tope” y cuando choquen dices

“;Bum!”” Repite la accion varias veces.

- Juega con tu hijo a las cosquillas. Comienza por sus manos hasta llegar al tronco

aumentando las cosquillas debajo de las costillas. Hablale mientras juegas.
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