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Resumen

Entendiendo el papel fundamental que juega el afrontamiento del diagnostico y la
implicacion de las familias en el 6ptimo desarrollo emocional de los nifios con TEA, en
este trabajo se analizan tres investigaciones basadas en el Modelo Doble ABCX para
profundizar en las variables que influyen en este afrontamiento y qué podemos hacer

desde la escuela para contribuir a que sea lo mas satisfactorio posible.
Palabras clave

TEA, afrontamiento familiar, Modelo Doble ABCX, SOC, estrés.
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1. Justificacion

El objeto de este estudio es contribuir a la identificacion de las estrategias de
afrontamiento de los padres de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
(TEA), considerando que tal afrontamiento tiene un peso crucial en el desarrollo
posterior de las dinamicas familiares, la relacion entre la familia y la escuela y, en

definitiva, el desarrollo socioemocional del nifio.

Para ello, se revisan una serie de estudios basados en el Modelo Doble ABCX de

afrontamiento familiar que contempla los siguientes factores:

- Lareaccion al diagndstico y el estrés de la crianza.

- Los apoyos informales y formales que tiene la familia.
- Lapercepcion y el sentido de la coherencia.

- El afrontamiento del diagnostico.

- Lasatisfaccion familiar.

El TEA es un trastorno que no solo afecta a la persona de forma individual, sino que
tiene un gran impacto a nivel familiar, genera preocupaciones, miedos,
necesidades...que los padres tienen que afrontar para que sus hijos tengan una vida

satisfactoria.

Durante el primer afio de vida el desarrollo de los nifios con TEA parece normal y el
diagndstico se produce en torno a los dos afios. Lo que produce un gran choque en las
familias. Los padres van conociendo este trastorno en primera persona y no saben cdmo
actuar, debido a que requieren una atencion mas especializada que otros nifios sin este

trastorno.

El afrontamiento familiar es uno de los aspectos mas importantes en esta cuestion,
debido a que el desarrollo de sus hijos depende de cémo las familias afronten el
trastorno, de los apoyos que soliciten y de como vean el futuro de sus hijos. Los padres
pasaran por varias fases de depresion, miedos e inseguridades, pero es de vital
importancia que superen todos esos sentimientos para que puedan darles una vida

normalizada.
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Se ha considerado la eleccion de este tema debido al trabajo desempefiado por mi
parte en un comedor con nifios con este trastorno, y considerando que no se le da la
suficiente importancia a las necesidades que las familias reclaman en los centros
educativos, que se centran mas en el desarrollo de los nifios que en mantener una

accion educativa coordinada familia-escuela.

2. Marco teorico

2.1. Definicion de TEA

El DSM-IV-TR (APA, 2002) describe los trastornos generalizados del desarrollo
(TGD) como una serie de trastornos que comparten las siguientes caracteristicas:

- Déficit de habilidades para interactuar en la sociedad.

- Dificultad en las habilidades de comunicarse.

- Presencia de conductas estereotipadas y restrictivas.

Dentro de los TGD, como sefialan Gomez y Torres (2014) encontramos los
siguientes trastornos: el trastorno de Rett, el trastorno autista, el trastorno de Asperger,
el trastorno desintegrativo infantil y el trastorno generalizado del desarrollo no

especificado.

Este tipo de alteraciones no son acordes con el nivel de desarrollo que corresponde a
los nifios respecto a su edad. Su diagndstico se da a partir de los primeros afios de vida.
A partir del 2013, con la edicion del DSM-V (APA, 2013), el Trastorno de Asperger,
Autismo, Trastorno desintegrativo infantil y Ttrastorno generalizado del desarrollo no
especificado desaparecen como categoria para definirse todos como Trastornos del
Espectro Autista, exceptuando el Trastorno de Rett.
Para que un nifio se considere TEA, han de cumplirse tres de los siguientes requisitos
diagnosticos:
1. Dificultades en la comunicacién social clinicamente significativas y persistentes,
que se manifiesta en:
a. Dificultad diferenciada en la comunicacion no verbal y verbal durante la
interaccion.

b. Ausencia de reciprocidad social.
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c. Dificultades para desarrollar y mantener relaciones con iguales apropiadas
para el nivel de desarrollo.

2. Patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades e intereses, que se

manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas:

a. Conductas estereotipadas motoras o verbales, 0 comportamientos sensoriales
inusuales.
b. Adherencia excesiva a rutinas y patrones de comportamiento ritualistas.
c. Intereses restringidos.

3. Los sintomas deben estar presentes en la infancia temprana.

Segun Bafia (2015), las personas con TEA son diferentes, no se caracterizan por
compartir los mismos rasgos entre ellas, sino que el entorno en el que viven, las
experiencias que experimentan en sus vidas y los apoyos que reciben para superar las
dificultades de estas experiencias, asi como, los estilos educativos hace que cada nifio
tenga sus propias caracteristicas. En palabras de Riviére (2000, p. 323), “La etiqueta de
TEA parece remitir a un conjunto enormemente heterogéneo de individualidades, cuyos
niveles evolutivos, necesidades educativas y terapéuticas, y perspectivas vitales son
enormemente diferentes...”. También sefiala Frith que se puede encontrar una
generalizaciones de los aspectos alterados que poseen estas personas, aquellos aspectos
son: la interaccion social, el comportamiento y la comunicacion (Bafa, 2015).

Alguna o varias de las alteraciones anteriormente citadas se deben de manifestar de
manera habitual antes de los 3 afios, estas alteraciones van ligadas con las siguientes
areas: Interaccion social, lenguaje y comunicacion o juego simbolico e imaginativo.
Durante los dos primeros afios de vida, las familias no notan ningan tipo de alteracion
en el desarrollo de sus hijos, pero a partir de los 2 afios pueden notar un retraso

significativo en las areas sefialadas.

El TEA afecta més a nifios que a nifias, destacando una prevalencia de 4:1, debido al
Ilamado cerebro hipermasculino, ésta teoria dice que el cerebro que tiene una persona
con TEA es un cerebro masculino llevado al extremo, por lo que tienden a realizar

tareas que estan mas dotados para hacerlas los hombres que las mujeres, lo cual explica
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también su dificultad para relacionarse, ya que no se desarrolla de la misma manera el

cerebro de una mujer que el de un hombre. (Baron-Cohen, 2002).

GOomez y Torres (2014) afirman que el TEA viene acompafiado normalmente en
algun grado de retraso mental. Al mismo tiempo, Assouline y Foley Nicpom, (2007),
afirman que existen alumnos denominados como ‘“doblemente excepcionales”, esto
quiere decir, que hay nifios con altas capacidades que pueden tener alguna discapacidad,
al igual, que lo nifios con discapacidad pueden tener algun talento especial. Entre ellos,
se encuentra el TEA (Sindrome de Asperger y Trastorno Generalizado del Desarrollo no
Especificado), son los denominados autismo de alto funcionamiento. Los investigadores
de estudiantes con alta capacidad intelectual con TEA, afirman que estos alumnos
tienen un indice de puntuacién en su capacidad cognitiva de dos (0 mas) desviaciones

estandar que se encuentran por encima de la media en la categoria de “dotados”.

El TEA es un trastorno dificil de definir debido a sus diferentes caracteristicas, pero
esta estudiado que afecta a la comunicacion, a las funciones sociales y a la conducta.
Existe una creciente proporcion de personas con TEA que se les considera
cognitivamente dotadas a pesar de estas dificultades de desarrollo. (Foley-Nicpon,
Assouline, Amend y Schuler, 2010; Foley-Nicpon, Doobay y Assouline, 2010;
Assouline, Foley-Nicpon y Doobay, 2009)

Lorna Wing habla por primera vez de las dificultades de las personas con TEA

denominando su teoria como la Triada de Wing. Esta teoria va ligada a tres parametros:

- La Teoria de la Mente: Los nifios con este trastorno tienen muchas dificultades
para saber lo que los demas estan pensando, y esto hace que no sean capaces de
anticipar conductas o saber lo que el otro le estd intentando decir. Esto altera su
comunicacion y su interaccion social.

- Teoria de la Intersubjetividad: En esta teoria, el primer pardmetro se referia a
la forma de pensar de las personas con TEA, y éste es mas personal, se refiere a la
forma de sentir. Les resulta muy dificil a los TEA expresar sus emociones 0

sentimientos.
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- Coherencia central y Funcién Ejecutiva: La coherencia central se refiere a que
las personas con este trastorno no son capaces de entender su entorno, no saben crear
esquemas ni de organizarlo para entender las cosas. La Funcidn Ejecutiva se refiere a

los problemas de organizar y planificarse y darle sentido a todo su alrededor.

Esta teoria es de vital importancia para el diagndstico del autismo, ya que si se
cumplen los tres parametros se puede hablar de una persona con TEA. (Barfia, 2011, p.
187)

2.2. Niveles de gravedad

Los nifios con TEA pueden presentar diferentes niveles de gravedad, lo que esta
directamente relacionado con sus posibilidades de desarrollarse a nivel emocional y
social. Para las familias también es un tema importante, ya que dependiendo del nivel
que tengan tendran mas posibilidades de ser personas autobnomas e independientes a lo
largo de su vida, y por ello, determina el tipo de reaccion que puedan tener las familias a
la hora del afrontamiento de tener un hijo con TEA.

Como se puede apreciar en el articulo de Riviére (1996), Wing (1988) establece

cuatro niveles:

1) EIl primer nivel esta formado por nifios que tienen menor capacidad cognitiva,
expresan conductas sin ninguna finalidad, como las estereotipias, realizan acciones sin
ninguna meta. Son los casos mas severos.

2) El segundo, los nifios presentan actividad funcional ante hechos externos. Los
hechos son cortos y no tienen finalidad. Requieren de ayudas externas y presentan
patrones pasivos de conducta si no tienen la motivacién de su entorno.

3) En el tercer nivel son nifios con un cierto grado de autonomia y no requieren,
como en los otros dos niveles, constantemente de agentes externos. Su motivacion se
encuentra en contingencias externas mas que en el sentido de las tareas.

4) El cuarto nivel con las persona con TEA mas leves. Pueden realizar actividades

mas complicadas y mas duraderas, pero no asimilan todo lo que realizan a un futuro.
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La siguiente tabla, extraida del DSM-V (APA, 2013), relaciona el nivel de gravedad

y el tipo de apoyos que necesitara el nifio:

Tabla 1. Niveles de gravedad del TEA.

COMPORTAMIENTOS

NIVEL DE i
COMUNICACION SOCIAL RESTRICTIVOS Y
GRAVEDAD
REPETITIVOS
- Alteraciones severas en las - Inflexibilidad de conducta,
habilidades sociales de | problemas para realizar cambios y
NIVEL 3 | comunicacién verbal y no | comportamientos repetitivos.

*Necesita un

verbal.

- Grandes problemas para pasar

apoyo - Muy limitado el comienzo | de enfoque o accién.
importante de iniciacion en interacciones
sociales y minima respuesta a la
de los demas.
- Alteraciones en habilidades - Inflexibilidad de conducta,
NIVEL 2 de comunicacion social verbal y | problemas para realizar cambios y

*Necesita un

no verbal.

- Deterioro social.

comportamientos repetitivos.

- Problemas para cambiar de

apoyo o L
) - Poca iniciacion de las | enfoque o accion.
importante ) _ _
interacciones sociales y poca
respuesta a las de los demas.
- Con la falta de apoyos, - Problemas para cambiar de
dificultades en comunicacion | una actividad a otra.
NIVEL 1 | social. - Inflexibilidad de conducta que
*Necesita - Dificultad para comenzar | causa interferencia en el desarrollo
apoyo una interaccion  social Yy | de uno o mas contextos.

respuestas atipicas a las de los

demas.

- Dificultades de organizarse y

planificarse.
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3. Alteraciones en el desarrollo de los niiios con TEA

Los nifios con TEA presentan alteraciones durante su desarrollo en diferentes areas
(Gonzalez-Mendiondo, L., 2017):

Alteraciones sociales:

- Mirada social: No atiende siempre a estimulos sociales y realizan un contacto
ocular atipico.

- Atencion a la voz: No presta atencion a la gente que habla.

- Respuesta al nombre: No muestra atencién cuando le llamas por su nombre o
le cuesta hacerlo.

- Compartir afecto positivo: No comparte afecto o lo hace muy forzado.

- Sonrisa reciproca: Poca respuesta ante sonrisas 0 gestos agradables del
adulto.

- Expresiones faciales dirigidas: Son menos expresivos y tienen un menor
ajuste al contexto.

- Retraimiento social: No atienden a estimulos sociales.

- Aislamiento: Muestran respuestas emocionales inadecuadas.

- Conducta social embarazosa: No mienten, y gritan donde no deben.

- Menos bidireccionalidad o reciprocidad.

- Dificultad para unirse al juego.

- Falta de cumplimiento de normas.

- No tienen una relacion normal con los adultos.

- No les gustan que invadan su espacio personal mostrando reacciones

extremas.
Alteraciones comunicativas:

- Muestran pocos intentos comunicativos.

- Ausencia de mirada social para la comunicacion no verbal.

- Sus gestos son naturales, poco descriptivos o convencionales.

- Presentan mutismo, entonacion rara, ecolalia, alteraciones en el tono de vos o

vocabulario inusual para su edad.

10



Afrontamiento familiar del diagnostico de los nifios con Trastorno del Espectro
Autista

- Omisiones y disfunciones en el uso de palabras funcionales.

- Desordenes en el lenguaje.

- Invierten pronombres.

- Rigidez en la conversacion.

- Dificultad para esperar el turno de palabra.

- Limitado uso del lenguaje para comunicarse, pero hablan de forma
espontanea sobre temas de su interés.

- No comprenden metéforas o ironias.
Alteraciones en la motricidad:

- Desarrollo motor normal, aunque presentan estereotipias, como balanceo,
giro de manos, excitacion incontrolada. Presentan otras alteraciones como,
posicién de cabeza y brazos doblados, repeticion de movimientos, retraso en

el control de esfinteres o andar de puntillas.
Alteraciones sensoriales:

- Pueden presentar hipersensibilidad de los estimulos auditivos, gustativos y
tactiles.

- Se tapan los oidos dependiendo del sonido o ante una voz muy fuerte.

- Muestran hiperselectividad con los alimentos o el agrado o rechazo de

texturas.
Alteraciones cognitivas:

- Hiperselectividad involuntaria ciertos estimulos.

- Atencion en tunel, atendiendo solo a estimulos dentro de su campo visual
periférico.

- No utilizan objetos para jugar de forma simbdlica.

- Problemas para entender y comprender las emociones e intervenciones de
otras personas.

- Buena memoria episddica.

- No establecen relaciones entre recuerdos.

- Dificultades para establecer la regla general.

11
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- Dificultades para extraer la informacién secuencial.
- No existe juego simbdlico o lo hacen de forma rigida.

- No existe motivacién extrinseca.
Alteraciones emocionales:

El desarrollo emocional de los nifios con TEA esta poco estudiado en comparacion con
otras areas, siendo, sin embargo, un aspecto importante y que se ve especialmente

afectado por el estilo de afrontamiento del diagndstico por parte de la familia.

Por ello, dedico el apartado siguiente a la exposicién de las caracteristicas basicas de
este desarrollo haciendo hincapié en la importancia de la educacién emocional de los

ninos con TEA.

4. Desarrollo emocional en niinios con TEA

Los nifios que presentan TEA tienen diferencias marcadas en relacién con el
nivel de desarrollo de un nifio que no presenta este trastorno. Se puede observar a nivel
emocional cuando éstos nifios no logran determinadas habilidades que el resto de nifios
ya poseen a la edad determinada para ello, siempre contando con que cada nifio lleva un

ritmo de aprendizaje diferente.

Frith, Leslie y Bronn-Cohen en sus investigaciones sobre la Teoria de la Mente

(ToM) afirman que:

“Los problemas comportamentales del autismo son el resultado de un trastorno en la
capacidad basica humana para “leer las mentes”. La explicacion que la teoria de la mente da al
autismo, plantea que las personas autistas carecen de esta capacidad para pensar sobre los
pensamientos y por eso tienen tantos problemas en ciertas habilidades sociales, comunicativas e

imaginativas.”( Frith, Leslie y Bronn-Cohen,2004, p. 174)

Segun la Teoria de la Coherencia Central de Frith (1989), los nifios con TEA no
saben diferenciar lo que hay en su mente ni en la de los demas. Tienen la dificultad para
comprender de manera particular y no general, pueden entender acontecimientos

mecanicos, pero problemas para saber lo que otra persona quiere.

12
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Estos autores afirman una serie de dificultades que éstos nifios poseen:

Dificultades para averiguar con antelacion las conductas de otras personas.

- Déficit para saber las intenciones de los demés y sus verdaderas razones.

- Dificultades para expresarse de forma adecuada en lo que quieren decir.

- Déficit en conocer y regular de forma correcta sus emociones y las de los demas.
- Escasa empatia.

- Dificultades para conocer las consecuencias de sus conductas.

- Falta de conocimiento acerca de la informacion o nivel de interés que posee el
interlocutor sobre lo que esta contando.

- Dificultad para engafiar o mentir.

Todos estos déficits que posee una persona con TEA, enturbian sus relaciones
sociales, ya que el resto de nifios puede que no le entiendan o no muestren interés por
entenderles. Han de adaptarse a un mundo que no esta preparado para sus necesidades,
lo cual es dificil para ellos si no se trabajan aspectos especificos, esto crea en ellos

ansiedad, obsesion, baja tolerancia a la frustracion, agresividad...

Hobson (1995) desarrolla una teoria cognitivo-afectiva del TEA, que sostiene que
tienen carencias en los componentes constitucionales que les impide interactuar con
otras personas a nivel emocional, dificultad para crear su propio mundo o reconocer que
el resto de personas tienen sus propias emociones y sentimientos. Esta hipotesis
considera que tiene caracter primario del déficit tanto afectivo como cognitivo, y en él
atribuye las dificultades de percibir y tomar consciencia de la mente y emociones o

sentimientos de otras personas.

Son varias las teorias cognitivas que hablan de la relacion que existe entre el cerebro
y la conducta de los nifios con TEA. Una de las propuestas en los ultimos afios es la
teoria de la disfuncion ejecutiva del trabajo de Ozonoff y Russell (2000). Dentro de esta
teoria conocemos las funciones ejecutivas que son la planificacién, la memoria de
trabajo, inhibicion y el control de impulsos, entre otros. Existen diferentes términos para
conocer que son estas funciones pero todas ellas comparten los aspectos relacionados

con la organizacion de la accion y el pensamiento. Estas funciones son adquiridas por

13
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los nifios a una edad temprana en el desarrollo (a partir del afio), y se desarrollan

despacio, existiendo dos picos a los 4 y 18 afios, hasta que se estabiliza.

Una disfuncion ejecutiva conlleva dificultades para tener una vida independiente y
un comportamiento persistente, afecta en las decisiones, habilidades mentalistas,
resolucion de problemas, regulacion emocional, entre otras, las cuales son

imprescindibles para llevar una vida socialmente adecuada.

La flexibilidad cognitiva es una de las funciones cognitivas que se ve afectada de
manera directa en los TEA, se refiere a las estereotipias, la rigidez e inflexibilidad
cognitiva y de conducta, las rutinas y rituales. Otra de las funciones ejecutivas que se ve
afectada en los TEA es la inhibicion de respuesta, la alteracion de los procesos de
inhibicion de comportamientos prepotentes o la inhibicion de acciones no deseadas son
imprescindibles para la adaptacion, flexibilizacion y el control del comportamiento, y
por ello, se puede convertir en comportamientos psicoldgicos repetitivos y

estereotipados de las personas con TEA.

De acuerdo con estos autores, una de las funciones ejecutivas relacionada con las
altas capacidades son las habilidades mentalistas, las cuales también se pueden
relacionar con el TEA de alto rendimiento cognitivo, son personas muy inteligentes en
areas concretas como pueden ser las matemadticas, fisica, musica... pero a su vez, con

dificultades en sus relaciones sociales.

Segun Valdés, Esquivel y Artiles (2007) las creencias que tienen las familias acerca
de sus hijos presentan una gran influencia en el desarrollo socioemocional y cognitivo.
Valdés, Cisneros, Vales y Martinez (2009), afirman que existen diversas creencias
erroneas que los padres asocian al autismo para sentirse mejor consigo mismos, entre

ellas estan:

- Enrelacion con su etiologia:

o Problemas en el parto: Cabezas y Fonseca, (2007) explican que durante el parto
el nifio puede poseer lesiones que afectan al nivel cognitivo a causa del sufrimiento
fetal, pero no hay evidencia de estar relacionado con el autismo.

o Vacunas: Como explica el estudio de Kahn (2006), las vacunas no se encuentra

relacionada con el autismo, aunque los mitos digan que si.

14
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o Trato frio de los padres: Cuadrado y Valiente (2005) afirman que no esta
determinado que la manera que los padres tratan a sus hijos sea una condicion del
autismo. El autismo es una discapacidad del desarrollo.

o Edad avanzada de los padres: existen estudios que hablan sobre la edad de las
madres a la hora de tener un hijo, dicen que si es superior a 35 afios puede ser un factor
de riesgo, pero esto solo se asocia si existen componentes geneéticos.

o Estrés durante el embarazo: Una mujer embarazada que presente signos de
ansiedad tiene mas probabilidades de dar a luz, y que el nifio presente signos de
hiperactividad, de comportamiento y de disciplina dentro de las 12 a las 22 semanas de
embarazo, pero no afirma que sea un nifio autista (Hoy, 2004).

- Enrelacion a las caracteristicas:

o Siempre estan ensimismados: La capacidad de comprender que tienen las
personas con autismo les hace alejarse del resto a veces, pero una persona con autismo
siempre se comunica de una manera u otra, hay que aprovechar para establecer con ellos
juegos sociales y una comunicacion vinculada al afecto (Cuadrado y Valiente, 2005).

o Siempre tienen una inteligencia por encima del promedio: No todos los nifios
TEA tienen una inteligencia superior, aunque pueden destacar en diversas areas o
poseer determinadas habilidades. El 75% de los nifios TEA presentan retraso mental.
(Cabezas y Fonseca, 2007)

o Los nifios que a los 2 afios no tienen lenguaje comunicativo tienen TEA:
Cabezas y Fonseca (2007) desmienten que todos los nifios que aungue sea una de las
caracteristicas de los nifios con TEA, no siempre tienen porque serlo, ya que hay nifios
gue nacen no oyentes y tardan en tener lenguaje comunicativo.

o Siempre aprender a hablar, leer y escribir: No todos los nifios TEA poseen estas
capacidades pero si las de comunicar sus necesidades basicas, aunque tengan
dificultades en la expresion de sus sentimientos o pensamientos (Cabezas y Fonseca,
2007).

o Presentan conductas iguales a las de otros nifios sin autismo: Los TEA siguen un
ritmo de aprendizaje diferente al de otros nifios sin trastorno. En general, muestran
desinterés por las normas respecto al desarrollo socioemocional e intelectual a la
correspondiente edad. Presentan también falta de expresividad ante diferentes

emociones de otras personas. (Cabezas y Fonseca, 2007)
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o Tienen berrinches y agresiones fruto de la “malacrianza”: Tienen afectada la
funcién ejecutiva los nifios TEA por lo que presentan este tipo de conductas pero no son
producto de la malacrianza, si no como una forma de comunicarse y expresar Como se
sienten aunque sea una manera socialmente inadecuada.

- Enrelacion al tratamiento:

o Curan totalmente la enfermedad: Cabeza y Fonseca (2007) apuntan que no existe
un tratamiento para curar nada, pero que a través de la intervencion psicoeducativa
aprenden conductas para ser mas autdbnomos.

o Medicina alternativa y terapia con animales: EXisten terapias alternativas que no
funcionan para todos los casos, ni son milagrosas, una es la equinoterapia, estimula a la
persona a hablar para decir el nombre del caballo o ruidos para que avance o se detenga,
y otra de ellas, es la delfinoterapia, segln varias investigaciones se dijo que los delfines
emiten un microsonido que realiza cambios bioquimicos en el cerebro de los nifios
ayudandoles a relajarse, pero lo que los nifios TEA necesitan es alterar el sistema

nervioso central para que responda bien ( Nieto y Marcin, 2006).

Estas creencias erroneas dificultan el desarrollo social y emocional de los nifios con
TEA. Muchas veces se generaliza el autismo diciendo que son nifios poco afectivos, que
son agresivos, que no tienen lenguaje, entre otras cosas, y deberia ser un tema que se
normalizara mas en la sociedad, y que se les tratase como al resto de nifios. En mi
trabajo con nifios con TEA he podido ver como han dejado de invitar a nifios con TEA
al cumpleafios de uno de su clase solo por ser diferentes. Esto es un fallo de la sociedad,
que debe ir méas alla de las barreras, dejar de ver a un nifio con una discapacidad y ver a
un nifio como el resto, con sus virtudes y sus defectos. Se habla mucho de inclusién,
pero se debe empezar la inclusién desde casa, desde las familias y no s6lo desde la

escuela, porque al fin y al cabo, todos somos personas.

Considero, a partir de las teorias expuestas anteriormente, que los nifios con TEA
necesitan profesionales especializados en el area de educacion emocional que les
ayuden a controlar y saber expresar sus emociones de forma correcta, ya que es un area
muy importante para que puedan desenvolverse en su dia a dia. Deben trabajar con ellos
desde las emociones mas simples, hasta los sentimientos mas complejos, todo ello les

ayudara a no frustrarse ya que por si solos no son capaces de transmitir como se sienten
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en cada momento. Todo ello, dependera también del nivel de gravedad que tenga el nifio
con TEA. Desde mi experiencia, puedo ver en el dia a dia como algunos se frustran por
lo minimo que les digas y son incapaces de explicar qué sienten, cogiendo una rabieta
no adecuada para su edad, y sin embargo, otros te pueden decir que estan tristes porque

no les ha salido bien un examen, por ejemplo.

Tienen muchas dificultades para ponerse en el lugar de los otros, o para saber lo que
estdn pensando o quieren comunicarles, como bien explica la teoria de la coherencia
central de Frith. Este es un tema que he podido trabajar con ellos en sesiones que han
hecho en los ratos de comedor de habilidades sociales, donde les exponemos juegos
sociales para que ellos sean capaces de ponerse en el lugar del otro y poder saber lo que
estd pensando. Por ejemplo, qué hacer en situaciones de juego, cuando van a un amigo a
decirles que si pueden jugar y les contestan que no, deben de preguntarles que por que
no les dejan jugar y no coger e irse como era el caso de uno de ellos, o en el caso de

otro, utilizar la agresividad.

4.1. Autismo y educacion emocional

Segun Bisquerra (2013, p. 12) la educacion emocional es un proceso de ensefianza
continuo y duradero que tiene como objetivo desarrollar en su totalidad las
competencias emocionales para que sea capaz de adaptarse en la vida, aumentando su
bienestar social y personal. La educacion emocional se entiende conociendo el
significado de emocion, “una emocidén es un estado complejo del organismo
caracterizado por una excitaciébn o perturbacion que predispone a una respuesta
organizada. Las emociones se generan como respuesta a un acontecimiento externo o
interno”.

El autor realiza una estructuracion para la explicacion de la educacion emocional, la
cual se divide en cinco aspectos a considerar:

1. Conciencia emocional: ayuda a reconocer las emociones propias y de los demas,

ayudandole también a poseer una habilidad para deducir la emocién en un contexto

determinado.
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2. Regulacién emocional: aquella habilidad que nos permite utilizar las emociones

de una manera adecuada. Poder diferenciar entre la emocion, el pensamiento y la
respuesta de este.
3. Autonomia personal (autogestion): destreza personal para realizar las cosas por

si mismo, incluyendo autoestima, una actitud positiva, responsabilidad, capacidad para
poder analizar de manera critica las normas de la sociedad y buscar ayuda y recursos en
el espacio.

4. Inteligencia interpersonal: la capacidad de poder mantener buenas relaciones con

las personas de nuestro alrededor. Se trata tanto de hacer buen uso de las habilidades
sociales, como de la comunicacion, el respeto por los demas, las actitudes pro-sociales y

la asertividad.

5. Habilidades de vida y bienestar: manejo de comportamientos adecuados para

solucionar conflictos, ya sean personales, familiares, profesionales o sociales.

Los nifios con necesidades educativas especiales presentan dificultades en las
inteligencias interpersonales e intrapersonales, son nifios con baja autoestima,
frustracion en determinadas situaciones, dificultad para aprender de los errores,
escaso afrontamiento de los problemas, falta de empatia, escaso poder de decision,
dificultad para regular sus propias emociones y para entender las de los demas, todo
ello dependera del nivel de gravedad que tenga cada nifio y de los estimulos que se le
van dando desde su nacimiento. El desarrollo emocional de nifios TEA es una pieza
fundamental para su futuro, por lo tanto, las familias y los docentes han de jugar un
papel importante en esta ensefianza, ya que de ello dependen muchas de las
conductas que van a tener durante su vida. Por todo ello, se hace imprescindible que
los docentes les doten de herramientas para saber actuar en estas situaciones y lidiar

con esas carencias que puedan tener (Alvarez, Tabuenca y Pérez 2016).

4.2. Importancia de las TIC en nifios con TEA

Segun diversos autores, la implementacion de programas que integran el
aprendizaje de competencias socioemocionales en el curriculo escolar, disminuye la
aparicién de conductas disruptivas en el aula, suponiendo una prevencion de factores

de riesgo (Casel, 2003). Por otro lado, Extremera y Fernandez-Berrocal (2004)
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apoyan la idea de incrementar los niveles de bienestar y ajuste psicoldgico, y la
satisfaccion de las relaciones interpersonales de los alumnos con necesidades (citado en
en Alvarez et al, 2016).

Actualmente, se considera que las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion
(TIC) ayudan al desarrollo emocional de los nifios, ya que son un elemento facilitador
en el aprendizaje de estos por presentar contenidos estimulantes para ellos a través de
los sentidos, favoreciendo su aprendizaje autdnomo respetando el ritmo que cada nifio
necesita. Cada vez son mas utilizadas en el caso de los nifios con TEA para trabajar las
emociones, considerandose todavia mas efectivas porque les ayudan a comunicarse con
los demas y también potencian en ellos habilidades sociales a través de un aprendizaje
activo donde ellos son los protagonistas (Lozano, M. J., Castillo, R.1.S., Garcia, M. C. y
Motos, G. E., 2013).

Tortosa (2004) considera a las TIC por tanto una herramienta muy util, atractiva y
un gran recurso para las personas con este trastorno en diferentes areas, como son:
educacion, comunicacion, ocio y tiempo libre. Por su parte, Lozano y Alcaraz (2012)
creen fundamental que la ensefianza deberia de realizarse en un contexto cercano para el
alumno, tanto el hogar como la escuela, que le ayude a unir unos aprendizajes con otros
en diferentes contextos que se encuentre el nifio y pueda generalizarlos (citado en
Lozano M. J., 2013).

Para los nifios TEA los medios digitales son un elemento que les llama mucho la
atencion debido a sus cualidades visuales, les ofrecen un entorno controlado y, permiten
organizar su entorno de interaccion. Favorecen el trabajo autonomo y ofrecen un
aprendizaje individualizado. También les permite cometer errores y mediante sonidos
ellos saben que no han acertado y tienen la opcién de volver a intentarlo las veces que
haga falta, asi disminuye su frustracion. (Citado en Lozano, Ballesta, Cerezo y Alcaraz,
2013).

Me parece imprescindible el papel de las familias y de la escuela para el desarrollo
emocional de los nifios, y en especial, de los nifios con TEA, ya que un nifio sin este
trastorno por imitacion puede aprender a expresarse, a comunicarse 0 a ponerse en el

lugar del otro, pero los nifios con TEA necesitan una educacién emocional mas precisa.
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Por ello considero que las TIC juegan un papel muy importante sobre todo en la
escuela en la ensefianza de emociones, conductas apropiadas, sentimientos, frustracion,
miedos... Pero la familia debe buscar herramientas para trabajar las emociones en casa
sin necesitas de éstos medios digitales que ya se trabajan en el colegio, ya que considero
que no es bueno abusar de estos medios, los nifios con autismo tienen una gran
capacidad memoristica, y repiten todo lo que oyen, por lo que si se abusa de las
tecnologias, pueden vivir en un mundo paralelo donde todo lo que ven en videos lo

lleven a la realidad.

A modo de ejemplo, quiero sefialar, un caso de un nifio de Primaria con TEA que
Ilevo en el comedor, que tiene 10 afios y un nivel de gravedad 2. La familia le deja al
nifio demasiado rato viendo videos de dibujos o anuncios, lo que hace este nifio cuando
esta solo por el patio es repetir esos anuncios con las mismas voces o en el caso de los
videos que ve, que un nifio se caiga y en los dibujos se exagera lo rojo de la sangre para
él es una angustia ver a un nifio caerse y tengo que explicarle que se ha hecho una
pequefia herida que se cura. Al principio este nifio se reia cuando un nifio se caia porque
lo habia visto en un video de dibujos, y tuvimos que explicarle que eso no esta bien, que
hay que acercarse a la persona que se cae y ayudarle a levantarse y preguntarle que tal

esta.

Por esta razon, estoy a favor de las TIC en la escuela como recurso educativo para
todos los nifios, pero no considero que en casa se deba abusar de ello, ya que existen
muchos recursos para llevar a cabo durante las tardes o los fines de semana. Las TIC
ayudaran al nifio en su desarrollo comunicativo, les va a permitir desarrollar su lenguaje
verbal y aprender a través de juegos que le llaman mucho la atencion. Su sencillez y su

formato Ilamativo hace que para los nifios con TEA sea una herramienta infalible.

5. El papel de las familias en el desarrollo de los nifios con TEA
Las familias con nifios con TEA son una de las piezas fundamentales en la educacion

de sus hijos, éstas deben aprender a ver el mundo como ellos lo ven, porque solo asi

podran entender la realidad a la que se enfrentan, comprenderan cémo se sienten y
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cuéles son sus necesidades, y a partir de ahi, buscaran las mejores estrategias y apoyos

para ellos.

Estas familias pasaran por diferentes momentos respecto a sus sentimientos, tendran
que ser capaces de superar las adversidades que vengan, y luchar porque sus hijos se
desarrollen de la manera méas normalizada posible, y serdn los encargados de

asegurarles un futuro con la mayor autonomia dentro de sus posibilidades.

5.1. Colaboracion familia-escuela (Escolarizacion de nifios con TEA)

Bronfrenbrenner (1979), sefiala que el individuo se desarrolla a partir de la
interaccion que mantiene con el ambiente que no se limita s6lo a un ambiente
inmediato, sino que existe un conjunto de sistemas ambientales que son: mesosistema,
microsistema, macrosistema y exosistema, los cuales se interrelacionan y se influyen.
Para un nifio los microsistemas fundamentales son el colegio, la familia y sus iguales,

con los que lleva una interaccion reciproca.

Siguiendo el modelo ecol6gico de Bronfrenbenner, existe un impacto sobre el nifio
ante la interaccion de la familia y la escuela, dependiendo de la relacidn que exista entre

éstas afectara de manera positiva o negativa en el nifio.

Martinez, Maiquez, y Reche (2017) resaltan el papel fundamental de la familia en la
educacién de sus hijos. Los padres y madres deben aportar un rol activo participando en
su educacién en consonancia con los profesores.

En esta misma linea Horta, afirma que:

“si decimos, en general, que los padres son la mejor fuente de informacion sobre sus hijos y
deberian ser los mejores aliados del centro educativo, no cabe ninguna duda de que, para estos

nifios, su colaboracion resulta imprescindible” (Hortal 2011, p. 97)

Las familias pueden estar pasando por circunstancias dificiles, como separaciones de
los padres, duelo de un familiar o problemas econdmicos, todo ello debe trabajarlo la

escuela en clase con los nifios para que no suponga un trauma infantil.
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Existen espacios en los que la familia y la escuela estan en contacto para hablar de

cosas mas formales o informales, como son:

- Contactos diarios a la llegada y salida de los nifios del colegio.

- Las entrevistas que hacen antes de entrar al colegio y a lo largo del curso.
- Las reuniones trimestrales tanto grupales como individuales.

- Lainformacioén y organizacion de teatros, fiestas, encuentros...

- Las escuelas de padres donde pueden intercambiar experiencias.

- Los informes individuales o la agenda diaria.

La escuela es un lugar fundamental para la educacion, ya que acoge a toda la
poblacion durante un determinado tiempo para ensefiarles actitudes, valores y
conocimientos de forma gradual y sistematica desde los primeros afios de sus vidas.

Cunningham y Davis (1990) y Jubete (1993) afirman que la educacion infantil no se
puede llevar al margen de la unidad familiar, sino que debe ser un proceso de
cooperacion y colaboracién mutua atendiendo a las necesidades especificas de los nifios.

Es importante que se dé esta estrecha colaboracion desde las edades mas tempranas
creando un vinculo familia-escuela, donde exista comunicacion e interés por las dos
partes llegando a acuerdos para que existan las mismas normas tanto en la escuela como
en el hogar. La escuela debe crear espacios de encuentro donde compartir sus

experiencias con la familia.

Por lo general, en las etapas de Educacion Infantil suele existir este lazo estrecho de
colaboracion familia-escuela, siempre dependiendo del tipo de familia y las
circunstancias de éstas, pero conforme los nifios se van haciendo mas mayores se va

perdiendo esta relacion con lo anterior. (Oliva, 1991; Busquets, 2000).

Tortosa (2004) sefiala que es imprescindible la colaboracion y participacion de los
padres de nifios con TEA en las intervenciones educativas ya que ayuda en su
desarrollo, en la generalizacién y el refuerzo de los aprendizajes de una situacion

concreta a otros ambientes, colaborando a que sean mas estables y duraderos en el
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tiempo. Esto hace que el hogar sea uno de los entornos mas favorecedores para sus

aprendizajes.

Lozano, (2010), Lozano y Alcaraz, (2011) afirman la eficacia de la colaboracion
entre familia, escuela y profesores de nifios con TEA que supone una respuesta positiva
por parte de los nifios a la implicacion de todos estos factores, al establecerse las
mismas normas en casa que en el centro, lo que lleva al nifio a tener una visién mas

ordenada y estructurada de la vida.

Tomas y Grau (2016) sefialan cuatro opciones de escolarizacion para este alumnado:

- Centro ordinario.
- Centro de educacion especial.
- Aula de educacion especial dentro de un centro ordinario.

- Escolarizacion combinada.

Martin, Maganto, de la Morena, y Bedia (2017) afiaden que cuando los alumnos
presentan sintomas leves de este trastorno se escolarizaran en centros ordinarios ya que
sus necesidades se pueden lidiar en estas aulas con el profesor de apoyo. Los
profesionales de Pedagogia terapéutica llevaran a cabo las intervenciones con estos
alumnos en sesiones individuales o dentro del aula. Cuando tengan dificultades mas
graves se escolarizaran en centros de educacion especial ya que alli les ofrecen una
atencion mas individualizada. Estos centros tienen que tener todos los apoyos y recursos
necesarios para potenciar al maximo sus capacidades. Asi mismo, Oliver e lIglesia
(2008) afirman que se han de valorar una serie de criterios, que son, el tipo de centro,
los recursos que cuenta el centro de apoyo, las posibilidades de adaptacion, el grado de
desarrollo del nifio y las propuestas de inclusién. Segun estos autores, las escuelas han
de contar con una serie de profesionales en el centro que les ayuden en su reto diario.
Las familias, y los profesionales tienen que realizar programas para intervenir con el
claro objetivo de disminuir los sintomas del nifio y asi ensefiarles habilidades en su dia a

dia para que consigan ser nifios autbnomos e independientes.
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De acuerdo con lo planteado hasta el momento, me parece muy importante que se
escolarice a nifios con TEA en centros ordinarios en la medida que sea posible cuando
sus capacidades lo permitan, ya que para ellos es un reto diario y les permite superarse
dia a dia en sus actividades escolares. La escolarizacion en centros ordinarios les
permite relacionarse con sus iguales y esto les beneficia de manera positiva en el ambito

social.

5.2. Afrontamiento de las familias.

Como sefiala Bafa (2015, p. 323), las familias y el contexto familiar tienen como
objetivo cuidar y velar por el grupo familiar de las personas de su alrededor para que
puedan sobrevivir, ensefiarles y ayudarles a convivir en la sociedad en la que vivimos.
Gracias al modelo sistematico-social se le comienza a dar importancia al rol de los
profesores de nifios con TEA, ya que esto, aporta grandes avances para las familias

mostrando una gran carga educativa, normalizadora, estimuladora e inclusiva.

Las familias son las personas de referencia, el grupo primario mas representativo
para ellos, de las cuales tienen sus primeros aprendizajes permitiéndoles insertarse en la
sociedad progresivamente mediante un ambiente ludico. Estas les ensefian los valores y
las normas sociales que les van a servir en un futuro, pero en un principio tenderan a
confundirlas y no serdn muy claras para ellos. Su colaboracion con la escuela es de vital
importancia ya que les ayuda en sus aprendizajes mediante soportes y oportunidades

dejando a un lado sus dificultades.

De acuerdo con Paniagua (1999), hasta hace no muchos afios existia un enfoque
deficitario, patolégico y excepcional sobre las personas con TEA, dejando su educacion
en especialistas y que no daba ninguna importancia a las familias quedando su
aportacion fuera de la educacion de sus hijos. Esta vision fue evolucionando hacia un
enfoque mas integral e interactivo, entendemos que, dejando a un lado su trastorno, la
respuesta del medio influye también en la manera en que estos nifios puedan alcanzar su

méaximo potencial. (Citado en Bafia, 2013)

Diversos autores destacan la similitud entre las reacciones emocionales de la familia

que recibe un diagnostico de TEA con las fases del duelo ante la muerte de un ser
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querido. Las familias se crean una serie de expectativas sobre como sera su hijo que
distan mucho de la realidad con la que se encuentran luego. Todo ello en una sociedad

que no esté preparada para entender y asimilar dicha realidad (Bafia, 2013).

Segln McCarthy (1994) la diversidad es un reto para la educacion y para las escuelas
que deben proporcionar acceso a todos los alumnos para que puedan tener un curriculo

basico comun. (Citado en la Revista de Educacion, 6, 2004)

La educacidn inclusiva tiene como finalidad incluir a todo el alumnado en el mismo
proyecto educativo, dejar a un lado los estereotipos y no juzgar a nadie. Consiste en el
didlogo y en compartir una serie de valores que les hacen mejores personas. Utilizan
una metodologia basada en el aprendizaje cooperativo a través de proyectos de trabajo y
la tutorizacion entre iguales, dejando a un lado la metodologia tradicional. Cambian el
modelo de una organizacion escolar rigida por la flexibilizacion de horarios, espacios y
normas. Su curriculo deja de tener adaptaciones curriculares individualizadas para pasar

a un curriculo abierto, comun y flexible.

Debemos comenzar por cambiar la sociedad en la que vivimos para romper con esos
estereotipos, ya que muchas veces somos nosotros quienes les ponemos las barreras
para que puedan desarrollarse en un ambiente natural y no les dejamos llevar una vida

normal.

5.3.1. Fases del afrontamiento

Siguiendo los modelos clasicos de afrontamiento del duelo, Cunningham y Davis
(1988), sefialan las siguientes fases en la asimilacién del diagnodstico de TEA por parte
de la familia:

e Fase de Shock: Caracterizada por el bloqueo de las familias al enterarse que
tienen un hijo con TEA.

e Fase de no: Las familias no quieren aceptar el problema y actian como si no
hubiera pasado nada, ignorando lo ocurrido.

e Fase de reaccion: Se intenta entender la realidad de que su hijo tiene TEA y ellos

mismos hacen interpretaciones del problema.
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e Fase de adaptacion y orientacion: Se basa en la préctica y la realidad, las

familias buscan soluciones y apoyos a las necesidades de sus hijos.

5.3.2 Estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres y las madres tienen un papel
muy importante en la capacidad de adaptacion.

Dunn et al. (2001) y Hastings y Johnson (2001) apuntan que los padres que utilizan
estrategias de escape-evitacion para reducir el estrés presentaban depresion y ansiedad,
sin embargo, aquellos que optaban por una actitud de reestructuracion positiva

mostraban menos estrés.

Existen cuatro tipos de afrontamiento de estrés segin Hastings, Kovshoff, Brown ,
et. Al (2005):

- Afrontamiento de evitacion activa: Las personas asumen aplazar el
afrontamiento para ordenar y hacer frente a sus recursos psicosociales antes de hacer
frente a la situacion.

- Afrontamiento positivo: Los padres hacen frente al trastorno de forma positiva
buscando los recursos necesarios para que sus hijos se desarrollen en todos sus &mbitos
con los apoyos necesarios para ello.

- Afrontamiento centrado en el problema: Se da cuando las condiciones que se
presentan a una persona son evaluadas como susceptibles de cambio. Tienden a evitar la
situacion o ignorar el problema.

- Negacion o afrontamiento religioso: Cuando los padres niegan el trastorno y se

aferran al &mbito religioso para que se curen.

Las familias que utilizaban estrategias de evitacion activa tenian mejor bienestar o
salud mental. Sin embargo las que utilizaban negacién o afrontamiento religioso
generaban estres y ansiedad o depresion. Es necesario trabajar con las familias para que

todas consigan un afrontamiento positivo.
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6. Modelo Doble ABCX

El modelo ABCX de Ajuste y Adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983) se utiliza
para analizar el estrés de las familias que tienen hijos con algun trastorno. Permite saber

en qué medida las familias afrontan el trastorno de sus hijos.

Lazarus y Folkam (1984) definen afrontamiento como los procesos cognitivos y de
conducta por los que pasan las familias que son de caracter cambiante que surgen para
hacer frente a las demandas externas e internas. No todas las personas reaccionan de la
misma forma ante este trastorno, cada uno lo manifiesta a su manera dependiendo de las

estrategias que utilice para hacerle frente.

Los padres que adoptan estrategias de evitacion respecto al trastorno de sus hijos
tienen mayores niveles de estrés que los que utilizan estrategias de afrontamiento
positivo, y por lo tanto, tienen un mayor deterioro fisico y mental. (Pakenham,
Sofronoff y Samios, 2004)

Las familias que tienen control acerca de las conductas y comportamientos de hijos
con TEA no utilizan medicamentos, sino terapias educativas, mientras que los que lo
atribuyen a la herencia o tienen afrontamientos evitativos utilizan tratamientos
metabolicos. (Al Anbar et al, 2010)

6.1. Marco conceptual

Existen diferentes modelos que tratan de abordar el concepto de estrés. En un
principio se habla de dureza, tensién o adversidad. Mas tarde, se define como la fuerza
en el interior de una persona como resultado de una presion del ambiente que se puede
distorsionar. En las primeras investigaciones sobre el estrés no se tenia en cuenta los

procesos psicoldgicos, algo que actualmente se considera de forma significativa.

Holmes y Rahe (1967) desarrollan la teoria del estrés como estimulo, donde la
reaccion que tiene un individuo es causa de una simple exposicion de algo que le
estresa, sin tener en cuenta que cada persona tiene diferente interpretacion cognitiva o le

da distinto significado depende de la situacién o la gravedad que ellos le otorguen.
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Lazarus y Folkman (1986) hablan de otro enfoque diferente, su perspectiva va
enfocada hacia la relacion de la persona y el ambiente. Lazarus (2003) define el estrés
psicolégico como la relacion intima entre el ambiente y la persona que lo evalia como
amenazante de los recursos que posee y pone en alerta su estado fisico o mental. Para

este autor depende de cada persona que los estimulos que reciba sean estresantes o0 no.

Una de las teorias pioneras sobre el estrés familiar es la teoria de desarrollo familiar,
la cual, trata de entender los estados de cambio por los que pasa una familiar, muestra

en los estudios un gran impacto.

El trabajo de Reuben Hill (1986) es uno de los primeros pasos hacia la teoria del
estrés familiar. Propone a finales de los 40 el modelo ABCX, que trata de una serie de
eventos que dan respuesta a una crisis familiar. Este autor define el estrés familiar como
la dificultad que existe entre las necesidades que tiene una persona con la capacidad o
habilidad que muestran para hacerles frente. Define este modelo donde: “a” es el evento
estresor, que en interaccion con “b” que son los recursos y “c” que es el significado que
la familia le da al evento da lugar a la “x” que es la crisis. Esta crisis produce un

desajuste en el entorno familiar y no explica los ajustes que hacen las familias para

poder adaptarse a las demandas a lo largo del tiempo.

Mc Cubbin y Patterson (1980), (1983), sugieren nuevas propuestas para este modelo,
donde el factor aA (evento estresor y/o acumulacion de demandas) en su interaccion con
el bB (recursos que tienen las familias ante la crisis y nuevos recursos) y el cC
(significado que la familia le da al evento estresor y a su habilidad de afrontarlo y

manejarlo) produce xX (niveles de estrés).

Verdugo (2009) retoma el modelo aportando que la interaccion entre el evento
estresor, los medios que cuenta la familia y la gravedad del evento, llevan a las familias

a ser vulnerables ante el estrés y las crisis familiares.

6.2. Descripcion del modelo

El modelo ABCX es uno de los mas precisos para analizar el afrontamiento familiar

de personas con hijos con autismo ya que reune varios factores claves para su
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afrontamiento y abordaje. (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson,
1997).

Este modelo explica que existe un factor aA (evento estresor), un factor bB (apoyos
que reciben las familias tanto formales como informales) y un factor cC (que explica la
percepcion del problema y de la situacion). La suma entre el factor bB y el factor cC da
lugar a las estrategias de afrontamiento. Todo ello en su conjunto da lugar al Gltimo
factor, el factor X (crisis familiar). (Hill, 1949).

McCubbin y Patterson (1983) reformulan la teoria, hablan de una adaptaciéon mas
que de una crisis, afiadiendo y valorando los esfuerzos que hacen las familias para tener
una vida normal tanto individual como familiar. Estos autores diferencian del modelo

anterior por transformar la crisis por el factor xX. (Negri y Castorina, 2014)

McStay, Trembath, Dissanayake, Ozturk, Riccadonna y Venuti (2014) explican en
referencia con el evento estresante (factor aA) que la actitud del nifio y no ver el
diagnostico como un reto esta vinculado a menor nivel de calidad de vida en padres de

nifios con autismo.

Ekas et al. (2016) respecto a los apoyos que recibe la familia (factor bB) afirma que
el apoyo social que recibe el entorno familiar crea mayor cohesion entre sus miembros,

asi como mayor bienestar psicoldgico y optimismo.

Xue, Ooh y Magiati (2014) hablan de la percepcién de la situacién (factor cC) y
explican que en un estudio de 65 familias en las que se les pregunta acerca de como es
su vida al tener un hijo con TEA, los padres contestan que les ha ayudado a crecer como
personas, a volverse mas pacientes y habian desarrollado sentimientos de aceptacion y

entendimiento.

Las familias que tienen mayor control sobre las actitudes de los nifios con TEA
minimizan el uso de medicamentos y farmacos, y utilizan en mayor medida terapias
educativas, en cambio, los padres que atribuyen el TEA a factores del ambiente o0 a la

herencia tienen mayor uso de tratamientos metabolicos. (Al anbar et al, 2010).
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La suma del factor bB y cC, las estrategias de afrontamiento, y concluyen diciendo
que los padres que lo afrontan y no usan estrategias de evitacion tienen menos carga y

mejor ajuste familiar. (Benson, McGrew y Keyes, 2014)

El modelo ABCX se considera el mas incluyente ya que recoge varios factores de
otros modelos de manera individual (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989;
Olson, 1997). Dentro de este modelo hay un evento estresante (factor aA), apoyos
sociales formales e informales (factor bB) y percepciones (cC). La suma de todos da
lugar a la crisis familiar (factor xX) . McCubin y Patterson lo reformulan y hablan de
una adaptacion en lugar de una crisis. (Negri y Castiruba, 2014).

6.3. Analisis de los resultados de los 3 estudios basados en el modelo
doble ABCX

Con el principal objetivo de conocer mas a fondo el modelo y su utilidad, a
continuacion se revisan tres articulos en los que se describen tres investigaciones
basadas en el Modelo doble ABCX.

Estos estudios son, como se indica a continuacion, muy diferentes entre si, tanto en el
disefio como en la muestra y en los instrumentos utilizados. Podria decirse que, lo Unico

que comparten, es el modelo doble ABCX como marco de analisis.

Sin embargo, como argumento en los apartados siguientes, las tres arrojan
conclusiones similares y complementarias respecto a papel de los diferentes factores en

el afrontamiento del diagndstico por parte de las familias y la calidad del mismo.

Tales diferencias han sido uno de los principales motivos por los que los he elegido

como objeto de analisis.

Los articulos en los que se recogen las sintesis y conclusiones de las investigaciones

analizadas son los siguientes:

- Primera investigacion: Cabanillas, P. P., Sanchez, E. S., & Zaballos, L. M.
(2006). Estrés en madres de personas con trastornos del espectro autista.
Psicothema, 18(3), 342-347.

Recogido en la base de datos: http://www.redalyc.org/pdf/727/72718302.pdf
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- Segunda investigacion: Gonzalez, G. C., & Lemos, M. (2017). Modelo doble
ABCX: dos familias de hijos con trastorno del espectro autista. Katharsis, (25),
22-36.

Recogido en la base de datos:

http://revistas.iue.edu.co/index.php/katharsis/article/viewFile/977/1311

- Tercera investigacion: Pozo, P., & Sarrig, E. (2014). Un modelo global de estrés
en padres de personas con trastornos del espectro autista. anales de psicologia,
30(1), 180-191.

Recogido en la base de datos:
http://scielo.isciii.es/pdf/ap/v30nl/psicologia_evolutiva3.pdf

6.3.1. Objeto de estudio

Primera investigacion: El objetivo de este estudio es conocer el nivel de estrés de
las madres con personas con autismo a través de unas variables para conseguir

resultados.

Segunda investigacion: El objetivo de este estudio es comparar el proceso de ajuste

por el gue pasan dos madres con hijos TEA a través del modelo Doble ABCX.

Tercera investigacion: Su objetivo es analizar el estrés en padres y madres de hijos
con TEA basandose en el modelo Doble ABCX.

6.3.2. Descripcion de las muestras.

Primera investigacion: Se trata de un modelo multifactorial, compuesto por 39
madres de nifios con TEA con edades entre 32 y 63 afios y diferentes niveles de
estudios. La edad media de los hijos es de 12 afios y cuentan con 27 hombres y 12
mujeres. Hay 32 casos con TEA, 1 Sindrome de Rett, 1 Trastorno desintegrativo y 5

TGD no especificado.
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Para llevar a cabo el estudio se realizan unos cuestionarios a las familias en el cual
colaboran psicélogos de tres centros concertados de TEA y una asociacion de apoyo

psicologico.

Segunda investigacion: Es un estudio de casos cuya investigacion esta ligada a dos
madres, la primera de ellas tiene una hija de 6 afios con TEA de alto funcionamiento sin
estereotipias ni problemas de conducta. Esta nifia vive con sus abuelos mientras la
madre trabaja. Es una madre de 39 afios divorciada, la nifia no tiene hermanos y se lo
diagnosticaron a los 2 afios. La segunda madre tiene un hijo de 8 afios con TEA de bajo
funcionamiento, presenta problemas de conducta. Es una madre de 38 afios, est4 casada

y se lo diagnosticaron a los 6 afos.

Tercera investigacion: Esta investigacion es llevada a cabo con 118 parejas, 59
madres y 59 padres con hijos con TEA, todos ellos vivian juntos. Son padres y madres

con un nivel de educacion y edad similares. La edad media de los nifios es de 12 afios.

6.3.3. Método.

Primera investigacion:

Instrumentos:

- Cuestionario sociodemogréafico: Se recogen datos de la persona con el trastorno
que incluye la edad, sexo, diagnoéstico y trastornos asociados, datos de los familiares, se
incluyen si tiene hermanos, miembros de la unidad familiar y factores econémicos y
datos de la madre, edad, estado civil, estudios y profesion.

- Inventario para la Planificacion de Servicios y Programacion Individual: Con
este cuestionario se recogen los datos que constituyen el factor estresor (factor bB).

v" Nivel de retraso mental: Se utilizan la escala de Brunet-Lézine y WISC para
conocer el Cociente Intelectual. La puntuacién es entre 1 (sin retraso) o 5 (retraso
profundo).

v Trastornos asociados: Se analiza si existe otro trastorno asociados como ceguera,
sordera, epilepsia o discapacidad motora. Puntuacion: 0 (no tiene), 1 (un trastorno

asociado), 2 (dos o mas trastornos asociados).
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v" Problemas de conducta: El inventario nos permite ver si hay problemas de
conducta puntuandolo con 1 (normal) a 5 (grave).

- Escala de Apoyo para Padres de Hijos con Discapacidad: Se utiliza para saber
los apoyos que reciben las madres en su dia a dia. Esta formado por 23 items puntuados
de 0 (nada util) a 4 (sumamente atil). Se valoran el apoyo informal, formal y formativo.

- Sentido de la Coherencia: Compuesto por 29 items y puntuandolos hasta 7
puntos, contra mas puntos mayor coherencia. Se utiliza para el factor cC del modelo
ABCX.

- Escala de Estrés Paternal: Esta compuesto por 36 items puntuandolo hasta 5
puntos, valoran el grado de estrés parental que tiene el padre o madre de una persona

con discapacidad y se utiliza para el factor xX.

Segunda investigacion: El estudio se llevé a cabo a través de una entrevista semi-
estructurada a las madres, donde se resaltan los aspectos del modelo ABCX, como
reaccionaron ante el diagndstico y el estrés durante la crianza, los apoyos formales e
informales que recibieron, la percepcion del problema y el SOC, el afrontamiento ante

la situacién y la satisfaccion de la vida familiar.

Las entrevistas se transcribieron para realizar un anélisis a partir de los factores del
modelo Doble ABCX. Mas tarde, se observo la relacion entre ambos para realizar un
analisis de los factores y los casos.

Tercera investigacion: Se utiliza para la investigacion un cuestionario disefiado para
conocer la informacion demogréafica, que debe rellenar de forma individual cada
miembro de la pareja. Para el estudio se utilizan otros 5 cuestionarios que evallan cada

variable del modelo:

e La Escala de Evaluacion del Autismo Infantil: Esta escala mide la gravedad del
TEA. Consta de 15 elementos y evalta los comportamientos que se ven afectados por
este trastorno, puntuandolo de 1 (comportamiento apropiado al nivel de edad) a 4
(desviacion severa con respecto al comportamiento normal para su nivel de edad).

e EI Inventario de Problemas de Conducta: Mide los problemas de
comportamiento o conducta de las Personas con TEA, cuenta con 52 items y tres
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subescalas: comportamiento autodestructivo, estereotipado y agresivo. Se puntta con 0
(sin problema) a 3 (problema grave).

e La Lista de apoyo para padres de discapacitados: Se utiliza para conocer el
apoyo social que existe para padres con hijos con algun trastorno. Cuenta con 23 items
y se puntla de 0 (nada dtil) a 4 (muy util).

e El Cuestionario de sentido de coherencia: Se utiliza para saber en qué medida las
personas piensan que la vida es comprensible. Cuenta con 29 items y su valoracion es
hasta 7 puntos, mostrando contra mayor puntuacion mayor SOC.

e El Formulario corto de indice de estrés de los padres: Sirve para conocer las
estrategias de afrontamiento que utilizan las familias de hijos con algun trastorno.
Consta de 14 subescalas de 2 items y se puntta de 0 (No he estado haciendo esto en

absoluto) a 4 (He estado haciendo esto mucho).

6.3.4. Conclusiones de los estudios

En las conclusiones de estas tres investigaciones voy a analizar factor por factor para
que quede mas claro a qué se refiere cada uno de ellos y qué se valora en este Modelo
Doble ABCX.

Primera investigacion:
En referencia al factor aA - Reaccion ante el diagnostico y estrés en la crianza.

- El 87% de las madres superaban el nivel de estrés significativo, sefialando asi
que la mayoria de madres de nifios con TEA tiene un nivel de estrés muy elevado
segun este estudio.

- El estresor (factor aA) y el estrés (factor xX) vienen determinados por los apoyos
(factor bB) y la percepcion del problema o el sentido de la coherencia (factor cC).
Como he nombrado anteriormente se muestra un alto indice en estrés de madres
que depende en gran parte del nivel de severidad del trastorno y de los problemas

de conducta.

En referencia al factor bB > Apoyos formales e informales.
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- Las madres que mas apoyos reciben tienen menor nivel de estrés y viceversa.

Para las familias uno de los mayores apoyos es la escuela.
En referencia al factor cC - Percepcion y SOC.

- Importancia de la percepcion del problema en la adaptacion que tienen las
familias: Esto les va a permitir tener una vision mas estructurada y poder recurrir
a los apoyos necesarios para seguir adelante.

- Las madres con alto Sentido de la Coherencia (SOC) tienen un mejor ajuste y
confian mas en si mismas dando lugar a una adaptacion precisa. Pero también
podemos observar que si aumenta el nivel del trastorno y las conductas
inapropiadas el nivel de SOC disminuye.

En referencia al factor Aa-Bb - Evento estresor y apoyos.

- Existe un efecto negativo en la relacion entre estresor y apoyos, debido a que
contra mayor sea el nivel de autismo las familias consideran que tienen menos

apoyos ya que su vida es mas complicada que la de un nifio con TEA leve.

En relacion al factor bB-cC > Afrontamiento.

- Existe una relacion entre el SOC y los apoyos, las familias con alto SOC deben
tener una mayor habilidad para conseguir los apoyos necesarios y manejar la
situacion. Por lo que el SOC tiene una relacion directa positiva con los apoyos
que consigue la familia.

- La percepcién que la familia tenga del problema y los apoyos son partes
fundamentales del proceso ya que intervienen de forma significativa en la
adaptacion de las familias, sin depender Unicamente del trastorno de sus hijos. El
factor bB y cC en relacion con el xX (estrés) puede verse afectado de manera

negativa por el estresor.

Este estudio ayuda a orientar para realizar una intervencion psicoldgica y social con
las familias. EI SOC debe ser trabajado por psic6logos para ayudar a tener una mejor

adaptacion a las familias.
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Segunda investigacion:
Los resultados fueron los siguientes:
En referencia al factor aA - Reaccion ante el diagnostico y estrés en la crianza.

- La depresion y angustia por parte de las familias durante la crianza del nifio con
TEA no se relaciona con el nivel de gravedad del nifio sino con las necesidades
que éstos demandan.

- La falta de conocimiento del trastorno hace que los padres desarrollen
sentimientos de confusidn o angustia, y no sean realistas con el proceso al que se
enfrentan. Por ello, la informacion que reciben las familias es imprescindible para

un mejor ajuste y calidad de vida, tanto de las familias como del nifio con TEA.
En referencia al factor bB > Apoyos formales e informales.

- Es importante incluir a las familias en el proceso de aprendizaje de sus hijos, ya
que esto mejora el pronostico del nifio, y hace que los padres sepan reaccionar

ante conductas inapropiadas de su hijo.
En referencia al factor cC - Percepcion y SOC.

- Las familias que afrontan el diagnéstico como un reto tienen mejor calidad de
vida y control de la situacién, es decir, la percepcion y un alto SOC hace que
tengan menos sentimientos de ansiedad y estrés.

- Un mayor ajuste de la situacion lleva a las familias a desarrollar un alto SOC, y

desarrollan un aprendizaje a raiz del evento estresor.
En relacion al factor bB-cC - Afrontamiento.

- La importancia de un buen ajuste al diagnostico lleva a las familias a buscar
estrategias de afrontamiento imprescindibles para el desarrollo del nifio, mientras
que las familias con peor ajuste de la situacion no buscan tantos apoyos.

- Los padres que estan en continua busqueda de estrategias para facilitar la vida de
sus hijos, les lleva a tener un mejor ajuste de la situacion, dejando a un lado
terapias 0 métodos innecesarios para el nifio, y reforzando las situaciones de

socializacion y aprendizaje de éste.
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Tercera investigacion:
En referencia al factor Aa > Reaccion ante el diagnostico y estrés en la crianza.

- Las caracteristicas del TEA tienen un vinculo directo con el estrés de los padres,
y los padres con nifios con problemas de conducta muestran mayor estres que los

padres con hijos que no son tan severas.
En referencia al factor bB > Apoyos formales e informales.

- Uno de los principales objetivo de la escuela deberia ser disminuir la severidad
de los problemas de conducta.

- Con respecto a la diferencia entre padres y madres, podemos resaltar que para las
madres tiene un efecto directo negativo la falta de apoyo social, mientras que en
los padres el indice es méas bajo. Ademas, se resalta la diferencia que existe en el
estudio donde las madres se involucran mas en el cuidado de sus hijos respecto a

los padres.
En referencia al factor cC - Percepcion y SOC.

- El SOC estd negativamente asociado con el estrés y con los problemas de
conducta, las estrategias de afrontamiento de evitacion activa y el desorden estan
ligados al estrés de las familias.

- En el caso de las madres, la severidad del trastorno se relaciona de forma
negativa con el SOC.

- Las familias que tiene un SOC mas alto tienden a dominar mejor la situacion que
los padres con bajo SOC, por ello, éstos ultimos utilizan estrategias de evitacion
mas activas que los otros.

- La crianza de un nifio con TEA es un factor estresante que afecta de forma
negativa al SOC de los padres.

- El SOC es un factor importante para protegerse contra el estrés. Se deberia
trabajar con las familias para mejorar el SOC aportandoles informacién clara y
coherente sobre el TEA, los comportamientos disruptivos y qué hacer después
del diagnostico.
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6.3.5. Discusion

Tras haber expuesto el desarrollo y principales resultados de tres investigaciones
basadas en este modelo, en este apartado se pretende profundizar en sus conclusiones y

su relevancia para la intervencion a nivel educativo.

Sintetizando lo expuesto en el apartado anterior, entre las principales conclusiones

comunes a los tres estudios analizados encontramos las siguientes:

El modelo ABCX es uno de los mas precisos para analizar el afrontamiento familiar
de personas con hijos con autismo ya que reune varios factores claves para su
afrontamiento y abordaje. (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson,
1997). En los estudios analizados se observan las variables que trata este modelo en el
momento que la familia recibe el diagndstico. Estas variables son: el evento estresor, los
apoyos formales e informales que reciben las familias, el afrontamiento familiar y
sentido de la coherencia y el estrés que se genera de la relacion de los dos dltimos

factores.

En los tres estudios se destaca y resalta la importancia del SOC y el afrontamiento
familiar ante el diagndstico de un trastorno. Es necesario que los padres afronten la
discapacidad de sus hijos como un reto diario en el que todas las partes deben
implicarse, y asi buscar estrategias y apoyos necesarios para todo ello, dando lugar por
tanto a una vida satisfactoria, tanto para unos como para otros. Seguidamente, se
observa que las madres sufren mas estrés en comparacion de los padres ante el
diagnéstico recibido, y esto conlleva que no seas tan eficaces a la hora de buscar
soluciones y estrategias para seguir adelante, ya que al sentirse muy afectadas se
desaniman. Como apuntan Dunn et al. (2001) y Hastings y Johnson (2001) las madres
sufriran mas ansiedad debido a la utilizacién de estrategias de escape-evitacion para

aliviar el estrés.

El estrés se correlaciona de forma positiva con el nivel de gravedad en el que se
encuentra el nifio. En el autismo encontramos diferentes clasificaciones segun diferentes
personas. En primer lugar en el DSM-V (APA, 2013) hay tres niveles, siendo el tercero

en el que los nifios muestran un trastorno mas severo. En segundo lugar, Riviére (1996)
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y Wing (1988) describen cuatro niveles, siendo en este el primero en el que los nifios
tienen un trastorno mas profundo. Es por ello, que las familias en las que los hijos con

este trastorno mas severo presentan mayor nivel de ansiedad y estrés.

Para una mayor aceptacion por parte de las familias de este trastorno, se considera de
vital importancia que los padres conozcan de manera significativa qué es el trastorno del
espectro autista, ya que las que tienen un mayor conocimiento muestran también un
mayor control sobre las actitudes de los nifios con TEA y minimizan el uso de
medicamentos y farmacos, y por tanto utilizan en mayor medida terapias educativas,

ayudando al nifio en su desarrollo. (Al anbar et al, 2010).

La familia pasa por diferentes fases de asimilacion del diagndstico TEA, una de ellas
es la fase de No, en la cual no aceptan el problema y esto hace g no busguen los apoyos
necesarios para su desarrollo (Cuningham y Davis, 1988), como se observa en una de
las investigaciones analizadas, donde la madre se mostraba negativa ante el diagnostico.
Poco a poco la madre fue cambiando su actitud, pasando por la fase de reaccion, en la
que entendio la realidad por la que estdn pasando. Por otro lado, las familias que
afrontan desde el principio el trastorno se encontrarian en la fase de adaptacion y

orientacion, buscando apoyos desde el principio.

La educacion se ha de llevar en concordancia a la unidad familiar, a través de un
proceso de cooperacion y colaboracion mutua atendiendo a las necesidades especificas
de cada nifio (Cunningham y Davis, 1990; Jubete, 1993), por lo que se observa en los
articulos, la escuela es uno de los mayores apoyos para las familias, y los padres que
mas apoyos reciben por parte del colegio muestran menos estrés y ansiedad que el resto

de padres.

Para Benson, McGrew y Keyes (2014) los padres que afrontan la situacion, buscan
apoyos necesarios y tienen alto SOC muestran un mejor ajuste familiar, igual que se ve
en el primer articulo, donde las familias con alto SOC tienen mayor ajuste y confian

mas en si mismas dando lugar a una adaptacién mas precisa.

La percepcién de la situacién es uno de los factores mas importantes, ya que la
manera gque los padres vean y asuman esa situacion determinara los apoyos que busquen

después y las estrategias que utilicen. Xue, Ooh y Magiati (2014) hablan de este factor,
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y cuentan un estudio de 65 familias donde los padres afirman que ven el lado positivo
de todo, y les ha ayudado a ser mas pacientes, a crecer como personas Yy han
desarrollado sentimientos de entendimiento y aceptacion. En la segunda investigacion
se ve como una de las madres cuenta que su vida es igual que si tuviera un nifio sin
TEA, que utiliza las mismas reglas y normas, se lo tom6 como un reto personal y buscé
informacién sobre este trastorno dandole vital importancia a las necesidades de

desarrollo de su hijo, y considera que tiene una vida totalmente satisfactoria.

A la luz de estas conclusiones, parece ain mas obvia la relacion entre un correcto
afrontamiento del diagnostico por parte de los padres y el éptimo desarrollo del nifio. En
concreto, el desarrollo emocional. Cémo integre y exprese sus emociones, el concepto
que tenga de si mismo y su problematica, etc., vendrd en parte definido por la

percepcion que tenga el nifio de la vivencia de sus padres.

Teniendo en cuenta la importancia del estilo y las estrategias de afrontamiento de las
familias para la posterior bldsqueda de recursos y apoyos, Yy, por lo tanto, para el
desarrollo de su hijo con TEA, cabe ahora plantearse en qué medida y de qué manera la
escuela debe implicarse en dicho afrontamiento. ¢Es tarea de la escuela ayudar a los
padres a afrontar esta nueva situacion? ;Debe el profesorado implicarse en el proceso
emocional de los padres y madres y el “duelo” que supone un diagndstico como éste?

Y, si es asi, ¢,coOmo deberia ser este acompafiamiento?

La escuela debe intervenir e involucrarse mas en el proceso de afrontamiento de las
familias ante el diagndstico de TEA, para que éstas no se sientan desorientadas y
encuentren en ella los apoyos necesarios. En la escuela se cuenta con personal
preparado como son psicdlogos o especialistas en pedagogia terapéutica quienes les
deben de aportar los apoyos necesarios a las familias, sin dejar de lado a los profesores
los cuales considero que necesitan una mayor formacion respecto al afrontamiento
familiar, durante la formacion de éstos se debe orientar al acompafiamiento familiar y
no Unicamente a la educacion en la escuela de un nifio con TEA. Considero que existe
falta de formacion durante los afios de carrera sobre este aspecto, y que se debe dar
mayor hincapié en como guiar y acomparfiar durante este proceso por el que pasan, ya

gue ninguna familia esta preparada para ello en el momento del diagndstico y es
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necesario que pasen por un momento de asimilacion, pero también es importante que lo

vean como un reto donde aprenden y deben encontrar estrategias para seguir adelante.

Me parece necesario tener un acompafiamiento con las familias por parte de la
escuela acorde a las necesidades del nifio, donde juntos creen pautas, estrategias y
normas necesarias para estructurar la vida del nifio y que sea mas sencilla la vida para
él. Bajo mi experiencia, he podido ver como llevan vidas paralelas en la escuela y en el
hogar, y por lo tanto, no se ve un gran avance por parte del nifio. Por ello, es de vital
importancia que exista una coordinacion conjunta donde ambas partes estén de acuerdo

y cumplan.

Como maestra, opino que es una parte de nuestro trabajo ayudar a las familias ante
del diagndstico del nifio con TEA, y que no se excede de nuestro trabajo, sino que es
completamente necesario y parte del mismo. . De hecho, de acuerdo con lo planteado en
el marco teorico, una correcta educacién emocional no puede darse sin el apoyo y la
coordinacion con la familia. Las familias lo necesitan y podemos ayudarles a que los
niveles de estrés y ansiedad por los que pasan la mayoria se reduzcan compartiendo los
conocimientos sobre qué es el autismo, qué necesidades conlleva este trastorno,
explicarles los diferentes niveles que existen y qué dificultades se pueden encontrar,
ensefarles a controlar conductas inapropiadas, y sobre todo, hablar del futuro de sus
hijos, nifios con TEA con grandes capacidades y oportunidades laborales que se

encuentran hoy en dia.

Considero que desde la escuela deberian hacer charlas o coloquios donde los padres
de hijos con trastornos y sin ellos, pudieran acudir para conocer mas qué es el TEA, y
todo lo nombrado anteriormente, que toda la comunidad educativa se involucre mas en
la importancia de la educacién de estos nifios y no solo las familias con hijos TEA. En
el colegio en el que trabajo celebran el dia del Autismo, donde les hacen un video a
todos los nifios hablando sobre sus capacidades y limitaciones, y ellos mismos las

explican, pero no en todos los colegios se le da tanta importancia a este trastorno.

Si atendemos a las conclusiones a las que llegan los autores de los articulos
analizados, hay algunos aspectos fundamentales para que el afrontamiento familiar sea

lo mejor posible, como es la informacion con la que cuente la familia y como se le
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transmita esta informacion, en las que el maestro juega un papel fundamental: de
nuestra capacidad para comunicarnos con los padres de forma empatica y asertiva,
dandoles toda la informacion a nuestro alcance, ofreciéndoles recursos, etc. dependerd,
en gran medida, su afrontamiento del diagndstico y, por lo tanto, el posterior desarrollo

emocional del nifio.

El Modelo ABCX gira en torno a varios factores, pero considero que el que tiene
mayor importancia es el factor C, ya que, por lo visto en las investigaciones, todo gira
en torno al SOC vy a la percepcion del problema. Los padres que tienen un alto SOC y
perciben el problema de forma positiva son mas eficaces en la busqueda de apoyos y
recursos, asumen mejor el trastorno, buscan soluciones y los niveles de ansiedad
disminuyen. Como maestra debo animar a las familias y buscar juntos estrategias para
que la percepcidn que tengan y su SOC se mas alto, solo asi podrén hacer que sus hijos

tengan una vida satisfactoria.

La manera que los maestros tengamos de comunicarles el diagnostico es muy
importante, debemos ser capaces de ponernos en el lugar de las familias y saber por lo
que estan pasando, medir las palabras y ayudarles en todo que nos puedan necesitar,
crear un ambiente de confianza donde nos expresen sus miedos y necesidades, solo asi

podremos realizar el mejor trabajo para las familias y los nifios.

Como he podido ver en las investigaciones, las caracteristicas de los nifios dependen
en gran medida del estrés posterior de los padres, por ello debemos desde la escuela
dotar a los nifios de conductas adecuadas dejando a un lado las conductas agresivas e
inapropiadas, darles herramientas a los nifios para controlar sus emociones y que sean

capaces de regular su frustracion ante los problemas.

7. Conclusiones

El presente trabajo tenia como objetivo contribuir a la identificacién de las
estrategias de afrontamiento de los padres de nifios diagnosticados con TEA,
considerando que tal afrontamiento tiene un peso crucial en el desarrollo posterior de

dindmicas familias, relacion entre familia escuela y finalmente, en el desarrollo
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socioemocional del nifio. Para ello, se revisan una serie de estudios basados en el
Modelo Doble ABCX de afrontamiento familiar que contempla distintos factores. Los
estudios revisados han servido para conocer los puntos de vista de distintas familias,
dando lugar a diferentes resultados como son: miedos incapaces de superar debido a la
escasez de recursos, y por otro lado, familias con miedos que superan buscando

soluciones desde el primer momento.

En los casos estudiados se muestra una balanza equilibrada de familias que desde un
primer momento aceptan el trastorno, hasta familias que muestran una negacion ante
esta discapacidad desde el principio, y por lo tanto necesitan méas informacion sobre el
tema para conocer mejor a sus hijos y después recursos, apoyos Yy especialistas para
ayudar al nifio a desarrollar todas sus capacidades. Una actitud positiva de las familias

ayudara al nifio desde un primer momento en su desarrollo integral.

Partiendo de que el TEA es un trastorno complejo, ya que no hay dos nifios con las
mismas caracteristicas, es entendible que las familias muestren miedo en un primer
momento al enterarse despuées de los 2 afios de vida de sus hijos que poseen esta
discapacidad. Pero la escuela debe animar a seguir adelante y a intentar disminuir las
conductas disruptivas que éstos nifios posean. Como maestra, hay que acoger a las
familias y darles toda la informacién necesaria respecto al trastorno, y hacer que se
sientan seguras y protegidas para asi buscar diferentes soluciones y estrategias de
afrontamiento lejos de la evitacion del trastorno. Seria necesario en la medida de lo
posible escolarizar a estos nifios en aulas ordinarias donde puedan desarrollarse de la

misma manera que sus iguales y les ayude en su socializacion.

El Modelo Doble ABCX ha resultado muy eficaz para sacar conclusiones sobre el
afrontamiento familiar y el estrés que viven las familias antes el diagnostico de sus
hijos. He podido ver el diagnéstico de las diferentes variables con métodos muy
distintos, y me parece un modelo muy interesantes para conocer a las familias como
maestra, donde conoces sus niveles de estrés, como afrontan la realidad, los apoyos que
han buscado, las estrategias de afrontamiento y la satisfaccion de vida que tienen, y a
partir de ahi, buscar soluciones que les ayuden a superar todos los miedos y dar
informaciones que desconocen y que seran de gran ayuda, ademas considero esencial

que se realice una programa especial para familias con estas necesidades.
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Como conclusidn final, este trabajo me ha ayudado a conocer la realidad que viven
las familias de hoy en dia con nifios con TEA, he podido investigar sobre este trastorno
de manera més profunda, sus caracteristicas, niveles de gravedad, su escolarizacion,
entre otras cosas. Por otro lado, considero que no se le da la suficiente importancia a las
familias y es uno de los grandes pilares de la educacion de sus hijos, se debe investigar
mas y preparar planes de actuacion que les ayuden a superar sus miedos, normalizar
cuédnto antes este trastorno en la sociedad es fundamental para que cada vez mas

familias lo afronten de forma positiva desde un primer momento.

He encontrado dificultades a lo largo del trabajo, no existe mucha informacion sobre
el Modelo Doble ABCX y aunque me ha parecido muy interesante, me ha dificultado
encontrar investigaciones relacionadas con éste. Uno de los articulos estaba en inglés y
tuve que traducirlo porque en espafiol encontré muy pocos y no reunian las

caracteristicas que necesitaba para poder compararlos y sacar conclusiones.

Considero que es un trabajo donde se puede apreciar la relacién de la teoria sobre el
afrontamiento familiar y el TEA con las investigaciones del Modelo y resultaria muy
interesante ampliar informacion sobre este modelo contando con estrategias para
solventar las necesidades familiares como linea futura de investigacion, con ello hubiera

podido conocer las diferentes estrategias que utilizan las familias a lo largo de su vida.

Para finalizar, me ha resultado un poco dificil analizar cada uno de los factores del
modelo, ya que todos tenian relacién unos con otros y se podia confundir en muchas
ocasiones que queria decir, pero creo que finalmente he conseguido sacar conclusiones
de todos ellos y conocer un poco mejor la realidad por la que pasan las familias para que
en un futuro como maestra pueda saber sus necesidades y acompariarles en este

complicado proceso.
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