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Resumen

Este trabajo analiza el proceso diagnoéstico en las familias
cuyos hijos/as tienen Sindrome del Trastorno del Espectro
Autista (TEA). ElI TEA no afecta solo de manera
individual a una persona, sino que afecta a nivel familiar.
Por ese motivo, se investiga de qué manera afrontan las
familias el diagnostico de este Sindrome, con qué recursos
cuentan, qué tipo de informacion se les proporciona en el
mismo momento del diagnostico, a qué tipos de centros
acuden en busca de éste, etc. Se contd con la participacion
de 10 familias de nifios/as con un diagndstico de TEA y se
elabor6 un cuestionario con preguntas abiertas y cerradas.
A partir de ellas, se puede sefialar que tras un tiempo de
sospechas, las familias buscaron un diagnoéstico, que, en la
mayoria de los casos, les proporcionaron servicios
privados. No obstante, el centro escolar al que acuden sus
hijos es el principal apoyo con el que cuentan tras el
diagnostico.
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Abstract

This paper analyses the diagnostic process families whose
children have Autism Spectrum Disorder Syndrome
(ASD) go through. ASD affects individually but also
affects the whole family. For this reason, our aim is to
investigate how families face diagnosis, what resources
they have, what kind of information they get at the moment
of diagnosis, what services they use, etc. Ten families with
a child with ASDs participated. A questionnaire with
open-ended and closed questions was developed. Results
show that after a time of suspicion, the families search for
a diagnosis, that in most cases, they are given by private
services. However, their children’s school is the main
resource they can count on after diagnosis.

Keywords: family, disability, ASD Syndrome,
diagnosis.

El TEA constituye un grupo de trastornos que pueden
causar problemas significativos de socializacion,
comunicacion y conducta. Las personas con TEA
procesan la informacion de manera distinta a los demas.
No obstante, el TEA no afecta solo de manera individual
a una persona, sino que afecta a nivel familiar (van Steijn
et al., 2015). El diagndstico de una discapacidad sin duda
afecta a los padres y al resto de la familia, genera
preocupacion, miedo, rabia (Gomez, 2010; Seligman y
Darling, 2007) y evidencia la necesidad de que los padres

reciban informacion, formacioén y apoyo (Muiioz, 2011).
Por este motivo, se ha investigado de qué manera
afrontan las familias el diagnostico de este Sindrome,
con qué recursos materiales o humanos cuentan, qué tipo
de informacion se les proporciona en el mismo momento
del diagnostico, a qué tipos de centros acuden en busca
de éste, etc. En concreto, dos son los objetivos de este
estudio: 1. Detectar las necesidades de las familias con
miembros con TEA a la hora del diagndstico. 2. Analizar
el impacto que tiene el diagnoéstico de TEA en las
familias.

Método

Participantes

Se contd con la participacion de 10 familias de siete
nifios y tres nifias con un diagnoéstico de TEA con edades
comprendidas entre los 2 y los 13 afios (media de
edad=7,8 anos, DE=3,79). En todos los casos,
contestaron las madres. En su mayoria tenian estudios
universitarios (6 casos) o medios (3 casos). Solo una
madre tenia estudios primarios. La mitad de los nifios
eran hijos unicos y la otra mitad tenia otro hermano (4
casos) o dos hermanos (1 caso). De los que tenian
hermanos, en tres casos mas de un hijo tenia TEA. La
mayoria de las familias vivian en un contexto urbano (7
casos) y 3 vivian en un contexto no urbano.

Materiales

Se elabor6 un cuestionario de 33 preguntas abiertas y
cerradas. El cuestionario, elaborado especificamente
para este estudio y denominado “Cuestionario de
Necesidades formativas y sociales”, recoge informacioén
sociodemografica y sobre el proceso diagndstico: cuando
y como se lleg6 a ¢l, informacion proporcionada, ayudas
obtenidas y propuestas de mejora de dicho proceso.

Procedimiento

En primer lugar, se escogieron dos centros que reunian
las caracteristicas de ser de reciente creacion y que
consideran como uno de sus pilares de actuacion la
atencion individualizada, aunque uno de ellos parece mas
orientado a considerar a las familias (la asociacion)
teniendo en cuenta como se constituye. El procedimiento
de recogida de datos fue el mismo. En ambos casos, se
solicité el permiso a la direccion. Una vez obtenido, se
entregaron los cuestionarios a dos personas responsables
de la directiva. Estas personas entregaron los
cuestionarios a las familias para que los cubriesen y,
cuando €stos ya estuvieron cubiertos, los devolvieron.

En el caso de la Asociacion, se entregaron 10
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cuestionarios (ya que era el nimero de familias con las
que contaban) pero devolvieron cubiertos 5. Sin
embargo, en el caso del Centro Psicopedagdgico todos
los entregados fueron cubiertos (5).

Resultados

Con respecto al primer objetivo, cuando se pregunta a
las familias sobre la primera vez que buscaron ayuda, la
mayoria contestan que acudieron a un servicio privado (6
casos). En dos casos acudieron a un servicio publico y
otros dos recurriecron a ambos, servicio publico y
privado.

En 7 casos, las familias fueron a un especialista
(logopeda, psicologo...) y los demds acudieron al
pediatra. En esta busqueda de un diagnostico, la mayoria
de las familias (8) no tuvieron que desplazarse para
recibirlo, en contraposicion a dos que tuvieron que ir a
otra ciudad.

Con respecto a los comportamientos que despertaron
sus sospechas, por ejemplo, la familia 1 contestd que su
hijo mostraba: “Alta intolerancia a la frustracion,
conductas disruptivas en el aula, enfado permanente,
disgrafia y aislamiento de sus compafieros”.

La familia 7 en cambio destacé los siguientes
comportamientos sobre sus hijos gemelos (uno
diagnosticado de Asperger y otro de Autismo): “No
hablaban, no soportaban ruidos ni cambios de rutinas,
dejaron de comer”.

El resto de las familias coinciden con las aportaciones
anteriores y ademas afiaden que sus hijos no miraban
directamente a los ojos, tenian falta de afectividad con
ellos en casa, falta de juego en el parque con otros nifios,
no sefialaban, o imitaban, se alteraban mucho en clase,
etc.

Por otro lado, las familias valoraron una serie de items
sobre el proceso de diagnéstico (tiempo de espera,
comunicacion del diagnéstico, trato que recibieron y el
asesoramiento recibido) segun su experiencia personal
usando una escala Likert de 1 (muy deficiente) a 4 (muy
bueno). Lo que mas valoraron fue el trato (3,3), seguido
de la comunicacion y el asesoramiento (2,8 en ambos).
Lo menos valorado fue el tiempo de espera (2,7). No
obstante, la importancia que le concedieron a cada una de
las dimensiones difiere, de modo que lo que consideran
mas importante es el asesoramiento (10 sobre 10),
seguido de la comunicacion y el trato (9,2 sobre 10) y lo
menos, en este caso en consonancia con lo recibido
realmente, es el tiempo de espera (8,9 sobre 10). No
obstante, los valores de importancia son elevados en
todos los casos y la valoracion de lo realmente recibido
es algo mas baja.

La mayor parte de las familias participantes (8)
recibieron un informe con el diagnostico por escrito. En
dicho informe, a seis las informaron sobre necesidades
médicas (especialistas a los que podria o deberia acudir,
medicamentos que debe tomar el nifio, etc...) y
necesidades educativas (centros que existen, apoyos que
puede necesitar...) que tendra su hijo. En cambio, al
resto no les dieron esta informacion. Sobre las
necesidades sociales (asociaciones, apoyo familiar...)
informaron a cuatro familias. Sobre las necesidades

materiales (organismos, bibliografia, etc...) solo
informaron a una familia.

En cuanto a las ayudas recibidas, la escuela de sus hijos

fue la mas mencionada (9 casos), seguida por los
médicos y la familia (5 casos) y las asociaciones (4
casos). Profundizando algo mas, cuando se les
preguntaba como les habian ayudado estas personas o
entidades a afrontar el diagnostico de su hijo/a y a
trabajar con ¢l en su dia a dia, podemos destacar la
siguiente aportacion de la familia 1: “Respetando su
neurodiversidad y estimulando sus capacidades”.
Los demas participantes contestaron que también les
ayudaron dandoles su apoyo, mejorando la calidad de
vida de sus familias en general, trabajando de forma
individualizada con su hijo/a, promoviendo mediante el
juego la interaccion y comunicacion verbal, informando
de como reaccionar en distintas situaciones y como tratar
al nifio.

En cuanto al objetivo dos “Analizar el impacto que
tiene el diagndstico de TEA dentro de las familias”, la
familia ntimero 5 sefialé que un impacto a nivel social es
que: “La gente no es comprensiva con lo que le pasa a
nuestra nifia, nos miran raro cuando ella se comporta de
forma extraiia. Dado que es tan pequeiia no puede
controlarse”. No obstante, la vida en el interior de la
familia también se ve afectada pues, como sefiala una
madre, su vida gira en torno a su hijo: “-mi dia empieza
pensando en todas las actividades que tenemos que
hacer en el dia y en como va a ser su descanso
nocturno”. También se ven afectadas las rutinas pese a
que en algun caso sefialan: “hacemos vida normalizada,
mi hijo esta totalmente integrado en todos los ambitos”.

Discusion

De los resultados se desprende que es muy importante
que la gente conozca lo que es el Sindrome de TEA, qué
caracteristicas tiene, porqué se comportan asi y que se
empiece a reconocer que son personas a las que les cuesta
integrarse. En este aspecto la escuela juega un papel
esencial, reconocido por los padres participantes, como
apoyo para ellos y sus hijos, frente a los profesionales
médicos. Pese a ello, la respuesta es mejorable. Como
incide una madre: “En los centros educativos no existe
informacion a los alumnos que tienen que convivir con el
alumno con TEA. Tampoco existe una educacion a nivel
de la sociedad en general. Es dificil localizar centros que
tengan actividades ludicas y deportivas de apoyo”.

Sin duda, el trato en la escuela tiene una duracion
temporal mucho mayor que el trato proporcionado por
los servicios sanitarios. Ademas, la escuela puede jugar
un importante papel en este proceso de normalizacion de
la diferencia. Aspecto en el que incide una de las madres
participantes: “La sensibilizacion puede conseguirse
divulgando las cualidades positivas de los, las TEA.
Poner en valor sus puntos favorables conseguird su
aceptacion. Su aislamiento es peor que su Sindrome”.

Para finalizar, son evidentes el impacto que el
diagnéstico de TEA tiene en la vida de las familias y en
sus relaciones con el exterior, y el desconocimiento
social con respecto al TEA. Las madres son capaces de
valorar diversos elementos del proceso diagndstico

R Est Inv Psico y Educ, 2015, Extr.(5), A5-138



PROCESO DIAGNOSTICO DE FAMILIAS CON UN HIJO/A CON TEA

incluso de manera positiva aun cuando la transmision de
informacion en el momento del diagnostico fue
insuficiente, tanto con respecto a las necesidades
médicas y educativas como sociales. No obstante, con el
tiempo parecen haber obtenido informacion, lo que se
hace patente cuando se les ofrece la oportunidad de
expresarse y demuestran el conocimiento profundo que
al menos algunas de las familias participantes han
alcanzado. Pero no es suficiente, también necesitan
asesoramiento y apoyo. Y parece 1ogico si en el camino
con su hijo se encuentran el rechazo de otros y la falta de
coordinacion de los profesionales, ademas, podemos
suponer, de las dificultades inherentes al TEA.
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