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Resumen

Esta tesis tiene como objetivo realizar un material de apoyo para padres de familia
de hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), primeramente se realizé una
busqueda acerca de los temas del TEA, familia y colaboracion, y por otro lado se
hizo la investigacion de algunos manuales que hayan sido aplicados con padres de
familia para fomentar su colaboracion, después de realizar todo lo mencionado
anteriormente se llegé a la conclusion de elaborar un material que tuviera un
enfoque didactico, pero a la vez también tedrico cuyo lenguaje debia ser apto para

la comprension de los parentales.

Antes de presentar el material se ofrece informacion general acerca de como fue
disenado el cuadernillo desde la parte tedrica hasta a las actividades, en cada una
se sugieren recomendaciones que se pueden tomar en cuenta, asi como de igual
modo son adaptables segun las necesidades que se requiera cubrir. El cuadernillo
se pas6 por un proceso de validacion ante expertos en el area de educacion
inclusiva y en el trabajo sobre el TEA, cada uno de los profesionales que evalu6
este material lo realizé de manera adecuada en el sentido de que realizaron una
retroalimentacion clara y precisa en base a su experiencia sobre el trabajo con

padres de familia.

Para finalizar, se llegd a la reflexion acerca de que existen pocas investigaciones
acerca del TEA y sobre otro tipo de discapacidades o condiciones, con este
cuadernillo lo que se quiere lograr es que en futuro sea aplicado y se haga una
retroalimentacion por otros profesionales, sin embargo, se considera fundamental
seguir creando este tipo de materiales para padres y otros grupos vulnerables
(docentes, especialistas, nifios, etc.) para sensibilizar a la poblacion sobre estos

temas y lograr una inclusion de estas personas.



Introduccion

“La inclusion es la celebracion de nuestras diferencias, reconociendo que cada
uno aporta algo valioso al tapiz de la humanidad.”

Diane Grover



El presente trabajo tiene como objetivo disefiar un cuadernillo para padres de familia
de hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), con el fin de concientizar la
importancia de su colaboracion con el centro educativo o terapéutico para el logro
de objetivos desde el hogar, este propadsito surge a partir de una investigacion previa
acerca del autismo y la cooperacion entre padres de familia e instituciones
educativas a través de libros, articulos y tesis relacionados con estos temas,

lamentablemente la informacion encontrada respecto al TEA es escasa.

De manera que, con lo poca informacién que se rescaté de estos documentos se
pudo llegar a la conclusién acerca de la importancia de la colaboracién entre familia-
escuela, de acuerdo con Vila citado por Mir, Batle y Hernandez (2009) el mantener
un canal de comunicacion estable, crear relaciones de confianza y lograr una
comprension entre padres de familia e instituciones educativas sirven para poder
mejorar la calidad del contexto escolar y por ende las practicas educativas, por otro
lado Torio (2004) menciona que la escuela requiere de la familia para llevar a cabo
los objetivos y tareas establecidas con el fin de lograr las metas educativas

propuestas desde un inicio.

Asi pues se llego a la reflexion que cuando hablamos de padres de familia que
tienen hijos con alguna discapacidad o condicidén es aun mas de suma importancia
su colaboracién conjunta con los centros educativos o terapéuticos, y ademas se
debe concientizar mas acerca de este trastorno para poder lograr una inclusion de
las personas con TEA a nivel escuela, familiar y social, debido a que en la actualidad
en nuestro pais hay lugares donde aun existe la exclusion hacia estas personas,

que ha ocasionado que no se logre una inclusion total.

Recordemos que la inclusién es un proceso donde se le da el poder a las personas
y grupos para que participen de manera libre en la sociedad y gocen de las mismas
oportunidades de manera equitativa y justa en los diferentes entornos de su ciclo
vital (Banco Mundial citado por Olvera 2018), a partir de este concepto se deriva
otro tema de interés que es el fomentar una vida independiente y autbnoma de las
personas con TEA para que puedan integrarse en el ambito familiar y social, para

lograrlo se necesita de la orientacidn de especialistas, terapeutas, docentes y de la



colaboracion de los padres debido a que su participacion y trabajo continuo durante
la educacién de sus hijos es una pieza fundamental, de acuerdo con Bana (2015) la
familia sirve de apoyo para la educacion de los hijos porque son la primera fuente
de socializacion y aprendizaje durante los primeros afos de infancia, pero este
apoyo va a depender mucho acerca de como los padres tomen conciencia acerca

de lo que implica el TEA.

Desde el enfoque neuropsicologico se considera importante trabajar con los circulos
sociales con los que habitualmente se relaciona la persona con TEA, por lo tanto
los padres y familiares al ser los sujetos mas cercanos, es de suma importancia su
papel dentro del proceso terapéutico de la persona con esta condicion, su
participacion y coordinacién con los profesionales es un elemento fundamental por
que su papel principal sera ser informadores, que consiste en que ellos deberan
informar al especialista sus intereses, necesidades a partir de lo que ellos observan,
fortalezas y debilidades, al lograr esta coordinacion entre ambas partes se obtendra
como consecuencia resultados a las diferentes situaciones en las que se requiere

mejorar (Cinta y Almeida, 2016).

Esta propuesta se plantea a partir de un Centro Terapéutico que se encuentra
ubicada en la Alcaldia Benito Juarez, Ciudad de México, que tiene como mision el
apoyar a nifos, jovenes y adultos con autismo y a sus familias, con programas
especializados favoreciendo su autonomia e integracion familiar y social, dentro de
este centro surge una problematica principal de las diversas que existen en ella, y
es como la falta de colaboracién de algunos padres de familia junto con los
terapeutas influye en los programas terapéuticos para el logro de avances
significativos, como hemos mencionado anteriormente la familia es una pieza clave
para que exista un progreso en el aprendizaje de sus hijos, segun Luna (2017) la
atencion primordial proviene de la familia con respecto a la disponibilidad de sus
recursos (materiales fisicos y emocionales) que dispongan para lograr que la vida
de nifios, jévenes y adultos con TEA sea digna, por otro lado Aylwin y Solar citado

por Pizarro, Santana y Vial (2013) sefalan que la familia es una pieza clave durante



la formacion de los hijos como personas, es un grupo de socializaciéon donde se

aprende a vivir con otros y adoptar determinados valores.

La familia debe por su parte colaborar con el especialista o terapeuta que este a
cargo del caso para que juntos puedan avanzar y lograr resultados que favorezcan
el aprendizaje, y asi como también evitar poner limitantes o condiciones que impidan
avanzar hacia la mejora de la persona, de cada uno de los aprendizajes que se
consolide debe buscarse nuevos retos para proporcionarle a la persona con TEA y

su familia una mejor calidad de vida.

Asi mismo, debe existir un buen dialogo y comunicacion entre especialista y padres
de familia, para que se logre una buena coordinacion de trabajo entre ambas partes
y no afectar el aprendizaje de la persona con TEA, por otro lado Benites (2010)
menciona que también es importante tener en cuenta de la familia, la madurez y
estabilidad psicolégica de cada uno de los padres, durante este proceso de
aceptacion influye el apoyo o rechazo que reciban por parte de sus parientes,

amigos e incluso de los servicios profesionales.

Este tema es relevante dentro de la psicologia educativa por que se destaca la
importancia de la familia durante la educacion de los alumnos en las escuelas
porque a través de ese apoyo los nifios se sienten motivados a aprender y los
padres de familia pasan a formar parte de esa educacién que reciben en la escuela,
en el caso de aquellas familias que viven con una persona con alguna discapacidad
o condicion se requiere mucho mas atencion y disponibilidad de la familia para
colaborar en la educacion de estos individuos, sin embargo esto puede llegar a un
punto de generar frustracidn y estrés porque no cuentan con la orientacién

necesaria para poder salir adelante.

Por ello es importante retomar la idea sobre la importancia de una deteccién y
atencion temprana sobre el TEA para que poco a poco el nifio (a) pueda gozar una
mejor calidad de vida posible y tener una vida independiente-autébnoma, al lograrse
esto se puede llegar a incluir dentro de la sociedad porque es un derecho
fundamental que deben poseer las personas con algun tipo de discapacidad o

condicion sin excepcion alguna.
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El apoyo que se le brinda a los padres de familia debe responder a las necesidades
que presenten sus hijos y durante el disefio de estos programas los parentales
deben intervenir en cuestion de las necesidades detectadas porque son las
personas con las que mas interactua la persona con TEA, también debe realizarse
una evaluaciéon constante de los programas para revisar si esta funcionando y
detectar las posibles causas que estan impidiendo que no se logren ciertos objetivos
(Diaz, 2020).

Asi mismo, es importante dentro de la psicologia educativa por que el hecho de que
algunas personas tengan alguna discapacidad o condicion que impida que adquiera
ciertos aprendizajes o habilidades debido a multiples barreras de acceso y
aprendizaje que se les puede presentar durante el transcurso de su ciclo vital se
pueden hacer las adecuaciones o adaptaciones necesarias, asi como brindar el
apoyo Yy orientacion correcta para la persona con TEA con la finalidad de que
adquieran, mejoren y aprendan habilidades de acuerdo a lo que ellos puedan
realizar pero tomando en cuenta que ellos pueden vivir en nuestro mundo a su modo
y no necesariamente alinearlos a algo que dificilmente puedan adaptarse, de
acuerdo con Diaz (2020) la familia es una fuente de apoyo continuo para la persona
con TEA por lo tanto debe involucrarse en la intervencion terapéutica para que el
individuo pueda desarrollar habilidades necesarias y ademas la familia adquiere el
papel de coterapeuta, debido a que todo lo que se trabaje en el centro terapéutico,

debe desarrollarse también en casa y otro tipo de entornos.

Por lo tanto si existe un apoyo y colaboracion entre familia y especialista respecto
a la formacion de las personas con TEA, pueden existir grandes cambios desde lo
familiar hasta lo social sin dejar a un lado que también la sociedad debe hacer una
concientizacién sobre el TEA para que lograr una inclusién social, recordemos que
la inclusion es un proceso relevante dentro de la psicologia educativa y es un nuevo
reto hoy en dia, por lo tanto si se empieza a trabajar sobre la concientizacién desde
casos especificos como el TEA y se comienza a implementar apoyo y orientacion
adecuada para entender un poco mas lo que implica este trastorno u otros tipos de

discapacidad o condicion, poco a poco se puede llegar a una inclusion social.
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De acuerdo con todo lo mencionado anteriormente, se llega a la conclusion de
disefiar un material educativo que tenga como objetivo que las familias de las
personas con TEA concienticen acerca de la importancia de su contribucion dentro
de la educacién de sus hijos, esto para poder avanzar hacia una mejora de calidad
de vida de la persona con esta condicidn, y que es de suma importancia su
colaboracion junto con el especialista o docente desde casa para poder progresar

de manera significativa durante el proceso de aprendizaje.

Este documento esta dividido en 3 capitulos, el primero nos habla acerca de los
referentes conceptuales de manera general del TEA, la familia y colaboracién, el
segundo capitulo se habla acerca de cémo fue el proceso del disefio del material
(cuadernillo) y la validacidon de este, el tercer capitulo aborda la descripcion del

material y el uso de esta, por ultimo, las consideraciones finales.

12



Capitulo 1: Referentes Conceptuales

“La neurodiversidad es un regalo que nos desafia a pensar mas alla de las
etiquetas y celebrar las diferentes formas de brillar.”

Yvonne Pierre

13



1.1 Trastorno del Espectro Autista (TEA)
1.1.1 Historia

Los primeros escritos patologicos fueron descritos por primera vez por el psiquiatra
norteamericano Leo Kanner en el aino 1943 cuando realizé un estudio con un grupo
de 11 nifios que tenian sintomas y comportamientos similares pero anteriormente
ya habia existido casos reportados de autismo, en un trabajo de investigacion
titulado “Teorias Explicativas del Autismo: Una Revision Tedrica” por Ardila, Wilches
y Trujillo (2008) menciona que, uno de los primeros casos fue el 18 de Enero del
afio 1800 la persona tenia el nombre de Victor y vivia en Saint-Serin ubicado en el
sur de Francia, habia perdido a sus padres desde muy pequefio y vivio la mayor
parte de su infancia apartado de la sociedad, cuando intentaban a atraparlo para
resguardarlo, este siempre huia de ahi y parecia insensible al frio, al entorno y a la

gente.

Otro caso relevante es el de Kaspar Houser un adolescente de 16 anos quien
aparecio el 26 de mayo de 1826 en la ciudad de Nuremberg, este joven presentaba
un comportamiento extrafio como tener los pies cortados y aseguraba haber estado
encerrado en una celda oscura la mayor parte de su vida, sobre la conciencia de
sus estados mentales este sujeto diferenciaba entre suefios y realidades,
comprendia abstracciones, potencializaba su lenguaje dejando a un lado su

literacidad y demostraba tener un sentido comun.

Respecto a los dos casos, en el caso de Victor fue llevado a varias instituciones y
recibid tratamientos sin lograr ningun avance, el Doctor Itard investigador de estos
casos creia que el trastorno de Victor era consecuencia de la falta de contacto social
que habia experimentado durante toda su vida y por lo tanto decidio llevarselo a
vivir con él durante los préoximos 5 afios, en este tiempo realizé ejercicios de
actividad sensorial todo esto a través de modificacion de conducta,
condicionamiento e imitacién, realizo trabajos enfocados hacia las respuestas
emocionales, el comportamiento social, la instruccion moral y el lenguaje verbal,
estas técnicas usadas por Itard lo hicieron convertirse en pionero de la educacion

especial en la época. (Ardila, et al; 2008).
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En cuestion al segundo caso, Kasper trabajo actividades encaminadas a ensefarle
actividades basicas y mejorar su lenguaje, esto provoco que lograra comunicarse
de manera mas eficaz, mejoré sus relaciones interpersonales y aprendié a

comportarse con base a las reglas establecidas en la sociedad. (Ardila, et al 2008).

Fue afios mas tarde que el psiquiatra Kanner, quien hablé por primera vez del
autismo a través de un estudio del comportamiento de 11 nifios que presentaban
similitudes como déficit en relaciones interpersonales, se sentian mas tranquilos
cuando estaban solos (les gustaba la extrema soledad), se molestaban por el
cambio de localizacion de los objetos o en las rutinas, repetian mensajes que oian
(ecolalia), usaban lenguaje uUnicamente para expresar sus necesidades y
presentaban hipersensibilidad discriminatoria (demasiado sensibles hacia algunos

estimulos).

A pesar de que contaban con retardos en cuestiéon a su desarrollo estos nifios
contaban con una excelente memoria o destreza para realizar ciertas cosas,
Eisenberg y Kanner en el afio 1956 elaboraron 5 principales criterios del autismo:
1) Extremo desinterés por las relaciones humanas, 2) Incapacidad para emplear el
lenguaje con propdsitos de comunicacion, 3) Deseo ansiosamente obsesivo de
mantener un orden en las cosas, sin ningun cambio y limitacién en la variedad de
actividades espontaneas, 4) Fascinacion por los objetos que manejan con la
destreza de sus movimientos y 5) Buenas potencialidades cognitivas, respecto a
este ultimo Kanner pensaba que todos los nifios autistas tenian capacidades
excepcionales pero con el transcurso de los afios, se ha comprobado que dicha
teoria es incorrecta porque en la mayoria de los nifios con TEA, coexiste el retardo

mental y muy rara la vez han existido casos de los denominados “Idiots Savants” !.

1.1.2 Caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista segun el DSM-V
El autismo es un trastorno del desarrollo neurobioldégico que abarca otros trastornos
dentro del TEA segun el DSM-V, estos son el de Rett, Asperger, desintegrativo

' Idiots Savants son aquellos nifios que, a pesar de tener una discapacidad fisica, cognitiva
0 motriz, poseen grandes habilidades para realizar ciertas actividades que sobrepasa la
capacidad que poseen, otro nombre por el cual se les denomina es el de “Nifos Sabios”.
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infantil y el generalizado del desarrollo, por lo tanto, estos se evaluan bajo el mismo
diagnostico del TEA, este trastorno afecta principalmente habilidades vy
competencias cognitivas, emocionales y sociales (Vazquez, Moo, Meléndez et al
2017).

De acuerdo con el Manual Diagnoéstico y Estadistico de Trastornos Mentales
publicado por la Asociacibn Americana de Psiquiatria en su ultima version 5,

clasifica en dos puntos fundamentales las caracteristicas del autismo (APA, 2017):

a) Poco o falta de interés en comunicarse e interactuar con otras personas en
los diversos contextos, dentro de este punto también existe la falta de
empatia emocional, falta de comunicacion verbal o no verbal dentro de la
interaccién social y dificultades para el desarrollo, mantenimiento vy
comprension de las relaciones, es decir, les cuesta mantener o ajustar un
comportamiento en distintos ambitos y por lo tanto eso provoca un desinterés
de compartir o crear relaciones con otras personas.

b) Patrones conductuales limitantes o repetitivos, dentro de este punto existe la
poca o demasiada inflexibilidad que tienen las personas con TEA para
adaptarse a los diversos contextos, por otro lado, también puede existir
dificultades en el cambio de rutina o patrones que puedan tener estas

personas, asi como la utilizacion de objetos o habla de manera estereotipada.

De acuerdo con el DSM-V segun lo establecido en el diagndstico para el Trastorno
del Espectro Autista, Asperger o Trastorno generalizado del desarrollo no
especificado de otro modo, si se cumple con los criterios establecidos en el manual
estos deberan ser evaluados con otro diagndstico especificamente del TEA, por el
contrario si el diagnéstico no cumple con los criterios establecidos, las personas
deberan ser evaluadas nuevamente con otro tipo diagnéstico como el del trastorno

de comunicacion social (APA, 2017).

1.1.3 Importancia de la Deteccion Temprana del Autismo
La deteccion del autismo puede darse a partir de los dos afos pero las sospechas
pueden darse antes de esa edad por los padres de familia, y si estan integrados a

una escuela puede ser también por parte de los profesores surgir ese
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presentimiento, un diagndstico puede resultar costoso en cuestion econdémica vy
también requiere tiempo y paciencia, esto porque los especialistas en deteccién de
este trastorno son muy limitados y esto puede ser una de las variante para no tratar

a temprana edad a la persona con TEA.

Es muy importante resaltar que la deteccién temprana del autismo favorece en
muchos aspectos, bien se sabe que no hay una cura como tal de este trastorno
aunque si existe una mejora de este para que la persona con TEA pueda tener una
vida de calidad como todos los individuos y la de su familia, en palabras de Benites
(2010) los padres de familia al enterarse sobre el diagnéstico del TEA les puede
generar incertidumbre y preocupacion sobre lo que pasara en un futuro con sus
hijos, por lo tanto si esto se atiende temprana edad esto generara una disminucién
poco a poco de la crisis y puede mejorar la calidad de vida de la persona con esta

condicion y vivir con el trastorno de manera controlada.

El diagnostico temprano del TEA permite iniciar un tratamiento intensivo de manera
inmediata y generar avances significativos que pueden ayudar al nifio seguir
aprendiendo, para realizar un diagndstico primeramente se inicia con una
evaluacion de sus sintomas a través de las personas que lo rodean, es decir se
hacen interrogantes a los padres de familia y profesores (en caso de que ya se
encuentre adentro del ambito escolar) sobre el area de crecimiento y desarrollo
durante los primeros afos de vida, de existir criterios positivos los referiran al médico
especialista para determinar el diagndstico y solicitar las evaluaciones necesarias

al equipo interdisciplinario (Velarde, Ignacio y Cardenas, 2021).

1.1.4 Evaluacion e Intervencién del Trastorno

Para evaluar este tipo de trastorno se siguen ciertos criterios de evaluacion que
provienen del “Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales” en su
5° edicion (DMS-5), este se divide en dos areas centrales que son Déficit de
Comunicacion e Interaccidon Social y Los Patrones de Comportamientos
Restringidos y Estereotipados, dentro de la misma se establece tres niveles de
gravedad donde cada una se relaciona con un nivel de ayuda, que determinan el

apoyo necesario que requiere segun el individuo para realizar cada una de las
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conductas, para poder dar un veredicto final si se trata o no de TEA, se deben

cumplir al menos 6 0 mas caracteristicas que a continuacion se muestran (Ardila, et

al; 2008):

1) Interaccion Social: Para determinar esta alteracion, se debe tener minimo 2

de las siguientes caracteristicas.

v

v

Alteracion significativa ante el uso de multiples comportamientos no
verbales, como el contacto ocular, la expresién facial, posturas
corporales y gestos ayudan a regular el dialogo comunicativo
(movimientos que realizamos con el propio cuerpo 0 manipulacion de
algun objeto).

Falta de capacidad para desarrollar relaciones adecuadas con
companfneros que se encuentran en un mismo nivel de desarrollo.
Falta de interés o presencia de ausencia, para compartir con otras
personas intereses y objetivos.

Falta de reciprocidad social o emocional

2) La comunicacion se encuentra altamente perturbada: Para determinar esta

alteracion, se debe observar minimo 2 de las siguientes caracteristicas.

v
v

Retraso o nulo desarrollo del lenguaje oral.

Cuando los sujetos tienen un habla adecuada, existe una alteracion
importante para iniciar o mantener una conversaciéon con otros.
Utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o un lenguaje no
estructurado

Ausencia del juego realista espontaneo, variado, o del juego imitativo

social propio del nivel de desarrollo.

3) Los patrones de comportamiento, intereses y actividades son restringidos,

repetitivos y estereotipados.

v

Obsesion por patrones estereotipados o restrictivos que resulta
anormal, ya sea en su interés o su objetivo.

Funcionales en sus rutinas, por lo tanto, presentan inflexibilidad
cuando se rompen estas mismas y dejan de ser funcionales.

Movimientos repetitivos y exagerados, que no tienen funcién alguna.
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v" Preocupacion persistente por partes de objetos que no estén en su

lugar o en orden.

Otro criterio que se usa para determinar una evaluacion sobre el TEA es la llamada
“Clasificacion Internacional de Enfermedades” (10° edicidén) que contiene una serie
de codigos para clasificar enfermedades dentro de las cuales se encuentran una
variedad de signos, sintomas, hallazgos anormales, denuncias, circunstancias
sociales y causas externas de estas, dentro de estos sindromes se encuentra el
autismo de la nifiez, el autismo atipico, entre otros trastornos. En esta clasificacion,

define el autismo en la nifiez de acuerdo con las siguientes caracteristicas:

1) La presencia de un desarrollo anormal o deteriorado que se manifiesta antes
de los 3 afnos.

2) El tipo de funcionamiento en las tres areas de la psicopatologia, que son:
interaccidn social reciproca y comunicacién, y comportamiento restringido y
estereotipado (Ardila et al; 2008).

Después de confirmar un diagnodstico es de suma importancia la atencion y
tratamiento que se le va a dar a la persona con TEA , de acuerdo con Cuesta et al
(2016) la intervencidon que se le brinda a las personas con TEA debe abarcar las
diferentes necesidades de la persona ante distintos entornos a los que se puede
enfrentar a lo largo de su ciclo vital, favoreciendo su desarrollo personal y social,
por otro lado también menciona que el prondstico y la evolucion de las personas
con TEA guardan relacion directa con el tipo de atencion recibida y el momento en
que ésta se inicia, es importante resaltar que una persona que recibe tratamiento
especializado desde una edad temprana presenta mas y mejores posibilidades de

desarrollo y de calidad de vida.

Dicho lo anterior, la intervencion debe estar dirigida a comprender la realidad de
una forma que ellos puedan entender, es decir debemos adecuar las actividades de
acuerdo a las capacidades que posee la persona, con esto no nos referimos a que
el individuo se adapte al mundo forzosamente como los demas mas bien se

pretende que las personas con TEA entiendan y puedan incluirse a la sociedad de
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una forma que ellos puedan comprender y lo mas importante realizarlo de manera
independiente, esto se puede lograr a través de la implementacion de actividades
de la vida diaria adecuandolas al modo que estas personas puedan hacerlas de
manera autbnoma, es decir debe existir una flexibilidad respecto a los programas
que se implementan y al realizar estos se debe tomar en cuenta lo que la persona
puede realizar en ese momento, y de igual manera lo que también puede realizar

en un futuro.

La intervencién debe basarse en un planteamiento de futuro consolidando redes de
servicios que cubran todas las necesidades, derechos, ambitos y etapas vitales
(Cuesta, et al. 2016), la intervencion educativa requiere de un trabajo continuo de
varios anos, pero si existe el apoyo y colaboracion de todas personas que influyen
en la educacion del nifio con TEA, los avances seran notorios y se estaria
encaminando hacia una mejora del trastorno, y que pueda incluirse en la sociedad
finalmente, que es uno de los objetivos que se busca mediante la intervencién de

las personas con TEA.

Al brindar una intervencion este tiene que ser de calidad y basadas en principios de
las buenas practicas, es decir los especialistas o docentes que estén a cargo del
aprendizaje de estas personas deben cuestionarse acerca de las practicas
educativas que se estan implementando, dicho lo anterior existen principios de las
buenas practicas conducentes a un mejoramiento de la calidad de vida de las

personas con autismo y son (Riviere, 1997 citado por Benites 2010):

1. Promover el bienestar emocional de la persona autista, disminuyendo sus
experiencias emocionales negativas, e incrementando la probabilidad de
emociones positivas.

2. Aumentar la autonomia, flexibilidad, independencia y funcionalidad.
Promover la autonomia personal y las competencias de autocuidado.
Desarrollar las competencias instrumentales de accidn mediada vy
significativa sobre el mundo y las capacidades simbdlicas que aumentan sus
posibilidades de comunicacion, autoconciencia y regulacion significativa de

la accién propia.
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5. Desarrollar destrezas cognitivas y de atencion, que permitan una relacion
mas rica y compleja con la realidad.

6. Aumentar la capacidad de la persona autista de asimilar y comprender las
interacciones humanas, promover su capacidad para interpretar las
intenciones de los demas.

7. Desarrollar las destrezas de aprendizaje, tales como las basadas en la
imitacion, la identificacion intersubjetiva (sentido pertenencia), el aprendizaje
observacional y vicario, que permiten incorporar pautas culturales y
beneficiarse de ellas.

8. Disminuir aquellas conductas que producen sufrimiento en el propio sujeto y
en los que le rodea,

9. Desarrollar las competencias comunicativas.

10.Aumentar las capacidades que permiten interpretar significativamente el
mundo, disminuyendo el aspecto cognitivo que aisla a la persona autista y la

hace sufrir.

En definitiva, como hemos visto el contexto que rodea al nifio influye en sus
aprendizajes que él va adquiriendo, el educar un nifio con autismo representa un
reto para los padres, sin embargo, si existe la orientacion y el apoyo adecuado por
parte de los especialistas puede ser menos frustrante, resaltando que de igual forma
debe haber una buena comunicacion entre ambas partes para lograr mejores

resultados para la mejora de calidad de vida.

1.1.5 Estrategias de Apoyo para personas con TEA

Ahora veamos algunos métodos de apoyo que se utilizan para poder mejorar el
estilo de vida de las personas con autismo, es importante mencionar que cada
estrategia tiene un objetivo diferente a trabajar y por lo tanto se necesita la
orientacidbn de algun especialista para poder aplicar cada una de estas,
considerando que también se brinda estas herramientas segun el tipo de
necesidades que requiera cubrir la persona con TEA.
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v" Método TEACCH:

Este método fue creado a finales de la década de los 60°s por el profesor Eric
Schopler junto con su equipo de trabajo en la Universidad de Carolina del Norte en
EE. UU., este se enfoca en comprender lo que ellos denominaron “Cultura del
autismo” a través de la modificacion y estructuracion del ambiente para poder
ajustarlo de acuerdo con las dificultades que posee las personas con TEA (Sanz,
Fernandez, Pastor y Tarraga, 2018), como mencionamos anteriormente, se debe
realizar las adecuaciones necesarias en el entorno que rodea a la persona con TEA

para que este pueda vivir, integrarse y comprender el mundo a su manera.

Fases de intervencion (Mesibov y Shea, citado por Sanz et al, 2018)

1. Estructura Fisica: Organizar el ambiente, con esto se refiere a crear un
entorno donde se promueva el aprendizaje y eliminar distractores de
aprendizaje.

2. Horario: A través de apoyos visuales (imagenes) crear horarios siguiendo un
orden, para que la persona pueda saber con exactitud qué actividades va a
realizar durante el dia y pueda anticiparse a posibles cambios de rutina.

3. Sistema de trabajo: Permite a las personas que puedan tener una mejor
organizacion en sus actividades a través de secuencias y fomenta el trabajo
auténomo.

4. Informacion visual: Mostrar a las personas como realizar las actividades a

través de imagenes paso por paso.

Los objetivos principales de este método son aumentar la autonomia, potencializar
habilidades y prevenir problemas de conducta ocasionadas por la inflexibilidad ante
ciertos cambios de rutina, segun Mesibov y Shea citado por Sanz et al 2018, en esta
metodologia no solo se toma en cuenta las dificultades de las personas con TEA si
no que se aprovecha también las habilidades que poseen, sin dejar a un lado que
también los docentes, especialistas y familia deben tener presente como el nifio

comprende e interacciona con el mundo.
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v" Método PECS

El PECS (Sistema de Comunicacion por el Intercambio de Imagenes) es un método
de comunicacion que segun Frost y Bondy citado por Carvajal y Trivifio (2021) lo
describen como un manual de apoyo que sirve para potencializar las habilidades de
comunicaciéon interpersonal (Intercambio de palabras) y para personas con
dificultades severas de comunicacion, este se divide en 6 fases que permiten a la

persona con TEA evolucionar en cada uno de estos apartados.

Fases de Intervenciéon

Las siguientes fases que se muestran, deben cumplirse cada una de ellas para
poder avanzar hacia las siguientes etapas, a continuacion, se describen brevemente
lo que trata cada una de ellas (Pyramid Educational Consultants citado por Carvajal
y Trivifio 2021):

v Fase |: Como comunicarse

En esta fase los nifios deben aprender a intercambiar una imagen con un objeto que
puede resultar de su interés, en el caso de los niflos pequeios se les da un periodo
de 10 segundos aproximadamente para que responda a lo que se le pide y en caso
de no haber respuesta, es un adulto quien lo apoya fisicamente a ejecutar por

completo la actividad.
v Fase II: Distancia y Persistencia

Este consiste en una vez que ya aprendio6 a utilizar las imagenes, se pretende que
ahora lo utilice en diferentes lugares y con personas distintas, y por otro lado se le

insiste que debe utilizarlo constantemente para poder comunicarse.
v Fase llI: Discriminacion de imagenes

El nifo aprende a elegir entre dos o mas imagenes para escoger algo que le guste
y se pegan en un Libro de Comunicacion (Carpeta con tiras autoadhesivas de bucle
y de gancho), donde se guardan otras imagenes que toman en el momento que lo

necesiten para poder comunicarse.
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v" Fase |V: Estructura de la Oracion

Las personas aprenden a construir una frase, esto mediante construcciones de
oraciones que realizan en una tira adhesiva, usan una ilustracién de “Quiero” y
después colocan una imagen de lo que quieren o necesitan, por ejemplo “Quiero

dormir o ir al bafio”.
v' Fase V: Peticiones en respuesta

Una vez que aprenden a usar PECS, ahora responden a preguntas a través de las

imagenes, por ejemplo: ;Qué quieres?
v' Fase VI: Comentario

Se les ensefa a dar respuestas como comentario a preguntas como ;Qué ves?,
¢ Qué oyes? o ;Qué es? y a partir de ahi aprenden a armar oraciones como “Veo”,

“Escucho”, “Siento”, “Es un”, etc.

Esta metodologia es de mucho significado en el aprendizaje para las personas con
TEA debido a que se trabaja de manera visual, por otro lado, Samper citado por
Carvajal y Trivifio (2021) menciona que la parte visual es aquella parte donde las
personas con TEA son muy buenos logrando una buena memoria visual y que se
va potencializando a medida que van avanzando durante las fases, al hacer una
relacion entre objeto y reforzamiento verbal, poco a poco va aumentando la

comunicacion.

1.2 Familias de personas con Trastorno del Espectro Autista

1.2.1 Familia y centro educativo

La familia como parte primordial durante la educacion de sus hijos, segun Fornara
(2017) es el nucleo de las personas que cuida, brinda atencion y proteccion que
pueden ser los padres (ambos o solo uno de ellos), abuelos o tios quienes brindan

afecto y apego emocional, que pasa a formar parte de su ciclo vital.

Las familias con el tiempo se han ido transformando y por lo tanto han cambiado
con el tiempo, es decir hay familias que pueden ser muy numerosas en cuestion de

integrantes que la conforman como hay familias que el numero de integrantes ya es
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muy reducido, anteriormente las familias tradicionales estaban compuestas por
papa, mama e hijos, en la actualidad eso ha cambiado ya que existen familias que
tienen solo uno de los padres, o padres cuyas orientaciones sexuales son distintas
a los demas pero la familia también puede estar conformada por tios, tias, abuelos,

abuelas, primos, primas, etc.

La familia es el primer pilar de la educacién de todo ser humano porque aqui es
donde se tiene un primer contacto social donde se aprende valores, cultura,
costumbres, tradiciones, aprenden normas sociales y reglas que ha establecido la
sociedad, la escuela funciona como una institucion que continta con esa ensefianza
de la educacion sin dejar a un lado que la participacion de la familia sigue siendo
importante dentro de la escuela, la familia forma la identidad de las personas,
satisface las necesidades basicas y de aprendizaje, también se adquiere habitos
respecto a la educacién y trabajo, ensefa a convivir con otros, normas, valores, el
autocontrol, la responsabilidad, el desarrollo social, el equilibrio emocional y la

autonomia (Morandé citado por Razeto 2016).

En el caso de los centros terapéuticos anteriormente los terapeutas eran los
encargados de los cuidados, atencion y educacion de los nifios con TEA dejando a
los padres de familia a un lado, pero esta idea ha cambiado con el trascurso de los
anos debido a que ahora los padres han tenido un rol mas activo y el tratamiento
terapéutico que se les brinda se realiza hasta en el hogar (Bafia citado por Diaz,
2019).

Se destaca el papel de la familia como algo importante y predominante porque esta
tiene como factor de soporte psicosocial en la aparicion de problemas
interpersonales, emocionales, sociales, educativos y del desarrollo en nifios y

adolescentes (Razeto, 2016).

1.2.2 Familias

Cuando se forma una familia se tiene en mente el como sera la crianza de los hijos
por ambas partes (padre y madre), desde la educacion y sobre la formacion escolar
que quieren que reciba su hijo, se establece los roles, jerarquias y autoridades que

definiran la convivencia en el hogar y que deben estar claramente establecidas,
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porque si no existe una definicion sobre el papel que juega cada uno de los
integrantes esto puede ocasionar conflictos y problemas, a continuacion se
muestran las principales funciones familiares de acuerdo a la clasificacion de Schorr
citado por Benites (2010):

a) Funciones instrumentales: alimentacién, vivienda, seguridad, supervision,
higiene, cuidados de salud, educacion.

b) Funciones cognitivo-afectivas: apoyo mutuo, valoracion y autoestima,
comunicacion, valores compartidos, acompafamiento y socializacion, y

estrategias de afrontamiento de problemas.

Segun Razeto (2016), cada una de las familias tiene diferentes capacidades para
cumplir con estas funciones y la resolucién de los problemas que puedan llegar a
surgir, algunos de los aspectos que este autor profundiza son en las que

habitualmente se originan mas problemas y conflictos:

e Comunicacion, relacionada con el intercambio de informaciéon y mensajes
entre la familia, en un nivel saludable la familia se comunica de manera clara
y directa.

o Redes, estan definidas por patrones de comportamiento a través de los
cuales los miembros de la familia cumplen las funciones que se les ha
asignado, al fracasar en esta funcion de roles provocara la desorganizacion
del grupo, limitandose el desarrollo de sus miembros.

e Resonancia afectiva, esta definida por la habilidad para afrontar ciertas
situaciones de manera efectiva, a las familias les dara la oportunidad de que
posean la capacidad de expresar apropiadamente sus emociones a cada
situacion particular que se le presente.

¢ Involucracién afectiva, esta se refiere al interés y valoracién que la familia
muestra con respecto a los intereses o inquietudes de cada uno de sus
integrantes.

e Control del comportamiento, esta dimension esta relacionada con los
patrones que una familia adopta para regular el comportamiento de sus

miembros, con esto se refiere a los aspectos fisicos, psicolégicos y sociales.
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1.2.3 Impacto familiar ante el diagnéstico del trastorno

La estructura familiar puede verse modificado de manera drastica, cuando se da a
conocer a una familia que su hijo presenta TEA y puede verse reflejado en la
organizacion familiar, debido a que todo lo que se tenia planeado y previsto para
tener una buena organizacion familiar se ha visto afectado por el diagnéstico, es
decir, genera una confusion y desesperacion por no saber qué hacer ante tal
situacion que se les ha presentado, como menciona Razeto (2016), la mayor
preocupacion de los padres y de estas familias es conocer que sera del futuro de
sus hijos que puede generar estrés y angustia, dependiendo del tipo de

discapacidad o condicion que padezcan los hijos.

Los padres antes de llegar a la aceptacion pasan por varias fases que segun Bafia
(2015) son similares a las de una pérdida de un familiar, las fases de aceptacion de
una persona con TEA dentro de las familias sefialan Cunningham y Davis citado por

Bana (2015), son las siguientes:

v" Fase de Shock: Se caracteriza por ser un momento de conmocion o bloqueo.

v' Fase de no: Los padres ignoran o tratan de esquivar el problema.

v' Fase de reaccion: Los padres intentan comprender lo que esta ocurriendo.

v' Fase de adaptacion y orientacion: Es la fase mas realista y practica, donde
los padres se centran en lo que deben hacer en torno a las necesidades del

hijo y buscar ayuda.

Consideremos ahora que se necesita de profesionales preparados que puedan
orientar a las familias, porque en ese momento lo que requieren las familias es
ayuda y apoyo para poder salir delante de esa situacion que se les ha presentado
de manera sorpresiva, cabe mencionar que después del diagndstico algunas
familias no les genera un impacto tan grande ante el diagnéstico del TEA esto
porque algunos padres empiezan a tener sospechas de este trastorno antes de los
3 anos de edad y por lo tanto desde ese momento se comienzan a preparar
mentalmente, psicolégicamente y emocionalmente para confirmar después si el
diagndstico es correcto o incorrecto, segun Pizarro (2001) si los padres reciben

apoyo profesional en forma de entrenamiento de modo que les permita manejar las
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conductas de sus hijos, los niveles de estrés bajaran poco a poco y les ayudara a
convivir con la persona con autismo, es necesario contar con programas
estructurados (bajo la guia de profesionales en este campo) que les dé a los padres
de familia la oportunidad de aprender las destrezas basicas que les permitan tener

una mejor interaccion con sus hijos y con los miembros del grupo familiar.

Por lo tanto, se necesita de especialistas que no confundan o angustien mas a la
familia debido a que el objetivo de los profesionales es ayudar a la familia mediante
la orientacion o la intervencion que la persona recibira con TEA durante los proximos
anos de vida, pero recalcando que esta persona puede llegar a realizar actividades
de manera autonoma e independiente, siempre y cuando exista un trabajo continuo

entre los terapeutas o docentes y familia.

La reaccion de los padres puede influir mucho como sean las circunstancias en las
que se encuentre el nifio: el grado de severidad del autismo, el nivel de
funcionamiento intelectual y el nivel de independencia del hijo, por otro lado se debe
tener en cuenta el nivel madurez y estabilidad psicoldgica de los padres (Razeto,
2016), después de un diagnéstico puede aparecer como consecuencia el
fortalecimiento o separacién de un matrimonio pero se ha comprobado que en muy

raras ocasiones esto sucede (Baron, Cohen y Bolton citado por Razeto, 2016).

El diagndstico sobre el TEA no solo afecta al ambiente familiar, si no también influye
en los niveles de responsabilidad, madurez, dedicacion y recursos (fisicos y
emocionales) de cada uno de los integrantes, sin dejar a un lado que se producen
cambios de igual manera al momento de relacionarse con las demas personas

(Polaino-Lorente citado por Lavado y Mufioz, 2023).

1.2.4 Intervencion hacia la persona con autismo y padres de familia.

Ahora bien regresando al tema central, una de las cosas que pueden sentir los
padres de familia es la preocupacion de saber que pasara en un futuro con sus hijos
cuando ellos ya no estén, es decir viven con la incertidumbre sobre quién se hara
cargo de estas personas y que haran o realizaran para sobrevivir sin ellos, sin
embargo las preocupaciones también pueden originarse sobre los recursos

econdmicos con los que cuenta la familia, por que como bien se sabe, la atencion
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que requiere una persona con cualquier tipo de discapacidad puede resultar costosa
y algunos no tienen las condiciones para costear esa atencion especializada debido
a que en ocasiones lo que se necesita para realizar ciertas intervenciones y terapias,

resulta ser demandante econdmicamente.

Una vez que el diagndstico ha sido confirmado por algun especialista, entonces se
presenta la necesidad de brindar apoyo y orientacion a las familias por dos

principales razones segun Bafa (2015):

e Ayudar a la familia a procesar y adaptarse a este nuevo cambio de vida que
influye de alguna manera en el ambito emocional y asi mejorar la relacién
con la persona con TEA.

e Brindar recursos a la familia para facilitar de mejor manera su participacion
durante la educacion de la persona con TEA, esto principalmente durante los

primeros anos.

Una atencién especializada a temprana edad es de suma importancia debido a que
se les ensefa actividades de la vida cotidiana desde pequefios para que pueda
tener una vida de calidad la persona con TEA y su familia, como menciona Pizarro
(2001):

“La base del proceso educativo para los nifios con autismo, se basa en la
deteccion temprana, y la correcta intervencion a través de programas de

intervencién conductual”

Por otro lado, Bana (2015) menciona que se le presta especial atenciéon a la
intervenciéon temprana ya que se defiende la idea de que cuanto menor es la edad
del nifio, mas eficaz es la intervencion porque produce un avance importante en el

proceso de socializacidn e individualizacién y se producen bases basicas para ello.

e Aungue como punto central sea el ofrecerle una vida de calidad a la persona
con TEA, no debemos olvidar que la familia también tiene derecho a una vida
de calidad y digna, por lo tanto, debemos ayudar a ambas partes. La calidad

de vida es una valoracion que abarca las dimensiones desde el bienestar
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fisico, psicoldgico, social y funcional, a continuacion, se describen de manera
breve (Razeto, 2016):

e El bienestar fisico esta referido al estado de salud percibido.

e El bienestar psicoldgico, referido al estado mental en general vinculado al
grado de bienestar o malestar emocional como sentido del humor, ansiedad,
coblera, depresion, temores, etc.

e El bienestar social abarca desde el funcionamiento familiar, relaciones con
otras personas, preocupaciones espirituales o existenciales.

o El bienestar funcional esta relacionado con la capacidad de realizar
actividades de manera independiente, autonoma y responsable (Razeto,
2016).

Sin embargo para lograr un vida de calidad y fructifera, se debe destacar también
la importancia que tiene la familia durante la intervencién de los hijos y no dejar toda
la responsabilidad al especialista, por el contrario si no existe un trabajo continuo
con el terapeuta dificilmente se podra lograr avances hacia la mejora, de acuerdo
con Razeto (2016) la familia constituye un elemento crucial en la promocién de una
vida de calidad de la persona autista, por lo tanto debe considerarse como un factor
importante en la actuacion profesional del terapeuta, brindandole el apoyo,

capacitacidon, asesoramiento y orientacidn necesaria para poder colaborar.

La capacitacion se trata de brindar conocimientos verificables y reales sobre el
autismo como puede ser las caracteristicas evolutivas de las personas del
trastorno, causa, modos caracteristicos y significado del comportamiento, las
deficiencias y potencialidades de la persona, etc., mientras tanto el asesoramiento
implica procedimientos de crianza, educacion e intervencion para promover
comportamientos deseables y para afrontar conductas desafiantes que pueden
ocurrir de manera inesperada y por ultimo la orientacion esta relacionada con
facilitar el afrontamiento de los padres ante la presencia de una persona con esta
condicion en la familia y al cambio de actitudes, ideas irracionales y mitos acerca
del TEA y de la persona (Razeto 2016).
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Es necesario tener en cuenta la familia necesita apoyo familiar por dos razones
segun Bafa (2015):

1) Ayudar a los padres en el proceso de adaptaciéon que deben realizar para
que el clima emocional y la relacion con el hijo/a no se afecte lo mas minimo.
2) Facilitar a los padres a través del apoyo para que puedan hacerse cargo del
papel que tienen en la educacion del hijo con TEA, sobre todo durante los

primeros afos.

No se trata de que la familia se vuelva un especialista del tema para poder ayudar
a su hijo con autismo porque puede resultar una responsabilidad mas en sus vidas
de las que ya tienen, por lo tanto debe ser una orientacion enfocada a que
concienticen y apoyen de acuerdo a lo que los especialistas recomienden durante
los programas terapéuticos, cuando se ofrece ayuda y orientacion se debe tener en
cuenta también las condiciones en las que se encuentra la familia, sideja a un lado
las necesidades y condiciones de la familia los estariamos confundiendo mas de lo
que podrian estar y dejandolos en un estado vulnerable debido a que la atencion

que se les esta brindando no es la adecuada o no se esta dando de manera correcta.

Cuando se realiza una intervencion, se debe hacer una evaluacion de la familia
respecto a las condiciones en las que se encuentren y a partir de este establecer
ciertos objetivos, para dejar en claro lo que se va realizar durante las intervenciones
que se le va brindar a la persona con TEA, y destacar que los padres de familia
deberan evitar poner limitantes o condiciones que afecten al trabajo del especialista,
porque se ha encontrado que este puede ser una limitante para que no exista un
progreso de mejora en las personas con TEA, tampoco se trata de dejar todo al
terapeuta como se ha mencionado anteriormente si no se trata que entre ambas

partes trabajen en conjunto con el solo objetivo de lograr un bienestar para todos.

1.3 Colaboracién de la familia en la educacién de los hijos.

1.3.1 Colaboracién

Como vimos anteriormente, la familia influye mucho en la educacion de los hijos,
por eso es importante su colaboracion en la educacion de sus hijos aunque estos
ya se encuentren en algun centro educativo debido a que entre ambas partes se
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complementan para formar a la persona, de acuerdo con Cuesta et al (2016) la
intervencidon que se realiza con las personas con TEA tiene como objetivo facilitar
el dominio de ciertos aspectos para que sea funcional el individuo y es necesario
que los desarrolle para que pueda participar en actividades de la vida cotidiana y

obtenga un mayor desarrollo personal en cada una de las etapas de su ciclo vital.

La colaboracion (parthership) consiste en la accion conjunta y compartida entre el
centro escolar, las familias y la comunidad, como un proceso en el que todos los
agentes implicados se apoyan mutuamente e intentan armonizar con sus
contribuciones para mejorar el aprendizaje del alumnado, su motivacién y su

rendimiento escolar (Epstein et al citado por Bartau, Azpillaga y Aierbe, 2019).

1.3.2 La familia y su desempeio en la intervencion

El ambiente y apoyo familiar que se le brinde a la persona con TEA desde otros
entornos influira en el avance significativo hacia la mejora, las personas durante su
proceso de formacion desarrollan aprendizajes en la escuela y en otros contextos
sociales cada uno refuerza sus habilidades sociales mediante la ayuda y apoyo por
parte de los padres de familia, especialistas e incluso docentes (Zambrano y Lescay,
2022).

En cuanto al actuar de los padres de familias este toma un papel fundamental
durante la intervencion en las personas con TEA para el logro de objetivos y cubrir
las necesidades que presenten, asi mismo es importante el ambiente donde se
desarrollen los individuos y se brinde las herramientas necesarias para la formacion

de la persona con autismo (Suarez y Vélez citado por Zambrano y Lescay, 2022).

1.3.3 Escuelas

Durante los ultimos afos en la educacion en nuestro pais de manera general, se ha
tomado mucho en cuenta el papel de la familia en la formacion educativa de los hijo
y esto se puede ver reflejado en una de las reformas de la Nueva Escuela Mexicana
(Secretaria de Educacion Publica citado por Meza, Rodriguez y Trimifio 2020)
donde la relacion del personal docente con la familia ocupa un lugar principal esto
porque en el hogar es donde el alumnado encuentra las primeras formas de

socializacion, aprendizaje y comunicacion que luego trascienden a la escuela,
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anteriormente en el ano 2003 en México, una de las politicas educativas era
promover una mayor vinculacion de la familia con la escuela y principalmente con
el proceso de ensefianza-aprendizaje donde hubiera mayor participacion de la
familia en las sociedades de padres de familia y un aumento en la asistencia a las

actividades escolares (Victoria citado por Meza et al., 2020).

En las aulas se debe tomar en cuenta que existe una diversidad de familias debido
a que cada una es diferente y que se debe aprovechar como algo enriquecedor para
la escuela porque a partir de esa diversidad nosotros también aprendemos, de

acuerdo con Beck citado por Meza, et al. (2020):

“La comunidad educativa debe estar preparada ante la diversidad de familias
que existen, en la actualidad la familia se reinventa mediante nuevos modelos

y a través de la existencia de multiples formas de relaciones familiares.”

Ante esto Meza, et al. (2020) mencionan que tanto la escuela como la familia, se
constituyen en componentes sociales que deben construir nuevos sistemas de
relaciones socioeducativas a partir de las realidades sociales contemporaneas para
favorecer que los alumnos alcancen altos niveles motivacionales y cognitivos como

premisas para desarrollar de manera integral su personalidad.

En el caso de los padres con hijos que cuenten con alguna discapacidad o trastorno,
se necesita por razones mas claras de su apoyo y colaboracion dentro de estas
instituciones que algunas son especializadas en atender algun tipo de trastorno o
discapacidad, a pesar de no ser escuelas equiparadas se requiere el apoyo de la
familia para que entre todos avancen a hacia un objetivo en comun, tal como
menciona Bafia (2015) la participacion activa de la familia en todas las fases del
proceso de atencion de la persona con TEA es fundamental y se debe proponer
actividades donde se incluya a la familia, con el objetivo de educar a los padres y

ofrecer ayuda emocional.

Es de suma importancia que la escuela tome en cuenta a las familias porque entre
todos pueden compartir o participar acerca de las decisiones que se necesiten tomar

acerca de la educacién de los nifios y para definir objetivos claros de lo que se
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pretende lograr y que todos estén de acuerdo, en caso de que no se logre esto
deben compartir las inquietudes o inconformidades para evitar conflictos recalcando
que se debe fomentar el respeto hacia la opinion de los demas y que toda
contribucion emitida por los padres de familia es valiosa al igual que las demas
aportaciones. La participacién de los padres se puede evaluar a través de dos
maneras, uno en relacion con la informacion que estos poseen acerca de lo que
ocurre en la escuela y el otro referido a su involucramiento en las actividades
educativas, se sostiene que los acontecimientos que conozcan los padres sobre lo
que sucede en la escuela les facilita una mayor participacién en las actividades

escolares (Miranda citado por Meza, et al., 2020).

1.3.4 Relacioén entre escuela y familia.

La relacion entre ambas partes tiene como objetivo el bienestar de los alumnos, en
esta debe existir una buena comunicacion y confianza donde los canales de
comunicacién pueden ser formales e informales, sus diferencias son las siguientes
(L6pez citado por Lado, 2021-2022):

e Los canales formales tienen un caracter institucional, que es fundamental
dentro de la relacién escuela-familia y es importante para que se lleguen a
acuerdos o soluciones de conflictos o situaciones que se genere dentro de la
comunidad escolar, un ejemplo en los centros terapéuticos puede ser, el
realizar reuniones con el tutor del nifio o con otros profesionales para llevar
a cabo la implementacion de programas que estén destinados apoyar y
orientar a las familias para la solucién de alguna situacién en especial que se
esté presentando en ese momento.

e Los canales informales son aquellos intercambios puntuales en momentos
de entrada o salida, un ejemplo en los centros terapéuticos es cuando el
padre de familia va a dejar o traer a su hijo, y comenta al terapeuta acerca
de cdmo ha estado el nifio durante el dia o si ha ocurrido algo relevante, esto
para que el profesional encargado, lleve a cabo un historial de como se

encuentra el nino.
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Otro punto fundamental dentro las relaciones es la confianza debido a que esto
facilitara la colaboracion entre ambas partes (Cabrera citado por Lado, 2021-2022),
como vimos anteriormente dentro de los centros y sus relaciones (escuela-padres
de familia) se busca que todos participen y opinen de manera respetuosa
entendiendo que tanto como especialistas y padres de familia buscan el bienestar
de los individuos con TEA y sus familias, al no lograrse la contribucién de todos muy
dificilmente la institucion podra dar resultados favorables en cuestion de

aprendizaje.

En un documento titulado “Las relaciones entre familia y escuela. Experiencias y
buenas practicas” (2015) menciona que en las ultimas décadas la escuela ha
empezado a asumir en muchas ocasiones aspectos de la socializacion primaria que
antes correspondia a las familias, en conjunto con los medios de comunicacién y la
tecnologia estos permiten que parte del aprendizaje que anteriormente se
consideraba escolar ahora se adquiera en otros entornos, sin embargo es evidente
que ambas instituciones tanto como familia y escuela siguen constituyendo
contextos de aprendizaje de importancia primordial en la actualidad y que ambos
comparten la responsabilidad de formar a las nuevas generaciones, ambos tienen
el objetivo comun de educar a la persona que es unica y que necesita encontrar
coherencia y continuidad entre los dos contextos (Ministerio de Educacion, Cultura
y Deporte, 2015).

La buena relacion, como se ha mencionado puede traer consecuencias positivas
para la organizacion mutua entre padres y docentes, los siguientes puntos son
rasgos que surgen a partir de las buenas experiencias que se han obtenido a partir
de las colaboraciones entre escuela y padres, y son (Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte, 2015):

e Parten de la consideracion de familias y docentes como iguales,
reconociendo y valorando desde la escuela, la contribucion que las familias
realizan en el proceso educativo, por lo que se plantean un trabajo

cooperativo en un clima de dialogo y confianza mutua asumiendo que los
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padres deben tomar parte en las decisiones importantes de la escuela, como
la formulacién de los objetivos o el proyecto educativo del centro.

La escuela adopta un papel de tomar el sostén ante la colaboracion, por ello
los centros educativos trabajan para conseguir la implicacion de las familias
y de las personas.

Tratan de superar el enfoque tradicional en el que solo participan algunos
padres, y buscan desarrollar acciones para conseguir la implicacion de todos
los padres, considerando que todos ellos tienen derecho a opinar y ser
escuchados, ante ello supone que es necesario trabajar especificamente con
algunas familias atendiendo a sus particulares circunstancias.

Se plantea la colaboracion de los padres de alumnos de todas las edades,
no solo debe involucrarse a padres de familia de los mas pequefios como
sucede comunmente en las escuelas, por lo que se deben disefiar férmulas
de cooperacion adaptadas a las distintas etapas educativas.

Dedican tiempo y esfuerzo para motivar y a formar a todos los sectores
implicados en la comunidad educativa para generar una colaboracion eficaz
(las familias, el equipo directivo y los docentes) reflexionan la necesidad y la
utilidad de la colaboracién, conocen sus beneficios y encuentran sentido a la
misma.

Plantean la colaboracion con las familias mas como una cuestién de calidad
que de cantidad, no es necesario llevar a cabo tantas actividades si no hay
resultados de calidad, por lo tanto, hay que realizar una planificacién
estratégica dirigida a profundizar en formas de colaboracion realistas y
flexibles, asi como susceptibles de adaptarse al cambio para perdurar en el

transcurso del tiempo.

Otra forma en la que se conoce la colaboracién de los padres de familia es por el

concepto de involucramiento parental, acerca de este concepto se desglosa seis

definiciones operacionales en las que los padres de familia puedan intervenir en la

educacion de sus hijos, entre ellas se considera la comunicacién de los padres con

los hijos, la asistencia en las actividades académicas, la supervision en el hogar,
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reforzamiento de las reglas escolares, las actividades dirigidas a mejorar las

competencias de los hijos, entre otras (Wilder citado por Hernandez, 2017)

Dentro de la educacién una de las tareas mas importantes que se deben proponer
alcanzar, es la participacion parental dentro de los centros escolares, ante esto el

Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte (2015), menciona los siguiente:

‘La tarea de impulsar la cooperacion entre familia y escuela ocupa
actualmente a un buen numero de actores, incluyendo entre ellos a
responsables politicos, administradores educativos, equipos directivos de

centros escolares, docentes y asociaciones de madres y padres”
Y agrega:

“‘En la busqueda de ese objetivo confluyen, por tanto, acciones que se
desarrollan en diferentes niveles, desde estrategias dirigidas a los sistemas
educativos en su conjunto hasta programas llevadas a la practica en escuelas

concretas.” (Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte 2015, pag. 15).

1.3.5 Estrategias de colaboracion entre familias y escuelas

Para establecer una adecuada colaboracion entre padres y escuela, existen
diversas formas para poder lograr ese vinculo de trabajo y que este brinde
resultados favorables en la educacion del individuo y en otro tipo de entornos, es
necesario resaltar que no todas estrategias funcionan de igual forma para todas las
instituciones educativas donde se quiera implementar, ante esto debe buscarse
aquellas estrategias que se ajusten a las demandas que surgen durante la
participacion de los padres junto con la escuela, y por ello es que en algunas
ocasiones es necesario aplicar mas de una estrategia cuando no funciona una o
cuando se requiera fortalecer mucho mas la relacién de trabajo entre ambas partes
ya mencionadas, Epstein citado por Razeto (2018) ha desglosado una serie de
estrategias de colaboracion para que las familias se involucren en las escuelas de
manera activa, estos son los modelos de practicas que se sugiere implementar al
momento de trabajar con los padres de familia en las instituciones educativas, a

pesar de que este texto se enfoca hablar acerca de los centros terapéuticos que se
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dedican atender a personas con alguna discapacidad o condicidn, los siguientes

puntos pueden funcionar de la misma manera en estos centros :

a)

Parentalidad (parenting)

Este tipo de estrategia se realiza desde el hogar esto a través de la
construccion de condiciones que favorezcan el aprendizaje y el
comportamiento en la escuela, en este modelo es importante resaltar el
apoyo para el desarrollo de conocimiento y habilidades en los padres de
familia para comprender lo que necesita el nifio segun la edad y su etapa de
desarrollo, algunas de las actividades que se sugieren dentro de este tipo de
estrategias son: workshop (talleres o cursos intensivos) en la escuela u otro
tipo de lugares, creacion y aplicacién de programas de apoyo familiar en
cuestion del area de salud, nutricidon u otros tipos, etc.

Comunicacion (communicating)

En este tipo de modelo se busca el disefio y orientacion hacia las formas
efectivas de comunicacion bilateral (retroalimentacion), entre escuelas y
familias en relacion a los programas escolares y el progreso de los
educandos, las actividades que se pueden implementar dentro de este, son:
reuniones con los papas por lo menos una vez al afo, entregar o enviar
reportes de evaluacion a los padres de familia semanal o mensualmente para
que puedan revisarlo y comenten al respecto, uso de esquemas de
comunicacion como noticias, llamadas telefénicas, articulos, sitios web del
centro y entre otras formas de comunicacion, brindar informacion a los padres
en cuestion de las nuevas politicas, programas o reformas de la escuela,
entre otros.

Voluntariado (volunteering)

En este se lleva a cabo un tipo de practica donde se reune y organiza apoyo
de los padres que son voluntarios que pueden ayudar a los profesores,
administradores o educandos en clases y otras areas, algunos de los
ejemplos de las actividades que se pueden llevar a cabo son voluntariado

para la sala de clase o para la escuela de manera general, disponibilidad de
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la familia para realizar trabajo voluntariado dentro del centro educativo,
reuniones y recursos para las familias, etcétera.

d) Aprendizaje en el hogar (learning at home)
Este consiste en proveer informacion e ideas a los padres de familia acerca
de cémo ayudar en sus tareas y actividades, decisiones y planificaciones
relacionadas con el curriculum a los educandos dentro del hogar, las
actividades que se pueden brindar son, ofrecer informacion a las familias
sobre los conocimientos y habilidades que deben poseer segun cada materia
por afo, informacién sobre las tareas del hogar y como monitorear y dialogar
las tareas de la escuela en el hogar, otorgar informacion de como ayudar a
los educandos respecto a la mejora de habilidades en las diferentes clases
desde el hogar, entre otros tipos de actividades.

e) Participacion en la toma de decisiones (decision making)
En este se trata de incluir a los padres de familia al momento de la toma de
decisiones de la institucion educativa, esto favorece la liderazgo y
representacion de los padres dentro de la escuela, algunas de las actividades
que se llevan a cabo son: organizaciones de padres con un papel activo,
reuniones para negociar y trabajar la reforma de la escuela y la mejora de
esta, etcétera.

f) Colaboracion con la comunidad (collaborating with the community)
Por ultimo, en esta estrategia se identifica las demandas y se agrega
recursos y servicios desde la comunidad, esto para fortalecer los programas
del centro educativo, aqui se llevan a cabo actividades como informacion a
estudiantes y familia de los programas y servicios de salud, culturales,
recreativos y de apoyo social que se encuentren disponibles dentro de la
comunidad, implementacion de actividades que favorezcan el desarrollo de

habilidades y talentos, entre otras actividades mas.

Como podemos ver, existen una variedad de estrategias que se pueden trabajar
desde el hogar y dentro de la misma escuela, con el objetivo principal que tanto
como padres de familia e instituciones trabajen en conjunto por el bienestar del

educando, por ello es importante siempre destacar que la influencia del padre de
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familia dentro de los centros educativos por que puede ayudar a obtener respuestas

positivas ante la educacion de los hijos.

Asi mismo es importante mencionar que no se ha encontrado informacién como tal
sobre como elegir la mejor estrategia de trabajo para aplicarlo con los padres, pero
la eleccion de esta debera ser con la finalidad de fortalecer los vinculos entre ambas
partes, algunas estrategias pueden estar orientadas a establecer una comunicacion
con la familias, mientras tanto otras se enfocan en la participacion de las familias
dentro de las actividades escolares y por ultimo estan aquellas estrategias donde
su principal objetivo es brindar informacién para sensibilizar y crear los primeros
vinculos de comunicacion a partir de algun tema que sea de su interés (Benson et
al, citado por Nashiki, Pastor, Pérez, Hernandez, Lemus y Océn, 2011), por lo tanto
debera escogerse aquella estrategia segun el vinculo que se quiera lograr entre

ambas partes.

1.3.6 Experiencia de trabajo con padres de familia

A manera de ejemplo, se explicara en este apartado acerca de la experiencia de
algunos trabajos sobre manuales que se han aplicado con padres de familia, sin
embargo, debido a la poca informacion que existe sobre el trabajo a través de este
tipo de materiales, se abarcara experiencias con familias que no estén relacionados

especificamente con pequenos con TEA.

Para ilustrar, hablaremos primeramente de una tesis titulado “Propuesta de un
manual dirigido a padres de familia con hijos de 4 a 6 afios de edad para fomentar
las habilidades sociales a través del juego”, este trabajo consistid en brindar
actividades que promovieron el desarrollo de habilidades sociales a través del juego
donde el principal objetivo del material es que los padres pudieran aplicar cada una
de las estrategias de acuerdo a sus posibilidades esto con la finalidad de que se
involucraron en las tareas y compartir tiempo son sus pequefios, al término de la
aplicacion de este material llegaron a la conclusion que el fomentar el trabajo de
padres-hijos debe ser algo consciente e intencional debido a que en algunas

ocasiones se les brinda actividades a los parentales para realizar en casa o la
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escuela pero no llegan al grado de reflexionar que impacto esta teniendo su papel

dentro de estas estrategias de trabajo (Camargo, 2009).

Por ello mencionan que es importante primero crear conciencia en los padres sobre
la importancia de su participacion junto con sus hijos, y después de esta
sensibilizacién llevar a la practica todo aprendido a través de las actividades que se
plantean en el manual (Camargo, 2009), con este trabajo se llega a la idea de que
el manual tiene que tener un apartado teorico adaptado a un lenguaje donde los
padres para que puedan comprender acerca de la importancia de su colaboracion
con el trabajo educativo de sus hijos, para fomentar esta sensibilizacién también
deben estar acompafados de algun especialista o profesionista para poder
fomentar la comunicacién entre ambas partes a partir de algun tema de interés que
se desee trabajar y asi tener una mejor comprension del tema, de igual manera se
sugiere el acompafamiento al momento de aplicar cualquier tipo de actividad o

estrategia de aprendizaje.

Ahora bien, otro ejemplo que existe es un articulo titulado “La familia en la
estimulacion de la comunicacion en los nifios con autismo”donde se cre6 un manual
para trabajar con pequenos con TEA derivado de una investigacion sobre la
preparacion de las familias para la estimulacion de la comunicacién y realizaron
preguntas donde explicaban qué tipo de manuales requerian como apoyo, a partir
de estas preguntas obtuvieron como resultado la necesidad de crear un manual que

cubriera las diversas necesidades de orientacion para las familias.

El manual que realizaron lleva por nombre” Comunicate con tu hijo” donde se
empled un lenguaje apto y accesible para que los padres pudieran comprender de
una mejor manera estos temas y asi llevarlos hacia una reflexién de su trabajo, al
final de este brindan alternativas de apoyo para identificar errores y dar soluciones
a todo lo que se trabaja, el objetivo de la orientacion es que motivan a la familia a
ver cada uno de los avances de la persona con TEA de manera positiva (Campo,
Demdésthene y Remon, 2024), este manual esta estructurado primeramente en
consideraciones generales donde explican de forma simplificada las caracteristicas

de esta condicién, posteriormente sigue un apartado donde se explica
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detalladamente las caracteristicas a la comunicacion, luego ofrecen 7 temas sobre
las orientaciones generales de como trabajar con las personas con TEA 'y 16 temas
especificos de como trabajar area de comunicacion desde lo tedrico hasta la
practica y por ultimo ofrecen en este material sugerencias de como utilizar este

manual de trabajo (Campo, Demdsthene y Remon, 2024).

Una vez concluido la aplicacién de este material, llegaron a la idea de que el manual
que elaboraron anticipa a los padres para estimular el desarrollo de comunicacion
en los pequenos, por otra parte los especialistas que evaluaron el material opinaron
que esta bien estructurado y coherente, y lo mas importante que va desde la parte
tedrica a la practica por lo tanto eso permite una mejor comprension del contenido
de una forma clara y precisa, esta misma idea la compartieron de igual forma las
familias y docentes que utilizaron este ejemplar agregando que toma en cuenta la
necesidades educativas de cada uno de nifos (Campo, Demdsthene y Remon,
2024).

A manera de reflexion, se puede llegar a la conclusién que la parte textual de los
manuales influye en la sensibilizaciéon de cualquier tema que se requiera trabajar
con padres de familia e hijos, esto sin dejar a un lado la parte practica que también
aporta mucho en el aprendizaje, en definitiva el marco tedrico proporciona
conocimientos a los padres de familia sobre el impacto que tiene su cooperacién en
las tareas y actividades que se implementan, y comprenden de mejor manera sobre
como ayudan a sus pequefios en el avance durante su aprendizaje, por lo tanto a
veces no solo basta con brindar muchas actividades, sino que también se debe
ofrecer la teoria y adaptarlo a un lenguaje coloquial que ayudara a crear conciencia
sobre la participacion de los parentales y los motivara a seguir aprendiendo para
avanzar hacia la mejora, por ultimo se rescata la importancia de mantener un vinculo
de comunicacion cercano con los especialistas o docentes a cargo, para que juntos
resuelvan dudas o mejorar aspectos que puedan requerir mayor esfuerzo o

cambios.
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1.4 Estilos de Crianza

La intervencion que se le proporcione a una persona con TEA, en su progreso va a
estar mediada por el estilo de crianza que generen los padres de familia, se entiende
por estilo de crianza como aquel vinculo que generan los padres de familia durante
la crianza de los hijos y se relaciona con varias dimensiones como: el tipo de
disciplina, el tono de la relacién, el mayor o menor nivel de comunicacion y las

formas que adopta la expresion de afecto (Cérdoba, 2014).

De acuerdo con Baumrind et al citado por Jorge y Gonzalez (2014), reconocen tres
tipos de estilos de crianza a partir de varias aportaciones de distintos autores, a

continuacion de describe cada uno de los estilos de crianza que existen:

> Padres Autoritarios:

La principal caracteristica de este estilo de crianza es la falta de comunicacién y de
afecto, en este predomina el control, la obediencia, las criticas y las exigencias de
madurez en todo momento, que provoca que los hijos se ajusten a un patron de
conducta y los lleva a crecer en medio de normas establecidas (morales y de
comportamiento), por lo tanto, estas normas deben ser cumplidas sin discusién

alguna y en caso de no cumplirlas, esto se sanciona con un castigo severo.

El tipo de educacién que se brinda es rigido porque no tienen en cuenta las
necesidades educativas, sus intereses u opiniones de los hijos y no les dan razones
a sus hijos del por qué se imponen las reglas, los padres les dicen que tiene que

hacer y generalmente no les brindan la opcion de escoger.

Este estilo de crianza tiene consecuencias negativas en cuestion de socializacion
de los hijos, genera una distancia entre padres e hijos provocando que sean menos
carinosos, inseguros, descontentos e incluso en algunos casos pueden ser
retraidos, también provoca una baja autoestima, no aprenden a pensar por si
mismos ni comprender por qué sus padres son tan exigentes con ciertos

comportamientos.

Otras consecuencias de este tipo de crianza, es que puede generar una falta de

autonomia, independencia y creatividad, menor capacidad de competencia social y
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genera nifnos descontentos, reservados, pocos tenaces al perseguir sus metas u
objetivos, poco expresivos en cuestion de comunicacion y afecto y tienden a tener

una pobre interiorizacion de valores morales.

> Padres Permisivos:

Este estilo de crianza proporciona una gran autonomia al hijo mientras que no se
ponga en peligro su supervivencia fisica, aqui los padres buscan que se comporte
de una forma afirmativa, aceptadora y benigna (una persona con cualidades

positivas) hacia los impulsos y las acciones.

El objetivo fundamental es liberarlo del control y evitar lo mas posible el recurso a la
autoridad, el uso de restricciones y castigos a diferencia de los autoritarios, los
padres no son exigentes en cuanto madurez y responsabilidad en la ejecucion de
las tareas, y les permiten que ellos mismos controlen sus propias acciones, cuando

se trata de tomar decisiones estos los analizan juntos.

Los padres son afectuosos, acuden a la minima demanda de atencién, ceden a la
menor insistencia, tienen una relacién basada en altos niveles de comunicacion y
afecto, no exigen responsabilidades, orden y permiten a los hijos organizarse por si

mismos, no estableciéndose normas que estructuren la vida habitual de los hijos.

Se emplea el razonamiento y el brindar la posibilidad de decidir, aunque no se tenga
la capacidad de decision, y se rechaza el poder y el control sobre el hijo, este tipo
de padres forman ninos alegres y vitales, pero dependientes con altos niveles de
conducta antisocial y con bajos niveles de madurez y éxito personal; una de las
consecuencias negativas de este tipo de crianza es que los padres regularmente no

son capaces de marcar limites de permisividad.

> Padres Democraticos:

Se caracteriza por estar asociado con la disciplina inductiva (elevados niveles de
exigencia y control del nifio), promoviendo la comunicacién y al razonamiento detras
de sus conductas, motivan a los hijos a valerse por si mismos y se respeta la
individualidad de estos, asi como también se respeta su personalidad y sus
intereses, permitiendo establecer valores y lazos de disciplina, parten de una
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aceptacion de los derechos y deberes propios, es decir que cada miembro tiene

derechos y responsabilidades con respecto al otro.

Los padres tienden a dirigir las actividades del nifio de forma racional, es decir,
poniéndoles roles y conductas maduras, pero utilizan el razonamiento y la
negociacion, consultan con los hijos sobre sus decisiones utilizando el
razonamiento, dandole al nifio la oportunidad de organizarse, no aceptan el poder y

el control total sobre los hijos, esto fortalece las habilidades cognitivas de estos.

Se hace uso del castigo cuando es necesario, pero se hace manera justa
explicandoles el por qué y cuando sea preciso aplicarlo, los padres son carifiosos y
delimitan reglas dentro de sus hogares explicando a los hijos los motivos de sus
opiniones o de las normas favoreciendo el intercambio, se centran en valorar y

reforzar el buen comportamiento del nifio, y no se enfocan en la mala conducta

Los efectos positivos de este estilo de crianza es el desarrollo de competencias
sociales, indices mas altos de autoestima y bienestar psicoldgico, un nivel inferior
de conflictos entre padres e hijos, entre otras. Forman nifios interactivos y habiles

en sus relaciones con sus iguales, independientes y carifiosos.

El estilo de crianza va depender segun el contexto socio-cultural (factores sociales,
politicos, estructurales e ideoldgicos) en el que esté rodeado el nifio, por lo tanto los
estilos de crianza no son uniformes en todas las familias y culturas, debido a que
cada familia desarrolla sus propias estrategias y mecanismos para desarrollarse
(Henriquez et al, citado por Jorge y Gonzalez, 2014), recordemos que la familia es
el primer grupo social en la vida de las personas y por lo tanto es la mas relevante
de todos los grupos sociales en la vida del individuo porque expone “el modelo a
seguir’ , es decir un modelo de conducta, disciplina, actitudes, valores, morales, etc.
y por ello se convierte en una pieza clave en la construccién de vida y en la

socializacion de todo ser humano (Henriquez citado por Jorge y Gonzalez, 2014).

Ante esto, se debe buscar alternativas donde las familias colaboren entre si para la
mejora de la calidad educativa y lo mas importante, que influyan de manera directa

sobre el aprendizaje de sus hijos, es por ello que se llega a la conclusion de realizar
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un cuadernillo dirigido a padres de familia con hijos con Trastorno del Espectro
Autista, debido a que cuando existe un hijo con alguna discapacidad o trastorno,
existe un trabajo mas complejo para los padres de familia, pero no imposible si
existe la orientacion necesaria y correcta de cémo ellos pueden formar parte de las

estrategias de intervencion que se le brinda a la persona con TEA.

Segun Piaget citado por Torres (2021) el material didactico es una herramienta de
aprendizaje que sirve de apoyo en el ambito emocional, fisico, intelectual y
socialmente, es decir auxilian en la busqueda de su desarrollo integral, ademas es

un medio para estimular el aprendizaje desarrollando la capacidad creativa.
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Capitulo 2: Procedimiento para la elaboracién del
material

“El autismo no es un trastorno que debe ser curado, sino que debe ser aceptado y
entendido”

Anénimo
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2.1Diseno del Material

2.1.1 Objetivo del material
Generar una concientizacion en los padres de familia de hijos con Trastorno del
Espectro Autista acerca de la importancia de su colaboracion con el centro

terapéutico para el logro de objetivos formativos.

2.1.2 Deteccién de necesidades

En un Centro ubicado en la alcaldia Benito Juarez se brinda apoyo terapéutico
conductual a nifios y jovenes con Trastorno del Espectro Autista (TEA), durante
varios meses se realizaron observaciones en cuestion a las intervenciones y
programas que se llevan a cabo de acuerdo a las necesidades de cada persona con
el objetivo de poder integrarse familiarmente y socialmente, favoreciendo su
autonomia e independencia, pero principalmente se realizé una observacion acerca
de como el apoyo y colaboracion de los padres de familia influye en el trabajo

terapéutico.

Durante las practicas profesionales (31 de agosto 2023 al 07 de junio 2024) se llevo
a cabo una observacioén no participante donde la primera observaciéon que se realizé
fue en un grupo conformado por los nifios mas pequefios del centro que en su
mayoria eran personas que apenas comenzaban un trabajo terapéutico y algunos
de los aspectos mas relevantes que se pudo observar, es como los estilos de
crianza influyen en las intervenciones que se realizan esto por porque algunos
padres de familia ponian ciertas restricciones o condiciones al momento de aplicar
algunas actividades que tenian como meta la mejora de la persona con TEA, por
otro lado también se pudo notar que la colaboraciéon de los padres de familia desde
el hogar influye mucho en el aprendizaje y avance significativo del individuo con esta
condicion, de manera que en este grupo puede verse que el cumplimento de

objetivos va depender mucho de la colaboracion entre padres y terapeutas.

Posteriormente se realizé una observacién con otro grupo que esta conformado por
personas adultas con TEA, en este se pudo ver reflejado que cuando se lleva a cabo
un trabajo continuo y colaborativo, el individuo puede llegar realizar la mayoria de

las actividades de manera autbnoma, independiente y funcional, este grupo en su
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mayoria esta conformado por alumnos que llevan varios anos dentro del centro
terapéutico y por lo tanto todo lo aprendido ha tenido un proceso previo para llegar
a los resultados que se tienen ahora, sin embargo también se observd que existen
algunos los jévenes que cuentan con menos habilidades que los demas, esto debido
a que no recibieron el apoyo u orientacion de algun terapeuta o especialista a
temprana edad y por lo tanto cuando llegaron al centro debido a su edad ha sido
mucho mas complejo el poder lograr los mismos resultados que los demas jovenes,
por otro lado se pudo ver que la influencia de los padres de familia en las
intervenciones ha sido de mucho ayuda en algunos jévenes debido a que han
estado trabajando también desde el hogar junto con los terapeutas, pero en otros
jévenes ha sido complicado obtener los mismos resultados debido al menor
involucramiento de los padres de familia desde el hogar y por lo tanto los avances

significativos han sido un poco notorios en la vida del individuo.

Después de haber realizado estas observaciones, se llegd a la conclusion sobre la
importancia de la influencia de los padres de familia durante las intervenciones de
sus hijos, resaltando que dentro de este trabajo debe existir una colaboracién entre
familias y terapeutas esto para poder lograr avances significativos respecto a las
terapias, por otro lado es importante también destacar que el programa terapéutico
que se lleve a cabo en el centro debe realizarse en el hogar, para que en ambos
contextos exista un balance en cuestidn al trabajo terapéutico y asi evitar que los
aprendizajes y avances significativos adquiridos durante las terapias no solo se

queden en el centro, si no que abarque otros contextos.

2.1.3 Proceso de Diseno de Material

Para el disefo de este material se partio de la problematica de la concientizacién de
la colaboracion entre padres de familia y especialistas para avanzar hacia un mejor
progreso en cuestion de calidad de vida de la persona con TEA, cabe resaltar que
para la elaboracién de este cuadernillo se tomé como base algunos manuales que
ya han sido aplicados en otros contextos pero con la misma finalidad de involucrar
a los parentales, se realiz6 un material didactico pero a la vez teérico donde los

padres comprendan la importancia de su trabajo en cada una de las actividades que
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se plantean y entiendan el funcionamiento de cada uno, y asi finalmente puedan

aterrizar ese aprendizaje adquirido en una actividad sencilla pero que en realidad si

se realiza como se indica en las cartas descriptivas genera un cambio grande y

avances significativos en la persona con TEA, el cuadernillo de actividades va

dirigido a padres de familia sin embargo también puede ir dirigido a especialistas, si

es que desean hacer el uso de este material con algun padre en caso de ser

necesario.

Para el disefio de este material el proceso se dividio en tres fases:

¢ Recopilacion de informacion
e Elaboracion de Material

e Validacion

Fase 1. Recopilacion de informacion

1. Se hizo una busqueda de literatura, principalmente sobre el TEA debido a
que es un tema muy delimitado.
Se identifico y selecciono informacion relevante sobre el TEA

3. Se realizaron resumenes de cada uno de los textos utilizados a través de
la plataforma de Word.

4. Se empleo una busqueda de manuales de apoyo sobre el TEA para tener
una idea de cémo poder realizarlo y se organizé la informacion recabada.

5. Se elaboro cada una de las actividades en un cuaderno a mano y los
materiales que se iba utilizar en cada una de ellas.

6. Se reviso que cada uno de los textos de cada tema estuviera en un
lenguaje entendible para todo publico y se corrigio ortografia.

Fase 2. Elaboracion de material

1. Cuando se concluyé el borrador, se comenzo6 a realizar el disefio en la
plataforma de Canva.

2. Se coloco la informacion de manera correcta como se habia planeado
anteriormente en el boceto y asi mismo se agregé imagenes visuales.
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3. Se agrego al final de cada uno de los temas, las actividades elaboradas en

forma de planeaciones.

4. Se plasmo al final del manual, los anexos que incluyen los materiales que

se utilizan en algunas de las actividades planteadas.

Se volvid a revisar ortografia y el espaciado de la informacion en el manual.

Se imprimié el manual y se entrego a los expertos.

2.2Validacion

Este cuadernillo se pasdé por un proceso de validacién, que consiste en una
evaluacion ante jueces que sean expertos en los temas que se tocan en el
cuadernillo, en este caso se buscaron profesionales que tuvieran conocimientos
acerca de los temas de educacion inclusiva y el Trastorno del Espectro Autista,

estos fueron:

Experto ‘ Nombre Profesion

1. Rocio Carmina Licenciatura en Psicologia

Arguelles Torres

Licenciatura en Psicologia
Karime Yaroslava
2. Maestria en Evaluacion e Intervencion
Moreno Serrano o
Neuropsicologica

Licenciatura en Psicologia Educativa, Maestria en
Pedro Antonio
3. Ciencias de la Educacion y Especializacion en
Herrera Ramos .
Desarrollo Cognitivo.

Antes de hacer la entrega del ejemplar, se les otorgd una carta de validacion
(ANEXO 1) a cada experto donde se les informo previamente a quien iba dirigido el
material y qué objetivo tenia este, posteriormente en las siguientes paginas contenia

los criterios de evaluacion que se debian considerar para calificar este material.

Después de unos dias que se tomaron los profesionales para validar este material,

los expertos entregaron sus hojas con sus respectivas observaciones y realizaron
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sus retroalimentaciones de manera presencial para revisar que no existieran dudas

acerca de los comentarios que se hicieron de manera escrita, a continuacion, se

muestra un cuadro de analisis donde se expone lo que cada experto considerd de

cada uno de los criterios a evaluar, y al final de la tabla se encuentra un resumen

de los puntos que se debian corregir de manera general, estas modificaciones

finalmente se hicieron para concluir la version final de cuadernillo (ANEXO 2).

ANALISIS DE COMENTARIOS SOBRE EL MATERIAL EDUCATIVO

REEEEE EXPERTO 1 EXPERTO 2 EXPERTO 3
que se
evalué
El titulo
concuerda . Se considera pertinente,
. . Se considera .
con el tema Se considera pertinente . solo se sugiere agregar la
. pertinente .
que se quiere abreviatura (TEA)
trabajar.
No pertinente, se Se considero pertinente,
sugirio redirigir las debido a que el contenido
Se cumplen 2. - :
o . , actividades para que permite introducir a los
los objetivos Se considera pertinente - ,
se cubran por familiares a alternativas
planteados. e
completo los para la atencién de un
objetivos familiar con TEA
Esta , o
estructurada No per_tl_nent_e, S€ cor):c,ldero No pertinente, se
: 9 modificar informacion y . : . .
la informacion | imoli | sugiere revisar la Se considera pertinente
de manera agregar ‘o que implica © informacion
método TEACH y PEC’S
adecuada
Las
actividades No pertinente, se
estan de Se considera pertinente, pero sugirio establecer
acuerdo con | debe establecerse el nivel de tipo de Se considera pertinente
cada tema ayuda caracteristicas de la
que se quiere poblacion dirigida
trabajar.
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El lenguaje
utilizado es
entendible
para los
padres de
familia.

Se considera pertinente, solo
debe cambiarse un poco la
redaccion a fin de que esta

sea clara, unicamente en
algunos parrafos

No pertinente, se

considera realizar

sugerencias mas
concretas

Se considera pertinente

El material es
atractivo y
llamativo.

Se considera pertinente.

Se considera
pertinente

Se considera pertinente,
las ilustraciones del texto
permiten atraer la atencién
del lector y los materiales
de los anexos, con su
colorido favorecen la
atencioén de los
destinatarios.

Las
actividades
estan
correctamente
explicadas.

Se considera pertinente

No pertinente, se
realizan sugerencias
en la descripcion

Se considera pertinente,
solo se sugiere que al final
de las actividades incluyan

una referencia a un canal

de comunicacion, que
pueda estar abierto para
despejar las dudas que les
surjan a los familiares.

Cada
actividad
contiene una
forma de
evaluacion.

No pertinente

No pertinente,
realizar sugerencias

Se considera pertinente,
de manera general se dan
alternativas, pero se
recomienda que con base
en la “Agenda de Control
Conductual” habilitar a los
padres para la elaboracion
de un tipo de registro
anecddético, de los
aspectos positivo y
negativos, de cada
semana.

Las imagenes

No pertinente, se

son . , sugiere cambiar de Se considera pertinente,
. Se considera pertinente :
entendibles acuerdo con las solo se sugiere
para cada modificaciones recomendar a los padres
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actividad que se pueden modificar
(anexos). en conjuncion con su
terapeuta, en base a las
caracteristicas de la
persona con TEA.

ANALISIS GENERAL:

» Las actividades en su mayoria coinciden que debe ajustarse a un nivel de ayuda de TEA, de
igual manera corregir las imagenes de acuerdo con los ejercicios.
» En general todos los expertos sugieren revisar ortografia y redaccion de algunos parrafos.
» Respecto a la informacion, se recomienda revisar y agregarse texto que pueda ser de
utilidad.
» Se cumplen los objetivos en su mayoria, solo se debe reestructurar las actividades.
» Se recomienda revisar la descripcion de las actividades para una mejor comprension y
agregar algun canal de comunicacién para que los padres de familia puedan resolver sus
dudas.
» Se debe agregar evaluacion de cada una de las actividades como aspectos positivos o
negativos de cada uno.
» Se recomienda eliminar el termino autismo y solo usar la abreviatura TEA, asi como también
revisar palabras que pueden ser excluyentes.
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Capitulo 3: Material

“El autismo no tiene causas conocidas ni cura conocida, pero hay alguien que
puede hacer algo para facilitar la vida de las personas diagnosticadas, esa

persona eres tu”

Beth Hiatt
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3.1 Descripcion de sus caracteristicas

El cuadernillo que tiene por titulo “Viviendo con el TEA” (ANEXO 2), esta
estructurado en 4 apartados de informacion y material de apoyo para poder
colaborar desde casa, y de igual forma en algunos subapartados se sugieren
recomendaciones que pueden aplicar segun lo que se desee trabajar, este material

se encuentra en su version digital en el siguiente enlace:

https://www.canva.com/design/DAGcMIfT 1Hxo/iNeAutL CEw0i9q8agfleRYA/view?ut
m content=DAGcMfT1Hxo&utm campaign=designshare&utm medium=link2&utm
source=uniquelinks&utlld=hd447cab5e6

» Elprimer apartado “; Qué es el autismo?”, se da una breve introduccion sobre
el TEA y sus caracteristicas de manera general, al mismo tiempo se destaca
la importancia de la participacion familiar durante las intervenciones

terapéuticas.

» Como segundo apartado se encuentra “Estructura Familiar’, donde se habla
acerca de los roles familiares, jerarquia familiar y limites como base de
trabajo en el hogar para poder crear un ambiente familiar de calidad, de igual
manera se habla brevemente de algunas estrategias de apoyo para los
individuos con TEA para mejorar su estilo de vida y asi puedan integrarse en
todos sus contextos que los rodea, al final de este capitulo se incluyen

actividades de sugerencia para poder trabajar este tema en especifico.

» Posteriormente en el tercer apartado titulado “Colaboracion de la familia y
terapeuta”, donde se tocan como subtemas sobre lo que implica la
colaboracion, su importancia y algunas sugerencias de apoyo para poder
crearla, enseguida de igual forma se agregan algunas actividades de apoyo
como el apartado anterior.
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» Finalmente se encuentran los “Anexos” donde se localiza loas materiales
complementarios que requieren algunas de las actividades propuestas de
este material, algunos son ejemplos sobre como realizar las actividades
debido a que probablemente se requiera mas espacio para poder colocar o

escribir lo que se pide y algunos otros son actividades recortables.

3.2 Ejemplificar el uso del material

El uso de este material se recomienda trabajar tal como se muestra en el indice del
cuadernillo, si se requiere emplear un solo tema en particular, se puede hacer sin
ningun problema, sin embargo, se sugiere realizarlo como se mencion¢ al principio

para que tenga coherencia cada uno de los temas sobre otros.

Antes de aplicar cada una de las actividades que se brindan en este cuadernillo, se
recomienda primero concientizar desde la parte textual la importancia de cada uno

de los temas para después aterrizar todo lo aprendido a través de los ejercicios.

Cada uno de los ejercicios tiene un tiempo establecido cuantas veces debera
aplicarse por semana o mensualmente, este cuadernillo es importante que lo
trabajen de la mano con un terapeuta a cargo del individuo con TEA para llevar un
orden, este profesional también podra definir en qué dias o que tanto tiempo debera
trabajarse cada uno de los temas y realizar una retroalimentacién de como podrian
mejorar su desempefo de todos en las actividades, en caso de ser necesario podra

realizarse modificaciones para mejores resultados.
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Consideraciones Finales

“La aceptacion no es resignacion. Es reconocer la realidad para poder entender,
abrazar y cambiar.”

Eileen Lamb
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Los aprendizajes que se adquirieron al término de la elaboracién del material, fue
que a veces los profesionales buscan ayudar de la mejor manera a los padres de
familia para avanzar hacia la mejoria del TEA, pero lamentablemente existen casos
donde los cuidadores o tutores no cooperan junto con los terapeutas y ponen
muchas restricciones al aplicar ciertas intervenciones, cuando lo Unico que se busca

es mejorar la calidad de vida de las personas con TEA.

Por lo tanto, a mi como profesional de la educacién me hizo reflexionar que a veces
la calidad educativa de manera general no todo es responsabilidad de escuela o
centro terapéutico, hoy en la actualidad se tiene presente que la participacién de los
padres de familia es de suma importancia dentro de los contextos educativos, es
necesario recalcar que la educacion que ellos brinden en el hogar también se va a

ver reflejado en las aulas.

Respecto a los alcances que se obtuvo con esta tesis, es que se profundizo acerca
de lo que implica el TEA y como influye en la familia debido a que el trastorno se
piensa que solo afecta a la persona diagnosticada y a los padres se le deja a un
lado, ante esto es importante que la familia reciba orientacion psicologica para que

estos puedan apoyar a su hijo con autismo durante las intervenciones.

Asimismo, a través de este disefio, se tuvo la oportunidad de poder estar en
contacto de manera directa con estas personas cuya condicion no los hace menos,
si no que a veces como sociedad nos cuesta adaptarnos al mundo que ellos
perciben, porque asi debe de ser, el contexto social es quien debe comprender el

mundo del TEA para que ellos sean aceptados socialmente.

Mientras tanto una limitate por la cual no se aplicé este material, es debido a la
problematica que se presentd al inicio de este documento que es la falta de
colaboracion de los padres de familias con el centro terapéutico y por otro lado se
presentaba un dificil acceso para interactuar con los padres de familia de manera
directa, por ello se tomoé la decisién de no aplicar el material a una prueba piloto y

mejor pasarlo solamente por la validacién.
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Por parte de los jueces que validaron este material no hubo limitaciones, si no por
el contrario se obtuvo mejores alcances al poder ampliar un poco mas el panorama
de hacia que edades iba enfocado este cuadernillo y a que poblacién en especifico
se iba atender de manera primordial (padres, nifilos o especialistas) sin dejar a un
lado que los demas siguen siendo relevantes, los especialistas tomaron este
compromiso con mucho profesionalismo por que realizaron las correcciones de
manera clara y sugerian recomendaciones de algunas lecturas que podrian servir

para crear mas actividades o para ampliar mas la informacion.

Respecto al objetivo que se plante6 desde un inicio sobre el concientizar la
importancia de la colaboracion de los padres de familia con el centro terapéutico, el
poder validarlo ante jueces fue de bastante ayuda porque se pudo elaborar un
material con la informacion que se queria presentar de manera puntal, es decir se
logré disefiar un proyecto donde el cuadernillo estuviera compuesto por una
variedad de actividades e informacion ya que se queria evitar dar un material
didactico donde solo se presentara mucha informacién compleja y actividades que

estuvieran fuera del alcance de los padres.

Con base al objetivo del material este se cumplié de manera parcial porque no se
pasd a una prueba piloto como se esperaba, no obstante se obtuvo buenos
resultados en el desarrollo del contenido textual y didactico gracias a la
retroalimentacion de cada una de los especialistas, estos ultimos sirvieron de apoyo
para dar sus puntos de vista para corregir y tener asi un producto final debido a que
ellos ya habian trabajado con padres de familia previamente y esa experiencia sirvid

para disefar un cuadernillo que podria ser de utilidad para los parentales.

Cada una de las actividades se disefiaron con la finalidad de que sean adaptables
segun lo que cada sujeto necesite y dejandolo como un proyecto que no tiene final,
ya que se espera que en un futuro se pueda aplicar con algunos padres y a través
de esa prueba piloto se pueda mejorar aun mas este cuadernillo o tomarse como

base para crear mas este tipo de materiales.

Uno de los retos mas complicados al momento de investigar fue el no encontrar

mucha informacion acerca del trabajo de los centros terapéuticos y de manera
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especifica de aquellas que trabajaban con personas con TEA, con esto se puede
notar que faltan muchas investigaciones acerca de estos temas que se han dejado

un lado y que no se les ha tomado la importancia que se deberia.

Actualmente se vive en una sociedad donde se necesita fomentar la inclusion de
aquellas personas que cuentan con alguna discapacidad o condicidn, teniendo en
cuenta que la sociedad necesita de igual manera concientizar acerca de su
participacion para poder llegar una inclusién total de las personas sin importar las
circunstancias, cada una de las personas tiene algo valioso que aportar en la

sociedad y debemos cambiar esta ideologia.

Al momento de realizar cada una de las actividades, fue algo complejo planificar
cada una de ellas por que cada individuo con esta condicidon es diferente a los
demas y por lo tanto se buscaba elaborar ejercicios que se pudiera adaptar a las
necesidades de cada persona, de la misma forma se traté de otorgar material de
apoyo de manera accesible para los padres de familia con la finalidad de que
puedan realizar cada una de ellas desde el hogar junto con el asesoramiento de un

profesional sin ningun inconveniente.

Este cuadernillo fue hecho con el objetivo de aportar un granito de arena a estas
investigaciones sobre el autismo y crear una concientizacion acerca de elaborar
mas materiales didacticos hacia este tipo de poblaciones, muchas veces nos
enfocamos a crear estrategias de apoyo para nifios neurotipicos o escuelas
regulares, sin detenernos a pensar que existen otros grupos vulnerables como
aquellos que cuentan con alguna discapacidad o condicion que también requieren

de apoyo por parte de los profesionales de la educacion para poder salir adelante.

Para finalizar puedo asegurar que me deja una buena experiencia el realizar este
trabajo y una gran satisfaccion que la mayor parte de los puntos que se plante6 en
un inicio se cumplieron, desarrolle habilidades en cuestion a la tecnologia que
anteriormente se me dificultaban y aprendi que debemos estar actualizandonos en
cuestion de informacion como profesionales de la educacién para brindar

estrategias nuevas, esto me hizo pensar que debemos especializarnos en temas de
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discapacidad o condicién, para elaborar material de apoyo que puede ayudar a que

exista una mejor inclusion de estas personas y mejorar su calidad de vida.
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Anexos

“Las personas con autismo ven el mundo bajo una luz diferente, en formas que
muchos nunca podian imaginar.”

Tina J. Richardson
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I' ANEXO 1

PEDAGOGICE HOJA DE VALIDACION
NACIONAL _
DE DISENO DE MATERIAL EDUCATIVO

Universidad Pedagogica Nacional Unidad Ajusco No. 092

Nombre: Perla Gutierrez De Gante Licenciatura: Psicologia Educativa

Estimado experto, por este medio se le solicita su apoyo para validar el material que
se anexa en las siguientes paginas, que consiste en un cuadernillo que va dirigido
a padres de familia de hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), con el objetivo
de concientizar la importancia de su colaboracién con el centro educativo o
terapéutico para el logro de objetivos desde el hogar.

Nombre de la persona que valida el material:

Formacion Profesional:

De antemano se agradece su disponibilidad para poder validar este material, y a
continuacion se anexa una lista de cotejo para evaluar los criterios que se marcan
en la siguiente tabla:
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Estimado experto, se le solicita la validaciéon del siguiente material donde
debera marcar con una “X” si se cumple los criterios y en un costado emitir
observaciones en caso de ser necesario

PERTIENENTE

PERTINENTE

NO

OBSERVACIONES

El titulo concuerda
con el tema que se
quiere trabajar.

Se cumple los
objetivos
planteados.

Esta estructurado la
informacion de
manera adecuada.

Las actividades
estan de acuerdo
con cada tema que
se quiere trabajar.

El lenguaje utilizado
es entendible para
los padres de
familia.

El material es
atractivo y llamativo.
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Las actividades
estan correctamente
explicadas.

Cada actividad
contiene una forma
de evaluacion.

Las imagenes son
entendibles para
cada actividad
(anexos).

Las instrucciones de
cada una de las
actividades son

claras.

OBSERVACIONES GENERALES:
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ANEXO 2




PROLOGO

Este manual fue disefiado con el propésito de apoyar a
padres de familia de hijos con Trastorno del Espectro
Autista, esto con la finalidad de concientizar acerca de la
importancia sobre la participacién de los padres de familia
dentro del trabajo educativo o terapéutico en conjunto
con los especialistas desde el hogar, este material va
dirigido principalmente para aquellas familias que van
comenzando este trabajo de integracién y mejora de
calidad de vida de la persona con TEA, que se encuentren
principalmente entre la edad de 5 a 7 afios de edad y estén

en un nivel donde se requiere de ayuda muy notable
(Nivel de Ayuda 3) , por lo tanto es importante recalcar
que es de suma importancia acudir con algin especialista
para recibir una atencién adecuada y de acuerdo a las
necesidades que requiere cubrir la persona con esta
condicién, de igual forma puede resultar de ayuda para
todos los tipos de familia, para poder salir adelante y
lograr una condicién de vida favorable para todos.

Las actividades e informacién presentada
en este material, es realizada a partir de
\‘/’ una lectura extensa acerca del TEA
escrito por expertos u especialistas del
’ tema, y se agregan algunas actividades
como sugerencia que se pueda trabajar
seglin el tema que se quiera tratar, esto
sin dejar a un lado que se necesita acudir
con algtin especialista para poder ampliar
mds su conocimiento sobre lo que
implica este trastorno y poder adquirir un
programa especifico segin lo que cada
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Una breve introduccion...

El TEA es un tipo de trastorno de origen biolégico que hasta el momento
no se ha encontrado una causa como tal que ocasione esta condicién, sus
sintomas se relacionan con dificultades para la comunicacién y lenguaje,
interaccién social y inflexibilidad ante los cambios de rutina y conductuales,
esta condicién se le conoce como un “trastorno del neurodesarrollo” debido
a que sus sintomas pueden aparecer a lo largo de los primeros afios de vida
de una persona (Vargas y Nava, 2012), por lo tanto la mayoria de los
especialistas recomiendan que la edad adecuada para poder determinar un
diagnéstico, debe ser este a partir de los 2 afios.

Esta condicién permanece durante toda la
vida y no tiene cura, durante los primeros
afios las persona puede presentar algunos
signos del TEA como actividades e intereses
de caricter repetitivo y estereotipado
(conductas sin ningtn propésito como la
autolesiéon), movimientos de balanceo,
ecolalia, obsesién extrafia a ciertos objetos o
eventos solo por mencionar algunos (Vargas
y Nava, 2012), es importante resaltar que los
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sintomas mencionados no se presentan de
igual forma en todos individuos, por lo tanto
cada caso es especial debido a que todos son
diferentes ante este trastorno, es decir ningtin
individuo con autismo es igual a otro.

Es importante mencionar que la participacién de los padres de familia
durante la intervencién terapéutica, beneficia en todos los aspectos a las
personas con esta condicién y por lo tanto es necesario llevar a cabo un
trabajo en conjunto con los especialistas o terapeutas, es importante que la
atencion que se le brinde a la persona con TEA debe estar enfocado hacia
ese individuo y su familia, esto porque los padres o cuidadores pueden
presentar estrés y depresion por las terapias o proceso de duelo que estén
atravesando al no saber cémo poder ayudar o colaborar durante los
programas terapéuticos, es importante brindarles atencién también para que
puedan tener la seguridad de gozar de una salud fisica y emocional que les
ayudara durante todo tiempo para las intervenciones que se lleven a cabo.
(Vargas y Nava, 2012).
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ESTRUCTURA FAMILIAR

/Qué es un rol en la familia?

‘ La familia tiene un papel importante en la
educacién de sus hijos, porque en los
primeros afios de vida, son los encargados de
educar a sus hijos de acuerdo con su cultura,
politica, creencias, religién, ideologias, estilos
de vida, etc., por ende, desde un inicio
cuando se comienza a formar una familia,
debe establecerse los roles que va a tomar
cada uno de los integrantes dentro de la
misma para que exista un ambiente de
armonia y sean funcionales.

De acuerdo con Delfin, Saldafia, Cano et al (2021) los roles familiares dan a
conocer la manera en la que se desarrollan las familias en su cultura y son
parte fundamental de la estabilidad de la misma, por otro lado también
explican que en México anteriormente estaba compuesta por familias
tradicionales, donde el padre era el proveedor del hogar y la madre era
quien se encargaba del cuidado de sus hijos hasta la mayoria de edad, pero
esa ideologia ha modificado con el transcurso de los afios y se ha cambiado a
una visién donde las familias ya no son tradicionales, sino que ahora existen
varios tipos donde no forzosamente se compone de un papi y mamé para
ser una familia, por otro lado ahora el objetivo que buscan cada uno de
estos, es tener una economia estable dentro de las familias (Rodriguez cit

elfin et al, 2021), por lo tanto el no definir un rol familiar de cad
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integrante de la familia influye de manera negativa en relacién a la dinimica
familiar debido a que puede existir dificultades para mantener un orden
dentro del hogar, por lo tanto es importante siempre aclarar el papel o rol
que deberd tomar cada uno de los integrantes de la familia dentro del hogar,
con esto se asegura una buena funcionalidad y coordinacién, donde
predomine la buena comunicacién, democracia, respeto y tolerancia.

DIFERENCIAS ENTRE FAMILIA FUNCIONAL Y DISFUNCIONAL

e Los padres de familia estin en desacuerdo
lo que  ocasiona conflictos muy
frecuentes.

o Utilizan la crueldad para estabilizar la
baja autoestima de los hijos.

e No existe el respeto en su propio entorno

FAMILIA DISFUNCIONAL y los demis.

(LARROCA CITADO POR e Sus planes son a corto plazo, no buscan
BARRIENTOS 2016) progresar, es decir solo sobreviven y no
viven y mucho menos tiene un plan de
vida.

o Existe la sobreprotecciéon o existe un
desequilibrio donde alguno de los padres
e irresponsable y el otro se sobrecarga de
actividades, no existe la equidad.

-
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FAMILIA FUNCIONAL

(WALSH CITADO POR
BARRIENTOS 2016)

Unién y compromiso entre la familia
donde existe el cuidado y apoyo mutuo.
Respeto ante las diferencias individuales,
autonomia y necesidades independientes,
fomentando el bienestar de todos.
Relaciones caracterizadas por el respeto
mutuo, apoyo y un poder vy
responsabilidades de manera equitativa.
Autoridad y liderazgo parental, donde los
padres  tengan reglas y  limites
establecidos.

Adaptabilidad, es decir flexibilidad para
satisfacer necesidades cambios internas y
externas para afrontar los problemas que
surjan.

Comunicacién  abierta  estableciendo
reglas y expectativas.

Soluciones ripidas a problemas vy
conflictos

Sistemas de creencias compartido donde
exista la confianza mutua, manejo de
problemas, unién, valores, ética y moral.
Recursos adecuados que aseguren la
economia y el apoyo psicosocial
(participacién) por una red de personas
cercanas y amistades, asi como por la
comunidad 'y los sistemas sociales
mayores.
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Jerarquia Familiar

—_—,

Dentro del rol familiar es importante tener claro la jerarquia, segtin Soria
citado por Barrientos (2016) quien tome este cargo puede obtener el poder
de establecer reglas, hacerlas cumplir y tomar decisiones tanto de manera
individual o que involucre a toda la familia, sin embargo cabe mencionar
que el poder no significa que busca privar de la libertad a los integrantes de
la familia, sino al contrario menciona Haley citado por Barrientos (2016)
busca que se promueva la estabilidad dentro del hogar en cuestién al
comportamiento de cada uno de los integrantes de la familia y promover
cambios en caso de ser necesario para seguir manteniendo dicho orden, la
jerarquia es la muestra de cémo estd distribuido el poder y la autoridad
dentro del hogar (Barrientos 2016), anteriormente era el padre de familia
quien tomaba ese papel de la jerarquia, pero con el transcurso de los afios ha
ido cambiando ese estereotipo que se tenia antes y ahora incluso las madres
de familia son las que toman ese papel debido a que como se mencioné
anteriormente, las familias han dejado de ser tradicionales y se han roto
muchos estereotipos, por lo tanto este papel puede ser tomado por ambos

padres o solo uno de ellos para mantener un orden.




Limites

De igual manera que la jerarquia, también los padres de familia son los
encargados de poner reglas para que el hogar se mantenga en orden y evitar
un descontrol de comportamientos no deseados por parte de los hijos, sin
embargo estos deben establecerse con los objetivos, valores, costumbres y
sentido comtin de cada familia, recordemos que todas las familias son
diferentes, por lo tanto siempre deben buscar el bienestar y cuidado de sus
integrantes, los padres deben ensefiar con el propésito de que es una forma
de demostrarles cuanto se preocupan por sus hijos, y ante ello deben
ensefarles a ver como funciona todo lo que estd a su alrededor, con ello
también los padres logran ensefiar como convivir de manera adecuada con
las demds personas y asi como ellos tienen limites, también los otros pueden
tenerlos y esto les servird en un futuro (Alvarez y Murow, 2001), los limites
sirven para detener acciones que pueden dafiar una persona de distintas
maneras, es decir es como un muro con el que una persona se va encontrar
y tendrd que detenerse al instante, los limites sirven para mantener un orden
sobre todas las cosas (Alvarez y Murow, 2001).
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Jo' con autismo dentro de una familia, es atiin mais
ecer los roles familiares, por ello es importante
de que son pequenios, por otro lado es de suma importancia
roles de manera ordenada y clara, debido a que la familia es
e de apoyo muy importante para que la persona con TEA siga
ndo poco a poco y pueda convivir de mejor manera con su familia,
te aprendizaje no solo es para la persona con TEA sino también para el
especialista o terapeuta que este trabajando con ellos, ya que asi también
podré ofrecer mayor cantidad de herramientas para apoyar a la persona con
autismo y a su familia, por otro lado si existe un constante trabajo entre
ambas partes, se podrd notar mejores resultados en cuestién al avance hacia
la mejora.

Es dificil entender como educar un hijo con esta condicién y que es diferente
a los demds, sin embargo, es importante que la familia tome conciencia de lo
que realmente implica el TEA, que sean fuertes (emocional y fisicamente),
por el bienestar de sus hijos, y no solo cuidar del bienestar de la persona con
autismo, si también el de la familia para que puedan vivir de la mejor manera
posible

A continuacién, se brindan algunas propuestas que puede realizar un nifio
con TEA “Nivel 37, es decir un nivel donde requieren ayuda total:

1. Asignar tareas dentro del hogar a través del moldeado, es
decir que los cuidadores apoyen fisicamente al nifio, por
ejemplo, a recoger su plato, cubiertos, juguetes, guardar
objetos o material en su lugar, etc., esto con la finalidad
de que aprenda a realizarlo de manera independiente en

un futuro.
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2. Realizar actividades al aire libre, que consista en compartir
y convivir con la familia, estas pueden ser como una

)
Ui

caminata, ir a los juegos del parque, planificar juegos donde
la persona con TEA pueda participar de acuerdo con el
apoyo fisico que requiere, etc., para que esto funcione,

debera tomarse en cuenta las recomendaciones o sugerencias

de los terapeutas o especialistas, y por su parte los padres de

familia o cuidadores deberdn informar los aspectos negativos

o positivos que puedan surgir con el tiempo para mantener

una constante comunicacion.

3. Promover actividades donde tenga oportunidad de
socializar con otras personas a través del juego o actividades
recreativas (cine, parque, manualidad, baile, etc.)

4. Mostrar a través de imdgenes las conductas o acciones que
no puede realizar a ninguna persona, esto para fomentar el
respeto hacia los demas.
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5. Tratar que la persona con TEA comunique, por ejemplo, en
aquellos nifios que cuentan con un lenguaje, deberdn pedir las
cosas por su nombre o decir la palabra “ayuda” sefialando lo
que necesitan, y mientras tanto para los que no emiten
lenguaje, ensefarles a decir “dame” pero a través del
movimiento de la mano (abriendo y cerrando) y sefialando lo
que necesita, este podria ser una alternativa para poder
comunicarse.

6. En caso de contar con més hermanos que no presenten esta
condicién, explicarles el por qué su hermano (a) requiere mas
atencion y apoyo, para lograr una inclusién en el rol familiar, lo
recomendable seria incluirlos dentro de las actividades para
hacerlos sentir parte de la mejora y avance de la persona con TEA.




ISTRATIGIAS DE APOYO

A continuacién, se describe brevemente métodos de
apoyo, que sirven para desarrollar ciertas habilidades
que se requieren que adquieran las personas con
TEA para una mejor calidad de vida, si se quiere
trabajar con este tipo de métodos, se sugiere acudir
con alglin especialista o terapeuta para poder
trabajar con cualquiera de estos métodos y pueda
aplicarse de forma correcta.

Método TEACCH

El método TEACCH (Tratamiento y Educacién de Nifios con Autismo y
Problemas Asociados de Comunicacién) fue desarrollado por el autor Eric
Shopler en la década de los 60°s con la intencidn de ensefiar a las personas
con TEA a vivir en contextos naturales como sociales, educativos,
familiares, etc. Este enfoque se centra en la comprensién de la “Cultura del
autismo” que se refiere a la concientizacion acerca de los diversos estilos de
aprendizaje que puede existir dentro de este trastorno, modificar y
estructurar el ambiente (tiempo-espacio) para el trabajo, es decir adecuar el
entorno con base a las habilidades o dificultades que posee la persona con
TEA (Sanz, Ferndndez, Pastor y Térraga, 2018).
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Fases de intervencidén

1. Estructura Fisica: Organizar el ambiente, con esto se
refiere a crear un entorno donde se promueva el aprendizaje y

eliminar distractores de aprendizaje).
2. Horario: A través de apoyos visuales (imdgenes) crear
horarios siguiendo un orden, para que la persona pueda saber

con exactitud que actividades va a realizar durante el dia y
pueda anticiparse a posibles cambios.

3. Sistema de trabajo: Permite a las personas que puedan
tener una mejor organizacién en sus actividades a través de
secuencias y fomenta el trabajo auténomo.
(4. Informacién visual: Mostrar a las personas como realizar
as actividades a través de imagenes paso por paso (Mesibov y
Shea, citado por Sanz et al, 2018).

Con la aplicacion de este método e Aumentar la
se busca: autonomia desde
pequefios.
e Potencializar
habilidades
» Regularse
conductualmente
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Segiin Mesibov citado por Sanz et al (2018), para
trabajar esta intervencién, los especialistas o
terapeutas deberdn tener presente, como el nifio
comprende e interacciona su entorno, y asi
como se toma en cuenta las dificultades que

A puede tener debido a su condicién, también se
debe considerar las potencialidades que puede
disponer, con esto se busca que pueda integrarse
socialmente.

Método PECS

El PECS (Sistema de comunicacién por intercambio de imigenes) por su
lado, es un método de comunicacién a través de imigenes o pictogramas,
segtin Frost y Bondy citado por Carvajal y Trivifio (2021) es un manual que
sirve para aumentar aquellas habilidades de comunicacién para aquellas
personas que tienen dificultades severas.

El PECS funciona a través de seis fases, que deben cumplirse cada una para
ir avanzando hacia las siguientes, a continuacién, se describen cada una de
ellas (Pyramid Educational Consultants citado por Carvajal y Trivifio 2021):
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El PECS es un programa pricticamente visual y que es de
para nifios que no son verbales, al trabajar con imdgenes lo
buena intervencién ya que las personas con TEA logran crear
memoria visual y que va progresando en el transcurso de cada fase
por Carvajal y Trivifio, 2021).
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ACTIVIDADES PARA
TRABAJAR
ESTRVCTURA FAMILIAR
DESDE CASA
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Todos los dias de la semana
(Lunes a Domingo)

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD
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Nota: Las tareas del hogar que se muestran en el anexo, son algunos
ejemplos de actividades que podria realizar la persona con TEA, cuando
esta actividad se trabaja con nifios de un Nivel de Ayuda 3, tendrén que
realizarse con el apoyo de alguien mis esto para que la persona vaya
aprendiendo a cumplir con sus tareas a través del moldeado (agarrarlo

fisicamente para que haga algo).
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Durante todo el tiempo

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD
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Una vez a la semana

(Sabado o Domingo)

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD
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Semanal

DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD
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/Qué es la colaboracion
entre padres y terapeutas?

La colaboracién entre padres y terapeutas se trata de un trabajo en conjunto
donde ambas partes trabajan por un objetivo comiin. En el caso de las
familias y sus hijos con esta condicién, es lograr que tengan una vida de
calidad, por lo tanto se requiere atin mucho mas trabajo y apoyo familiar,
sin dejar a un lado la importancia que tiene la intervencién de un
especialista o terapeuta, Pérez y Diaz (2022) mencionan que todo lo
aprendido en su hogar por su padres debe ser tomado en cuenta por el
especialista para poder mezclarlo con la educacién formal dentro de la
institucion, y asi poder tener mds herramientas para socializar y afrontar la

vida.

La colaboracién familiar es un
acompafiamiento emocional y educativo para
el nifio durante su etapa escolar, la escuela

brinda las herramientas necesarias para
orientar la participacién de padres de familia
dentro de la educacion de sus hijos,
estableciendo objetivos a corto, mediano y
largo plazo , es importante mencionar que la
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evolucién o logro de objetivos que se proponga dependerd en cuestién de
las facilidades que la familia proporcione (un adecuado ambiente para un
desarrollo emocional y fisico saludable) debido a que se ha comprobado que
la participacién de la familia, actia de manera satisfactoria en el aprendizaje
de los hijos (Pérez y Diaz 2022).

Importancia de la colaboracion

La colaboracién entre ambas partes, resulta ser una tarea complicada (por
cuestiones de tiempo, falta de comunicacién, falta de compromiso por
alguna de las partes, falta de participacién, etc.), por ello es importante
concientizar en los padres de familia acerca de como el trabajo colaborativo
junto con el especialista, influye en el avance significativo de sus hijos en
cuestion de aprendizaje, y el hecho de que la persona ingrese a una
institucién, no quiere decir que los padres se dejen a un lado y por lo tanto
el resto de la educacion estard a cargo del especialista. Es necesario resaltar
que los padres o cuidadores deben evitar poner algunos ciertos limites
dentro de los programas terapéuticos o educativos, que podrian perjudicar
en el avance significativo de aprendizaje, y ademds podria crear dificultades
o conflictos entre padres y especialistas al momento de establecer acuerdos
para realizar ciertas actividades.

/Como crear una buena colaboracion?

Las siguientes sugerencias, estan planteadas con el
objetivo de generar una buena colaboracién y
obtener mejores resultados positivos (Domingo et
al citado por Mela, 2019):

28
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N /7

ACTIVIDADES PARA
TRABAJAR
COLABGORACION ENTRE
PADRES DE FAMILIA Y
TERAPEVTAS

~

R
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padre de famﬂla o culdador cuéndo se#

necesario
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Nota: Esta actividad se tendrd que realizar solo cuando se presente
alguna situaciéon o conducta fuera de lo normal, por lo tanto, no se

requiere escribir diario, esto para no abrumar a los padres de familia con
una responsabilidad de mis y que a veces es complicado realizar por
otras actividades.
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Nota: Es importante que durante la evaluacién de objetivos o metas que
se propongan, no se debe considerar que se cumplan en su totalidad, sin
embargo, debe existir un avance significativo o mejoria durante el
trascurso de la intervencion, tanto en la escuela como en el hogar.
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Solo se realiza los dias que considere el padre de
familia, cuidador o terapeuta que sea necesario
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Realizar cada que sea necesario o se presente una
conducta nueva
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ANEXOS
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ANEXO 1

ACTIVIDADES DENTRO DEL HOGAR SEMANAL
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ANEXO 2
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