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RESUM

Per a moltes families rebre el diagnostic de que el seu fill té un TEA, i la seva
posterior crianga suposa una important font d’angoixa i estrés. Tanmateix, la
familia és un element fonamental per la posterior evolucié i benestar del nen,
doncs és la que li facilita els suports i oportunitats. El present estudi de revisio té
per objectiu identificar les variables que més incideixen en I'adaptacié dels pares
a la situacié que es crea despres del diagnostic. S’han revisat un total de 12
articles, publicitats en els ultims 5 anys en llengua espanyola. Les variables s’han
agrupat en cinc categories, segons la freqiiéncia en que apareixen en els articles.
S’ha posat de relleu que els factors que més incideixen en I'adaptacié de la
familia son el suport social, (n=10), i la comunicaci6 del diagnostic i
acompanyament per part dels professionals, (n=7). Per darrera, s’han identificat,
les estrategies d’afrontament, els facilitadors emocionals, i la gravetat dels
simptomes i comportaments, (n=3). Dels resultats es poden despendre algunes
implicacions practiques, que poden ser d'utilitat a I'hora de planificar
intervencions adrecades als nens amb TEA, centrades en les families i les seves
necessitats. Les intervencions han de posar la familia en un primer pla, com un
element imprescindible per millorar el pronostic i el benestar dels nens amb TEA.
Es necessari, fer un bon procés d’acompanyament per part dels professionals.
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Qualsevol intervencioé ha de procurar la formacio i I'apoderament de la familia,
com un element educatiu i terapeutic insubstituible.

Paraules clau: TEA, pares, familia, diagnostic, adaptacio.

RESUMEN

Para muchas familias recibir el diagndstico de que su hijo tiene un TEA, y su
posterior crianza supone una importante fuente de angustia y estrés. Sin
embargo, la familia es un elemento fundamental para la posterior evolucion y
bienestar del nifio, pues es la que le facilita los apoyos y oportunidades. El
presente estudio de revision tiene por objetivo identificar las variables que mas
inciden en la adaptacion de los padres a la situacion que se crea después del
diagndstico. Se han revisado un total de 12 articulos, publicados en los ultimos
5 afios en lengua espafiola. Las variables se han agrupado en cinco categorias,
segun la frecuencia en que aparecen en los articulos. Se ha puesto de relieve
que los factores que mas inciden en la adaptacién de la familia son el apoyo
social, (n = 10), y la comunicacion del diagnostico y acompafiamiento por parte
de los profesionales, (n = 7). Por detras, se han identificado, las estrategias de
afrontamiento, los facilitadores emocionales, y la gravedad de los sintomas y
comportamientos, (n = 3). De los resultados se pueden desprender algunas
implicaciones précticas, que pueden ser de utilidad a la hora de planificar
intervenciones dirigidas a los nifios con TEA, centradas en las familias y sus
necesidades. Las intervenciones deben poner a la familia en un primer plano,
como un elemento imprescindible para mejorar el prondstico y el bienestar de los
nifios con TEA. Es necesario, hacer un buen proceso de acompafiamiento por
parte de los profesionales. Cualquier intervencién debe procurar la formacion y
el empoderamiento de la familia, como un elemento educativo y terapéutico
insustituible.

Palabras clave: TEA, padres, familia, diagndéstico, adaptacion.

ABSTRACT

Many families experiment a strong sense of anxiety and stress when their child
is diagnosed with ASD and when considering his/her upbringing. The family is a
basic element in his/her evolution and well-being, as it is the family who offers
support and opportunities. This revision study aims to identify the most important
variables in parents’ adaptation to the new situation that appear after the
diagnosis. 12 articles published in Spanish in the last 5 years have been revised
and classified into 5 categories depending on the frequency of their publications.
The most influential factors in family adaptation seem to be social support (n=10),
diagnosis communication and professionals’ support (n=7). The least influential
seem to be the facing strategies, emotional facilitators, symptoms seriousness
and behavior, (n=3). The results show some practical implications which can be
useful when planning interventions aimed to ASD diagnosed children, based on
families and their needs. The interventions should give priority to the family as an
essential element to improve the prognosis and the well-being of ASD diagnosed
children. A good professionals’ process of accompaniment is necessary. Any
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intervention should promote the family formation and empowerment, as an
irreplaceable educational and therapeutic element.

Key Words: ASD, parents, family, diagnosis, adaptation.

Introduccio

Conceptualitzacié del TEA

Leo Kanner (1896-1981) va ser el primer autor en definir 'autisme en base a tres
aspectes fonamentals: a) les relacions social (incapacitat per relacionar-se amb les
persones i les situacions), b) la comunicacio i el llenguatge (abséncia o Us estrany del
mateix, com preséncia d’ecolalia, la comprensio literal dels missatges, inversio dels
pronoms personals, no utilitzacié del llenguatge per rebre o emetre missatges
significatius o I'aparenca de sordesa) i ¢) la insisténcia en la invariancia de 'ambient i
inflexibilitat, com l'adheréncia a rutines i insisténcia en mantenir la igualtat (Duch,
Martinez, Miré i Pié, 2013).

Hi ha hagut molts canvis des d’aquesta primera descripcié de I'autisme, perd continuen
sent vigents per la seva conceptualitzacié a) les dificultats per a la interacci6 social, b)
les dificultats en la comunicacid i el llenguatge, i ¢) la preséncia de conductes i interessos
restringits i estereotipats. EI major canvi esta en la forma de comprendre aquestes
dificultats, que actualment s’entenen com el resultat duna alteracié del
desenvolupament ontogenétic que s'expressa en un continu dimensional (Martinez,
2015). Segons Chiclana i Contreras (2015) els Trastorns de I'Espectre de I'Autisme,
d’ara en endavant TEA, es caracteritzen per a) alteracions de la comunicacié, com
alteracions en la reciprocitat socio-emocional, retard o abséncia total de la parla i b)
patrons restrictius, repetitius i estereotipats del comportament, interessos o activitats en
general, com és I'excessiva rigidesa de les rutines, o la hiper o hipo sensibilitat a certs
estimuls sensorials.

Actualment, el trastorn autista es converteix en I'inic diagnostic possible de la categoria
diagnostica TGD (Trastorns Generalitzats del Desenvolupament), amb la nova
nominacio de TEA (Duch i Martinez, 2014). Per tant, en el DSM-V, el TEA inclou quatre
diagnostics que en el DSM-IV estaven separats: trastorn autista, trastorn d’Asperger,
trastorn desintegratiu infantil i trastorn generalitzat del desenvolupament, a més
d'excloure explicitament el sindrome de Rett. El trastorn autista i els altres trastorns del
desenvolupament (aixi denominats en el DSM-1V) deixen de considerar-se com entitats
diferents per classificar-se com una Unica categoria on els signes i simptomes de
I'alteracié evolutiva de les capacitats de la interaccio social, la comunicacio i el
llenguatge, s'expressen en un continu dimensional, partint de la idea que les
manifestacions conductuals s'expressen en una graduacié que va de menys a més
severitat (Martinez, 2015). EI TEA seria un trastorn heterogeni del
neurodesenvolupament amb graus i manifestacions molt variables que tenen tant
causes genétigues com ambientals. El DSM-V accentua la dimensié qualitativa per
damunt de la quantitativa, establint tres nivells de severitat: lleu, moderat i greu
(Morrison, 2014).

Els criteris diagnostics del TEA segons el DSM-V soén en primer lloc, I'existéncia de
deficiencies persistents en la comunicacié social i en la interaccié social en diversos



contextos. En segon lloc, la presencia de patrons restrictius i repetitius del
comportament, interessos o activitats que es manifesten en dos o més dels segients
aspectes: a) moviments, utilitzacié d'objectes o parla estereotipats o repetitius, b)
insisténcia en la monotonia, excessiva inflexibilitat de rutines o patrons rituals del
comportament verbal o no verbal, c) interessos molt restringits i fixos que s6n anormals
en guan a la seva intensitat o focus d'interés i d) hipo o hiper reactivitat als estimuls
sensorials o interés inhabitual per aspectes sensorials de I'entorn. En tercer lloc, els
simptomes han d'estar presents en les primeres fases del periode de desenvolupament
(tot i que poden no manifestar-se totalment fins que la demanda social supera les
capacitats limitades de l'infant, o poden estar emmascarats per estrategies apreses en
fases posteriors de la vida). Finalment els simptomes causen un deteriorament
clinicament significatiu en l'aspecte social, laboral o altres arees importants del
funcionament (Martinez, 2015).

D’altra banda, I'Organitzacié Mundial de la Salut (2017) defineix els TEA com un grup
d’afectacions caracteritzades per algun grau d’alteracié del comportament social, la
comunicacio i el llenguatge, i per un repertori d’interessos i activitats restringits,
estereotipat i repetitiu. Apareixen en la infancia (en els cinc primers anys de vida) i
tendeixen a persistir durant 'adolescéncia i 'edat adulta. Es calcula que 1 de cada 160
nens té dificultats associades al TEA, tot i que la prevalenca varia considerablement
entre els diferents estudis. Segons els estudis epidemioldgics realitzats en els dltims 50
anys, la prevalengca mundial sembla estar augmentant Entre les possibles explicacions
a aquest aparent increment, estaria una major conscienciacio, lI'ampliacié dels criteris
diagnostics, millors eines diagnostiques i millor comunicacié (OMS, 2017). Segons
Larban (2013) els ultims estudis epidemiologics apunten que la prevalenga del TEA esta
en torn a I'1 per cada 110 nadons, i a Espanya 1 de cada 150 (xifres sensiblement
superiors a les de fa una década). En la seva opinio, aquest increment no es deu només
a una major amplitud de I'espectre diagnodstic, siné també a un augment real de casos
degut a un possible augment dels factors de risc d’origen ambiental. Entre aquests,
estarien factors de caracter toxic (com per exemple el mercuri), perd sobretot els
d'origen relacional o interactiu que tenen a veure amb aspectes socioculturals i
psicosocials. Els canvis produits en els ultims anys en I'estructura familiar i el sistema
de crianca podrien estar influint en la salut mental dels infants, sobretot els més petits.
Aixi, la tendéncia a institucionalitzar en excés els nadons abans dels tres anys per tal de
conciliar la vida laboral i familiar podria estar influint en la seva salut mental. Per a Larban
(2013), el que ell denomina el “sindrome del cuidador anonim” seria un aspecte a tenir
en compte, doncs el nen petit necessita en els primers anys de vida (dels 0 als 3 anys)
construir un vincle d’afeccié segur amb el seu entorn familiar, i sobretot amb el cuidador
habitual (normalment la mare).

Segons Duch et al. (2013) entre els sis i trenta-sis mesos, és una etapa en la que es
produeixen aprenentatges fonamentals pel posterior desenvolupament del nen, entre
ells I'ts significatiu de la llengua materna. Remarquen la idea que durant la primera
infancia, hi ha esdeveniments al voltant del nen, aparentment sense importancia, pero
gue generen angoixes, malestars i pertorbacions importants. Per Duch i Martinez (2014)
aquests nens no neixen autistes, siné que es conformen aixi al llarg del primer temps
del desenvolupament infantil (entre els sis i els trenta-sis mesos de vida). A l'inici del
trastorn, quan el nen encara no ha comprés o donat sentit al que esta succeint en el seu
desequilibri mental, viu els fenomens que esdevenen de manera intrusiva o estranya,
com un questionament de la propia existencia.

Impacte familiar del diagnostic de TEA

En molts casos, el rebre el diagnostic de TEA o autisme provoca en els pares una gran
angoixa, fins i tot depressio, igual que en altres discapacitats, pero en el cas de I'autisme
sovint s’hi sumen sentiments injustificats de culpa per no haver sabut actuar per evitar
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el trastorn o fracas com a pares (Benites, 2010). La majoria de pares passen per la
negacio, el dolor, la confusié per no saber de que es tracte el trastorn. Es fonamental
que els pares vagin avancgant cap a I'acceptacio, ja que mentre hi ha negacio, tot i les
terapies el nen no fa avencos, mentre que quan el diagnostic és acceptat emocionalment
el nen comenga a mostrar avengos significatius (Chiong, Arauz, i Zuniga, 2017).

El fet que es desconegui la etiologia del trastorn, o la no presencia de trets fenotipics,
segons Brun (2013), allunya els pares dels nens amb autisme d’altres pares que tenen
fills amb altres discapacitats, augmentant la cerca d’una causa auto-referenciada. Tenir
un fill amb TEA té diferents repercussions en els pares entre les que es destaquen la
manca de confianca en els seus propis recursos i capacitats davant la dificultat per
comunicar-se amb el seu fill. En els inicis del trastorn el sentiment de rebuig pot arribar
a ser extremadament dolorés, provocant sentiments de culpa, impoténcia i pérdua
d’autoestima (Brun, 2013).

Segons Pozo i Sarria (2014), 'impacte del diagnostic pot variar d’'una familia a una altra
en funcié6 de diferents variables, de manera que unes families poden ser més
vulnerables que d’altres davant les grans dificultats, com és fer front a un fill amb
discapacitat. A més, després del diagnostic les families passen per diferents etapes en
que les reaccions varien entre elles i inclus dins de d’'una mateixa familia en diferents
situacions (Moro, Jenaro i Solano, 2015)

Seguint Rodriguez (2005), partint d’'un enfocament sistémic, la familia és un tot, i
funciona com a tal. Des d’aquesta perspectiva les intervencions que es duen a terme
sobre el nen amb TEA tindran un impacte sobre el funcionament general de la familia;
de la mateixa manera, les intervencions realitzades sobre la familia milloraran el
funcionament del nen, fet que implicaria que no es pugui descuidar qualsevol dels dos
aspectes. Cal tenir en compte que les families de persones amb TEA tenen necessitats
especials a les que cal donar resposta, tant en benefici de la propia familia com del nen
amb TEA. Segons l'autora, cal tenir un coneixement profund de les diferents variables
que intervenen en el funcionament del sistema familiar per identificar els que cal
potenciar, de forma que els faciliti 'adaptacioé a la nova situacio i el necessari equilibri
familiar. Considera, que moltes de les conseqlieéncies associades a la cura d’'una
persona amb TEA, es poden prevenir o minimitzar, identificant i intervenint sobre
aguestes variables, i aconseguir resultats satisfactoris davant I'estrés que experimenten
els pares. Per aix0 cal, en primer lloc, posar en marxa diferents actuacions per
minimitzar els diferents factores que produeixen I'estrés. En segon lloc, dur a terme
actuacions per enfortir la familia i assegurar que tingui els necessaris suports formals.
Un altre aspecte important, seria treballar amb les families la seva capacitat per mantenir
una percepcio positiva de la situacié derivada de tenir un fill amb TEA. Per ultim, 'autora
fa referéncia a dotar les families d’estratégies d’afrontament.

En aquest mateix sentit, de treballar per a qué la familia tingui una adequada percepcié
de la situacié, Taylor (2015), considera que els nens, els joves i els adults amb TEA
poden ser infinitament problematics degut a la dificultat per entendre la seva conducta,
pero també infinitament fascinants.

El paper de la familia en I'abordatge educatiu dels infanta amb TEA

El paper dels pares dels nens amb TEA és fonamental per a la posterior evolucio i el
benestar del seu fill (Pozo i Sarria, 2014). Per Moro et al. (2015) és imprescindible
I'aportacio educativa de la familia, doncs és la que facilita al nen els suports i oportunitats
pel seu desenvolupament més enlla de les seves dificultats. Per tant, cal reconéixer el
seu paper educador i socialitzador, conéixer el context familiar per tal d’estimular
I'aprenentatge (Bafia, 2015). Alcantud (2013) afirma que totes les actuacions han de
considerar a la familia com 'agent principal, tractant-les amb dignitat i respecte, realitzar
programes individualitzats, flexibles i sensibles, compartir la informacié amb ells i la resta
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de professionals, consensuar les intervencions amb les families, cercar i dotar-les dels
millors recursos i suports.

Tanmateix, segons Taylor (2015) moltes families de nens amb TEA informem de
'experiéncia que tenen amb les escoles afirmant que no perceben per part dels
professionals interés pel coneixement que ells tenen com a pares del seu fill. Aquest fet
les fa sentir menyspreades i subestimades, al no tenir-se en compte ni les seves
preocupacions ni els seus coneixements sobre el nen. Segons Bafia (2015), fins fa poc
no es tenia prou en compte el paper educador de la familia en les persones amb TEA,
sobretot degut al predomini del model clinic-medic, en contrast al model sistemic-social,
pel qual la familia és el grup de referéncia, i més en el cas del TEA, on la seva aportacié
educativa passa a ser imprescindible.

Segons Larban (2013) des de la perspectiva relacional, les intervencions terapeutiques-
educatives haurien de coordinar-se, integrar-se i supeditar-se a una dinamica relacional,
privilegiant les interaccions emocionals i ludiques, comptant amb la participacié activa
dels pares en el tractament, aixi com de tots aquells professionals que formen I'entorn
cuidador del nen. Al ser el desenvolupament relacional el tractament és també
necessariament relacional. En agquest sentit, Morrison (2014), afirma que el TEA apareix
en la primera infancia i persisteix en I'edat adulta perd pot modificar-se en bona mesura
per I'experiéncia i 'educaci6é. Segons Marchesi, Palacios i Coll (2014) en l'actualitat
l'autisme no es «cura» perd pot millorar molt significativament gracies sobretot al pacient
treball de I'educacio.

Existeix consens en que és fonamental que els pares “es cuidin” per poder fer bé la seva
tasca com a pares (Brun, 2013). Resulta doncs imprescindible una bona comprensié de
I'entorn familiar dels nens amb TEA per contribuir a pal-liar el seu patiment, a fer-los
protagonistes insubstituibles en el tractament. Per Larban (2013) les associacions de
familiars de persones amb autisme representen en aquest sentit un recurs assistencial
de primer ordre, doncs a més d'oferir serveis, sovint inexistents a la xarxa publica,
permeten, mitjancant la integraci6 amb altres families i pares que comparteixen una
problematica similar, una millor integracié social, una major qualitat de vida, i una
evolucié més favorable per a ells i per als seus fills.

A partir d’'aquestes premisses, es pot afirmar que quan hi ha un problema en el
desenvolupament d’un infant, com és el cas del TEA, la familia és un element
fonamental. El fet que I'impacte del TEA pugui variar segons la familia en funci6 de
diferents variables, i que alhora el paper dels pares sigui fonamental per la posterior
evolucio i el benestar tant del fill afectat per un TEA, com del conjunt del sistema familiar,
subratlla la necessitat d’identificar aquestes variables. Aixi, I'objectiu de I'estudi, és
realitzar una revisié sistematica de la literatura, per tal d’identificar les variables
relacionades amb la familia que tenen un major impacte en l'acceptacié d’aquest
diagnaostic; i per tant, les posicionara millor en el cami d’'una adequada adaptaci6 a la
nova situacio.

Meéetode

Criteris d’inclusié / exclusio

Només s’han seleccionat articles que s’han publicat entre el 2012 i el marg de 2017. Els
articles que s’han inclds en 'estudi estan publicats en llengua espanyola, seleccionant
a) els que fan referéncia a pares amb nens diagnosticats de TEA en edat escolar, b) a

6



les dificultats que tenen els pares i/o la familia davant la nova situacio i c) els factors que
faciliten o dificulten 'adaptacié a la nova situacié. Es va fer un cribratge de tots els
documents seleccionats en aquesta primera etapa segons el seu alineament amb els
criteris d’inclusio.

Procediment i paraules clau

En primer lloc, es va fer una cerca d’articles publicats en espanyol en tres bases de
dades: Dialnet, Google Académic i la de la biblioteca de la UOC. La cerca d’articles es
va realitzar a finals del mes de mar¢ de 2017. Per localitzar els articles s’han utilitzat
combinacions de les seglents paraules clau: autisme, TEA, diagnostic, impacte, familia,
pares.

La recerca electronica inicial d’articles va donar lloc a un total de 256 articles (94 a
Dialnet, 124 a Google Académic i 38 a la base de dades de la UOC). Després de
diferents revisions als articles, se n’han excldos 183 que no tenen relacié amb el tema
sobre la base del titol i el resum. Dels 73 restants s’han exclos els que estaven duplicats
(6) i els que tot i parlar del diagnostic del TEA en els infants, no fan referéencia a les
variables familiars que tenen un impacte en I'adaptacio a la nova situacio (35) i els que
no tenen text complet disponible (10). Varen quedar, per tant, 22 articles disponibles
amb text complet d’entre aquestes bases de dades, dels que se n’han seleccionat 12
per analitzar en aguest estudi de revisié (Figura 1).

Andlisis dels articles
Un cop seleccionats els articles, s’han analitzat agrupant les variables segons la seva

frequiéncia en els diferents estudis, explorant les possibles discrepancies o coheréncia
entre autors per arribar a unes conclusions.

Figura 1. Procediment realitzat per seleccionar els articles de I'estudi
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Resultats

Després d’analitzar els articles seleccionats, s’han agrupat les variables que intervenen
en I'adaptacio de la familia a la nova situacio d’acord a cinc categories: el suport social,
la comunicacio del diagnostic per part dels professionals i el posterior acompanyament,
les estratégies d’afrontament, els facilitadors emocionals i la gravetat dels simptomes

(Figura 2).

Els factors a qué fan més referéncia els articles revisats son el suport social (n =10), la
comunicacio del diagnostic i el posterior acompanyament per part dels professionals
(n=7), les estratégies d’afrontament que utilitzen els pares (n=3), els facilitadors
emocionals (n=3), i la gravetat de la simptomatologia i els problemes de comportament

del nen (n=3)

Figura 2. Classificacio dels articles segons les variables a qué fan referéncia
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Es mostren els resultats obtinguts en aquesta revisié de la literatura cientifica, a través
de lataula 1, que resumeix els principals continguts en relacio a les variables estudiades.



Taula 1 Quadre resum dels articles revisats

Autor/s

Albarracin
et al.
(2014)

Ayuda et
al. (2012)

Bafia
(2015)

Brun
(2013)

Cidi
Lépez
(2015)

Kaufmann
(2014)

Mor et al.
(2016)

Moro et
al. (2015)

Pozo i
Sarria
(2014)

Participants

Pares i mares de
nens TEA (31)/
(90,3% mares)

27 families 22%
diagnostic
ambigu

70% nens/ 30%
nenes

10 families

7 nens i 3 nenes
TEA (entre 2i 13
anys)

3 nens (entre 2 i
3 anys) signes
TEA

Pares i mares
amb fills amb
TEA (0-6 anys)

11 mares-2 pares

de TEA 6 (31-
40), 4 (41-50, 3
(> 51 anys)

59 pares i 59
mares (parelles)
amb fills TEA
edat M=12,4
12H-12D

Objectiu

Establir relacio
entre
estrategies
d’afrontament i
caracteristiques
socio-
demografiques

Analitzar els
efectes de la
participaci6 en
una escola de
familia sobre
I'estrés

Analitzar
impacte del
TEA en les
families

Analitzar el
tractament de
nens petits amb
TEA i pares
Descriure
efectes
beneficiosos
grup ajuda

Coneixer el
procés de
comunicacié
del diagnostic,
percepcio dels
professionals,
suports
Analitzar
I'estrés dels
pares amb fills
amb TEA:
variables
rellevants i
diferencies de
génere

Disseny

Multivariant

Descriptiu:
analisi de
freqiencies,
(questionari)

Comunicacié
que ha donat
lloc a
ponéencies

Text basat en
ponéncia

Descriptiu:
analisi
freqiencies
qlestionari

Exploratori
longitudinal
(3 anys)

Descriptiu —
grup ajuda
mutua

Transversal
Observacio
participant i
entrevistes

Multivariant

Variables

Geénere, estat
civil, estudis
pares, nombre
fills i diagnostic
(fills), ocupacio,
estrategies
afrontament

Sentiments i
actituds vers el
nen, impacte en
la vida social,
en 'economia,
en el matrimoni,
sobre els
germans

On acudeixen
els pares a
buscar ajuda
Comunicaci6 en
el diagnostic
Suports

Sentiments dels
pares

Ajuda mutua

La comunicacio
del diagnostic,
gravetat dels
simptomes,
suport social

Gravetat
trastorn i dels
problemes de
comportament,
estrategies
afrontament,
suport social,

Resultats
Afavoreix Dificulta
I’adaptacio I’adaptacio
Suport social, Estrategies

estratégies solucié
de problemes
Algunes
estratégies
basades en
I'emocid, la re-
avaluacié positiva

Suport social
Col-laboracié amb
la familia —
professionals
Formaci6 dels
pares

Suport social
Col-laboraci6
families-
professionals
Formaci6 dels
pares

Comunicacio del
diagnostic i
acompanyament
dels professionals
Suports socials
Facilitador
emocional:
Resiliencia

Bona comunicacio
del diagnostic,
acompanyament
dels professionals
Sensibilitzacié
societat

El suport social

Tenir en compte
els sentiments de
la familia.

Suport social,
Facilitador
emocional: El
sentit de 'hnumor,
optimisme,
esperanca

Bona comunicacio
del diagnostic
Acompanyament
dels professionals
Reconéixer la
familia

El suport social
(mares),
Informacio6 clara

evitatives,
deixar I'ocupacio

Excloure la
familia,
ocultar-li
informacio,
imposar
intervencions

Manca de
relacions i
suports

Mala
comunicacioé del
diagnostic
Dependéncia
dels
professionals
Pocs suports
Aillament
Deixar
I'ocupacio

La falta de
formacié
/informacié a les
escoles sobre
TEA

La incomprensi6
social

VP: Mala gestio
de l'angoixa i
sentiments de
culpa

Visio tragica, el
pessimisme

Dificultat
d’inclusio en
centres ordinaris
La percepci6 de
la societat

La gravetat del
trastorn i dels
problemes de
comportament,
estrategies
d’evitacio
Manca de suport



Ruiz, et al. Cuidadors Analitzar les Revisio Gravetat Estratégies Gravetat dels
(2012) informals de variables que simptomes, centrades en el simptomes i
persones TEA influeixen en problemes de problema, locus comportament
'estrés conducta, de control intern Estratégies
cuidadors estrategies basades en
d’afrontament I'emocio i/o
I'evitacio
Ruizi Germans nens Identificar els Revisio Edat, génere, Resultats Nivell
Tarrega amb TEA (entre 2 | factors de risc nombre contradictoris socioeconomic i
(2015) i 18 anys) en els germans membres unitat = Suport social cultural baix
familiar, grau Germanes millor Un dnic germa
afectacio, nivell = adaptacié que els | Grau
socioeconomic, germans d’afectacio, i
estres maternal =~ Ser germa més problemes
gran conducta,
escassetat
activitats
ladiques,
Tijeras et = 97 families nens Identificar Multivariant Estrategies Suport social Manca de
al. (2016) entre5i9 anys: diferencies en Questionari d’afrontament Estratégies recursos

32 TEA, 23
sindrome Down,
42
desenvolupament
tipic

les estratégies
d’afrontament i
orientar en les
més
adaptatives

(18 estrategies)

d’afrontament
centrades en el
problema,
Percebre que un
fill pot aportar

conformisme,
estrategies
evitatives

elements positius i
de creixement
personal

El suport social

Dels 12 articles, 10 fan referéncia a la variable suport social, coincidint tots ells, en que
és un element clau per afavorir 'adaptacio dels pares dels nens amb TEA a la situacié
creada després del diagnostic. El suport social, permet que els pares s’adaptin a les
exigéncies que suposa tenir un fill amb TEA, fet que s’explicaria perqué al sentir-se
recolzats per altres pares se senten més capacos de fer la seva funcio.

Tot i que la major part de les families, no presenta problemes greus d’adaptacio a la
situacioé que suposa tenir un fill amb TEA, aquestes tenen moltes més necessitats de
suport personal i social. Les caracteristiques del nens amb TEA, fan que els pares rebin
menys oferiments per cuidar els seus fills per part de la familia i amics; fet que deriva en
sentiments de solitud i incomprensid, i en alguns casos, en un progressiu aillament.

El suport social, té major correlacié negativa amb 'estrés en el cas de les mares. Aquest
fet es relaciona amb que sovint, un membre de la familia (normalment la mare), deixa la
feina per fer-se carrec del nen amb autisme; amb la consequent pérdua de realitzacié
personal, laboral i professional, i també amb repercussions en I'economia i les seves
xarxes socials. Tanmateix, cal remarcar, que moltes families aconsegueixen grans
quotes de satisfaccié i adaptacié, sent menor I'impacte quan ambdds pares participen
igualitariament tant de les tasques domeéstiques com de la cura del fill amb TEA.

Dins de la variable suport social s’ha inclos la participacié en grups d’ajuda mutua i de
formacio dels pares. Els grups d’ajuda mutua, permeten compartir problemes que sén
comuns a tots els pares, facilitant la reflexié sobre ells de forma col-lectiva. De les
trobades poden sorgir solucions fonamentades, generant una nova capacitat de pensar
davant les dificultats. També I'escola de families permet als pares compartir les seves
preocupacions, dubtes, inseguretats i fonts de satisfaccid; generant-se un ambient
adequat per a que les families puguin rebre el suport emocional que necessiten. Aquest
suport produeix beneficis en la percepcié que tenen de la situacio, reduint I'estrés dels
pares, els seus sentiments d’impoténcia i inseguretat en quan a les estrategies
d’educacio i crianga. Millora per tant, el seu sentiment d’eficacia, molt relacionat amb
I'estrés familiar.
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La formacié dels pares influeix directament en el pronostic i la evolucié dels nens amb
TEA, facilitant I'estimulacié en entorns naturals, i la generalitzacié dels aprenentatges.
El suport social també seria molt beneficids pels germans dels nens amb TEA, que
sobretot, quan reben suport social adequat, no serien més susceptibles de desenvolupar
problemes d’ajustament.

Per altra banda, sembla que els valors socials, imatges i estereotips, s'estenen més enlla
de les persones amb TEA vers les seves families. La societat no té encara una
adequada percepcié dels TEA, i segueix existint una clara estigmatitzacié de les
persones amb aquest diagnostic. Per aquest motiu, és molt important que la gent
conegui millor el que sén els TEA, les seves caracteristiques, i el perqué dels seus
comportaments i dificultats per integrar-se; sent necessari la participacio i la implicacio
del sistema sanitari, educatiu i social per fer front al conjunt de necessitats i
problematiques relacionades amb el TEA.

La comunicacio del diagnostic i posterior acompanyament

En 7 dels 12 articles, es fa referéncia a la importancia que té per la bona adaptaci6é de
la familia, una bona comunicacié del diagnostic i el posterior acompanyament per part
dels professionals.

El diagnostic dona pas a un procés dificil i dolorés per la familia, en el que la forma en
qué es comunica, i la posterior forma d’acompanyar els pares per part dels professionals
juga un paper essencial. Els professionals han de tenir en compte, que en el moment
del diagnostic poden aflorar sentiments de culpa, angoixa, enuig, depressio, frustracio,
rebuig, ressentiment, etc. que a I'hora es retroalimenten. La vulnerabilitat de la familia
en el moment del diagnostic, precisa d’una intervencié sensible i curosa; que no incideixi
en els aspectes depressius, ni crei una situacié de dependéncia vers els professionals.
El suport, consell i escolta dels professionals, és clau per a qué les families puguin
assimilar el diagnostic, i comencgar 'estimulacié precog i les terapies que necessita el
seu fill.

Per millorar la forma de comunicar el diagnastic, i fer un bon acompanyament als pares,
€s necessari una major formacio i sensibilitzacié per part dels professionals. Cal que els
professionals contemplin el dolor del seu entorn, i tractin d’alleugerir-lo, per poder
retornar a la familia el protagonisme terapeutic que li correspon; doncs aquest dolor, a
més de fer mal, dificulta teixir una relacié que repercuteixi en la salut mental del grup
familiar format pel pares, el nen amb TEA i els seus germans. Per altra banda, encarar
una practica clinica que tingui en consideracio els sentiments que es generen en una
familia després del diagnostic, pot facilitar que els pares visualitzin el seu fill com un nen
i no com un sindrome; i amb aix0, redefinir un camp d’acostament mutu, disminuir els
simptomes autistes del nen, i aconseguir que els pares visquin el seu paper amb menys
angoixa, de forma més plaent.

Les actuacions que no tenen prou en compte la familia en els processos d’intervencio,
amaguen informacié o imposen intervencions sense abans haver-les consensuat amb
els pares, es poden qualificar de males practiques. El treball amb la familia és un aspecte
a prioritzar, doncs és una via privilegiada per contribuir positivament al desenvolupament
dels nens amb TEA, sent una necessitat donar orientacié i suport a la familia des del
primer moment. Cal treballar en un pla de col-laboracié families-professionals, en lloc
d'establir jerarquies professional-familia, en que aquesta es converteixi en receptora
passiva de les orientacions i intervencions. Es imprescindible recongixer la familia com
el centre fonamental de I'atencid, i apoderar-les per a qué facin millor la seva funcié.

Els professionals, haurien també de treballar per millorar el sentit de coherencia dels
pares, ja que aquest s’associa negativament amb l'estrés, i per tant amb una bona
adaptacié. Cal donar-los una informacié clara i coherent, explicacions sobre els

11



problemes del comportament del fill, i els passos a seguir després del diagnostic. Es
precis acompanyant-los en les diferents etapes del procés emocional, ajudar-los a
entendre el seu fill, el seu comportament, com poden contribuir en el seu
desenvolupament, i donar-los eines per poder refer les seves capacitats com a pares i
la seva esperanca. En aquest sentit, per aconseguir una millor adaptacio a la situacio,
és fonamental que els professional sapiguen accentuar els aspectes positius.

Degut a la complexitat de les alteracions que acompanyen els TEA, és indispensable
apostar per la col-laboracio i la formacié adregada a les families. Inclis les families amb
majors coneixements del trastorn necessiten assessorament i suport, perque sovint, a
més de les dificultats inherents al sindrome, es troben amb actituds de rebuig per part
de I'entorn, i la falta de coordinacié dels professionals.

Una bona comprensio de I'entorn familiar dels nens amb TEA, és per tant, imprescindible
per poder fer un acompanyament als pares, contribuir a pal-liar el seu patiment, i ajudar-
los a recuperar el seu protagonisme com agents actius en el tractament; i amb aixo,
oferir al nen un element de millora insubstituible.

Les estratégies d’afrontament

Dels 12 articles, 3 fan referéncia directe a les estratégies d’afrontament que utilitzen els
pares dels nens amb TEA. Tots ells coincideixen, en que les estratégies centrades en el
problema i la seva solucid, sén les que més afavoreixen I'adaptacioé a la situacioé que es
crea després del diagnostic. Per contra, les estratégies basades en I'emocié i sobretot
en l'evitacid, dificultarien aquesta adaptacio, provocant major estrés en els pares.
Tanmateix, estratégies centrades en I'emocié, com la religié, també poden resultar
positives per una bona adaptacio, en funcié de cada cultura.

Les estratégies basades en l'evitacid son les menys utilitzades, fet que es valora
positivament, ja que el seu Us, podria ser un indicador de la vulnerabilitat de la familia;
doncs els cuidadors que utilitzen aquestes estratégies, junt amb les centrades en
'emocid, desenvolupen un major nivell d’estrés. Un altre aspecte a destacar, és que els
pares que utilitzen més les estratégies centrades en el problema, mostren millor salut i
menor aparicié de simptomes depressius. En canvi, I'iUs d’estratégies emocionals i
centrades en l'evitacio, deriven en un major nivell d’estrés i pitjor salut mental.

L’adopci6 d’'unes o altres estratégies, podria estar en funcié del control percebut sobre
els elements que produeixen estrés, per tal de fer-hi front. Els pares amb un alt sentit de
coherencia, tendeixen a la utilitzacié d’estratégies centrades en el problema i la seva
solucio, i a considerar els factors que causen I'estrés com reptes que val la pena afrontar;
en la linia dels estudis que han trobat, que el sentit de coheréncia esta positivament
relacionat amb la salut psicoldgica i el benestar. L’Us de les estratégies d’afrontament
centrades en el problema i la seva soluci6, podria estar relacionat amb el fet de percebre
gue la presencia del fill amb TEA pot aportar elements positius i de creixement personal,
actuant com un element protector. Per contra, els pares amb un baix sentit de
coheréncia, tendeixen a utilitzat estrategies d’evitacid, i desenvolupar un major estres.

Entre les estratégies d’afrontament centrades tant en 'emocié com el problema, estaria
la re-avaluacio positiva. Aquesta es basa en modificar la forma de viure el problema
sense distorsionar necessariament la realitat, o canvia-la objectivament. Generaria
pensaments que afavoreixin I'enfrontament a la situacié6 com un auto estimul, i un
aprenentatge positiu de la situaci6, centrant-se sobretot en el creixement personal.
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Facilitadors emocionals

Un total de 3 articles, fan referéncia als facilitadors emocionals o variables psicologiques,
que van més enlla de les estratégies d’afrontament. Entre aquestes, cal destacar la
resiliéncia, o habilitat per reconduir i resistir davant els reptes, situacions adverses o
periodes de dolor emocional, com un element que juga un paper clau en I'adaptacio.
Per altra banda, els pares que s’adapten adequadament, obtenen resultats positius de
I'experiéncia, observant-se majors nivells de resiliéncia en les families millor adaptades.

Altres variables psicologiques o facilitadors emocionals, als que es fa referencia en els
articles son I'optimisme, el sentit de 'humor i de I'esperanca, com elements afavoridors
de 'adaptacié; i que es pot facilitar la seva aparicio, a través de la participacio dels pares
en els grups d’ajuda mutua.

La manera de gestionar, per part dels pares, les seves angoixes i sentiments a vegades
de culpa, podria derivar en un augment o reduccio dels signes clinics de I'autisme en el
nen afectat. En els pares, una bona gestio de les emocions provocaria, per tant, el poder
viure I'experiéncia de forma més plaent, tot ajudant millor al seu fill.

La gravetat dels simptomes

Un total de 3 articles, fan referéncia explicita a la gravetat dels simptomes i els
problemes de comportament dels nens amb TEA, com aspectes de gran influéncia en
l'adaptacié de la familia a la nova situacié. Aquests articles han associant aquesta
variable, de forma directa amb l'estrés percebut pels pares, de forma que a major
gravetat, major percepcio d’estres.

Es pot afirmar, que hi ha una relacié directa entre la gravetat de la simptomatologia
autista, i la salut dels cuidadors. La gravetat del trastorn i dels problemes de
comportament, s’associen positivament amb I'estrés dels cuidadors; a més, el fet de
cuidar una persona amb TEA, pot comportar problemes greus per la seva salut.

De la mateixa manera, en el cas que el nen amb TEA tingui germans, el seu grau
d’afectacio, i sobretot la gravetat de les conductes disruptives, contribuiria a I'aparicio de
problemes de conducta en els germans; i per tant, influiria negativament en la seva
adaptacio.

Discussio

L’objectiu d’aquest estudi, ha estat identificar les variables descrites per la literatura
cientifica, publicada en els ultims 5 anys en llengua espanyola, relacionades amb la
familia dels nens amb TEA, i que tenen un major impacte en l'acceptacié de la nova
realitat; i per tant, en la posterior evolucio dels infants afectats.

Limitacions

Entre les principals limitacions d’aquest estudi de revisié esta el fet que només s’han
analitzat articles publicats en 3 bases de dades en llengua espanyola. El nombre total
d’articles revisats s’ha limitat a 12, fet que obliga a ser prudent a I'hora de d’interpretar i
generalitzar aquests resultats. Una altre limitacio, €s que els articles a penes fan mencio
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a variables com el nivell socioeconomic i cultural de les families, que podrien també tenir
un fort impacte, a 'hora de facilitar o dificultar, 'adaptacié de la familia a la situacié
creada despres del diagnostic de TEA.

Variables associades a I'impacte del diagnostic

Tot i les limitacions esmentades, els resultats apunten que el diagnostic de TEA provoca
ens els pares diferents reaccions i sentiments que causen estrés en els pares, una gran
angoixa, fins i tot depressio; i tal i com destaquen altres autors com Benites (2010),
l'impacte del diagnaostic pot variar en els pares en funcié de diferents variables.

El suport social és un aspecte clau. Les associacions de familiars de persones amb TEA
sbén un recurs assistencial de primer ordre, que ofereix serveis sovint inexistents a la
xarxa publica, i sobretot permet la integraci6 amb altres families i pares que
comparteixen una problematica similar, derivant en una millor integracié social, una
major qualitat de vida, i una evolucié més favorable per a ells i per als seus fills (Larban,
2013). La necessitat, per part dels pares i familiars del nen amb TEA de suport social
estaria plenament justificada, ja que el diagnostic sovint dona pas a una gran angoixa,
fins i tot depressid i a un llarg procés en que la familia haura de gestionar molts
sentiments i emocions que els suposara una important font d’estrés (Moro et al., 2015).
Per donar resposta a aquesta necessitat, els grups d’ajuda mutua sén un recurs molt
adequat, donat que tal com afirma Mor et al. (2016), la possibilitat de compartir
problemes que s6n comuns a tots els pares, els permet reflexionar de manera col-lectiva
sobre els diferents interrogants que es plantegen, de forma que van sorgint solucions
compartides i fonamentades. El grup, per tant, afavoreix la capacitat de pensar davant
els problemes de forma constructiva, fent que els pares se sentint enfortits i més
capacgos de fer front als reptes que tenen davant. El fet de compartir, permet generar
un ambient adequat per a que les families puguin rebre el suport emocional necessari.
Aquest aspecte és clau, per a qué els pares puguin veure’s de nou capagos de fer la
seva funcid amb anim i confiangca d’afrontar la crianca del seu fill (Mor et al., 2016).
Segons Ayuda et al. (2012), I'escola de families produeix beneficis en la percepcioé que
tenen els pares de la situacié. Millora el seu estrés en relacid a les dificultats derivades
de tenir un fill amb TEA, els sentiments i actituds vers el nen. Afavoreix que els pares
puguin recuperar la percepcio de gaudir del temps compartit amb el fill, adquirir habilitats
i autoconfianca. El mateix autor apunta que aquest aspecte, esta molt relacionat amb
l'estrés del sistema familiar, ja que segons les teories socio-interaccionistes, 'estat
emocional de cada membre de la familia interactua i afecta als altres, i per tant
augmentar el sentiment d’eficacia i seguretat dels pares té un impacte directe en el
benestar emocional de tota la familia.

Molt relacionat amb el suport social, estaria el paper que pot tenir la societat, en la
percepcié de manca de suports que poden experimentar els pares. Aixi, segons Moro
(2015), la societat continua sense tenir una adequada percepcié dels TEA i segueix
existint una clara estigmatitzaci6. El conjunt de necessitats i problematiques
relacionades amb el TEA exigeix la participacio i implicacié del sistema sanitari, educatiu
i social. La provisié de suports centrats en el nen i la seva familia, tant en I'ambit
educatiu com sanitari, I'existéncia de professionals competents i compromesos, i de
politiques adequades poden promoure I'éxit d’aquestes persones (Moro, 2015).
Aquestes afirmacions son coherents amb les de Taylor (2015), que considera que
existeixen factors socials i culturals implicats en la identificaci6 i interpretacié del que
significa tenir TEA en la nostra societat, i que dificultarien I'adaptacié de les persones
afectades i les seves families. En aquest sentit, també segons Moro (2015), la inclusio
educativa té en els nens amb TEA un gran recorregut per endavant. L’escola, hauria de
jugar un paper fonamental en el procés de normalitzacid6 de la diferencia, doncs
actualment s’observa que els alumnes que han de conviure amb un nen amb TEA no
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tenen prou informacio, i sovint, també és insuficient la que tenen els professionals. Faria
falta més sensibilitzacié a nivell de societat en general, i una bona forma per aconseguir-
ho seria divulgant les qualitats positives dels TEA, per afavorir la seva acceptacio. Es
molt important que la gent conegui millor el que son els TEA, les seves caracteristiques
i el perqué del seu comportament i dificultat per integrar-se (Cid et al., 2015).

El procés de comunicacio i posterior acompanyament a la familia dels nens amb TEA,
és un altre aspecte fonamental per 'adaptacio de la familia a la nova situacié. Cal tenir
en compte, que la singularitat dels TEA, fa que I'angoixa que poden experimentar els
pares sigui diferent que en el cas d’altres trastorns, degut a la dificultat d’entendre els
comportaments repetitius, o les mostres de comunicacié aparentment sense sentit
(Brun, 2013). Davant la dificultat de comunicar amb el nen, molts pares tenen la sensacio
de no saber com actuar i acaben perdent la confianca en les seves possibilitats de
relacionar-s’hi. Per aquest motiu, tal com planteja I'autor no és suficient que els
professional donin als pares un diagnostic sobre el qué li passa al seu fill. A més, han
d’ajudar-los a entendre el per qué del seu comportament, ajudar-los a recuperar el seu
rol de pares, tot tornant-los I'esperanca en un futur viable. També és necessari
acompanyar-los en el seu procés emocional, atenent el seu dolor i la seva singularitat,
doncs cada familia és diferent. Tal com afirma Alcantud (2013), totes les actuacions han
de considerar a la familia com l'agent principal, tractant-les amb dignitat i respecte,
realitzar programes individualitzats, flexibles i sensibles, compartir la informacié amb ells
i la resta de professionals, consensuar les intervencions amb les families, cercar i dotar-
les dels millors recursos i suports.

Les caracteristiques propies dels TEA fan indispensable apostar per la col-laboracié
amb les families (Ayuda et al., 2012). Es una necessitat facilitar que els pares puguin
fer-se carrec de 'educacié del seu fill amb TEA, sobretot en els primers anys, pel que
€s una prioritat treballar junt amb la familia, col-laborant amb ells per ajudar-los en la
crianca i educacio dels seus fills (Bafa, 2015). En l'actualitat, s’esta produint un canvi
de paradigma en la concepcié de la atencié precog, que aniria d’'un model gairebé
exclusivament centrat en el nen, amb una finalitat rehabilitadora; a un model centrat en
la familia, com a context del desenvolupament i orientat a optimitzar la interaccio6 a partir
de les rutines diaries (Ayuda et al.,, 2012). Des d’aquesta perspectiva, és del tot
necessari treballar en un pla de col-laboraci6 families-professionals, en linia amb Larban
(2013), que afirma que des de la perspectiva relacional, les intervencions terapéutiques-
educatives haurien de coordinar-se, integrar-se i supeditar-se a una dinamica relacional,
comptant sempre amb la participacié activa dels pares i de tots els professionals que
intervenen en el tractament.

Per Brun (2013), la familia té un paper terapéutic insubstituible que justificaria tot tipus
d’esforgos dels professionals per tal d’enfortir-la i repercuteixi en la salut mental del nen
amb TEA. A vegades, hi poden haver diferencies entre ambdds progenitors, en relacio
a la seva percepci6 de la situacié i de com fer-hi front, fet que justificaria més encara un
acurat acompanyament per part dels professionals per prevenir desajustos en la
dinamica familiar, que no farien més que augmentar I'estrés de tots els seus membres i
dificultar 'adequada evolucio de la persona afectada pel TEA. Aquest aspecte hauria de
millorar, doncs moltes families expressen que la seva experiéncia amb les escoles ha
estat insatisfactoria, afirmant que no perceben per part dels professionals interes per les
seves preocupacions, ni tampoc pel coneixement que tenen com a pares del seu fill
(Taylor, 2015).

Pel que fa a les estratégies d’afrontament, son les estratégies centrades en el problema
i la seva solucio les que s’associen a un menor nivell d’estrés dels cuidadors i per tant,
a una millor adaptacio a la situacio. Les estratégies centrades en 'emocio i sobretot les
centrades en l'evitacio serien les que comporten un major estrés pels pares, i una mala
adaptacio a la situaci6 derivada de tenir un fill amb TEA. La utilitzacié d’un tipus o altre
d’estratégies, tal com apunten Ruiz et al. (2012), podria estar molt relacionat amb el
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control percebut pels pares sobre els factors causants de I'estrés; o segons Pozo i Sarria
(2014), amb el sentit de coheréncia, afirmant que quan els pares creuen que poden
actuar per modificar la situacio, se centrarien més en buscar solucions. Les estrategies
que causarien major estrés serien les centrades en l'evitacid, degut en bona part a la
manca de confianga dels pares en la seva capacitats, per produir canvis beneficiosos, i
sbn les que més facilment conduirien al deteriorament del seu benestar i del conjunt del
sistema familiar, i també sén les que més risc tenen de derivar en problemes de salut
mental en els pares.

Un altre element a tenir en compte és la preséncia de variables psicologiques o
facilitadors emocionals. Existiria una associacié positiva entre resiliéncia i adaptacio, ja
que segons Albarrracin (2015), serien les families més adaptades les que també serien
les més resilients. Per aquest motiu, €s important que els professionals ajudin a
visualitzar als pares els aspectes positius i de creixement personal que pot tenir un fill
amb TEA. La resiliéncia actuaria com un element protector de l'estrés, i serien les
families amb un sentit de coherencia alt, tal com expressa Pozo i Sarria (2014), les que
viurien la situacié com un repte que val la pena afrontar; en benefici d’'un major benestar
i salut mental. Per altra banda, la resiliéncia esta relacionada amb I'is d’estratégies
centrades en el problema i la seva soluci6. També Alcantud (2013), parla d’aquest
facilitador, com una capacitat que ajuda i fa créixer, i que els professionals haurien
d’ajudar a les families a desenvolupar.

Altres facilitadors o eines emaocionals que poden utilitzar els pares, serien el sentit de
'humor, I'optimisme o I'esperanga que segons Mor et al. (2016), poden anar adquirint al
participar en els grups d’ajuda mutua. La possibilitat de compartir amb altres pares amb
una problematica similar, permetria a les families apoderar-se, créixer i dotar-se de
recursos per posicionar-se millor davant el repte que representa cuidar i educar un fill
amb TEA. En aquest mateix sentit, Kaufmann (2014), parla de la necessitat de tenir en
compte els sentiments dels pares per ajudar-los a gestionar millor I'angoixa i els
possibles sentiments de culpa. Considera fonamentals, totes les intervencions
adregades a augmentar la capacitat dels pares d’autogestionar les propies emocions,
per tal d’aconseguir una millor adaptacié. També les caracteristiques del nen amb TEA
tindrien una associacio directa amb 'estrés familiar, de forma que quan més greus serien
els simptomes i el desajust del comportament, major I'estrés dels pares. De la mateixa
manera, hi hauria una relaci6 directa entre la gravetat dels simptomes i problemes de
conducta i la salut dels cuidadors: a major gravetat dels simptomes es produeix major
estrés en els cuidadors, i aquest, podria comportar greus problemes per la seva salut,
com depressio 0 somatitzacio (Ruiz et al. 2012). En I'estudi de revisié Ruiz i Tarrega
(2015), la majoria d’articles coincideixen en que una major gravetat dels simptomes del
nen amb TEA repercuteixen en un major desajustament en els germans. Agquesta
variable, en el cas dels germans, afectaria menys quan el nivell socioeconomic de la
familia és més alt, i quan poden gaudir de suport social. També el fet de tenir un major
nombre de germans facilitaria un major ajustament psicologic i 'adquisicié de conductes
prosocials.

Implicacions practiques i futures linies d’investigacio

Els resultats donen peu a la consideracié de certes implicacions practiques, que poden
ser d’utilitat pels professionals a I’hora de planificar intervencions, adregades als nens
amb TEA, centrades en les families i les seves necessitats. Les intervencions han de
posar la familia en un primer pla, com un element imprescindible a I'hora de millorar el
prondstic i el benestar dels nens amb TEA. Es del tot necessari fer un bon
acompanyament als pares en el seu procés emocional, i alhora, oferir-los una adequada
formacio, doncs aquesta influeix directament en el pronostic i evolucié del nen amb TEA.
D’aquesta manera es facilita I'estimulacié en entorns naturals i la generalitzacié dels
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aprenentatges. Qualsevol intervencié ha de procurar la formacio i 'apoderament de la
familia, a través de les associacions i els grups d’ajuda mutua, com un element educatiu
i terapéutic insubstituible a I'hora de procurar la bona evolucié del nen amb TEA.
Paral-lelament calen més accions de sensibilitzacié i informacié a la societat en general,
i sobretot en 'ambit escolar sobre els TEA, les seves caracteristiques i el perqué del seu
comportament per facilitar la seva acceptacié i integracio.

Seria molt convenient, que en futurs treballs de recerca en I'ambit del diagnostic i
intervencio amb les families de nens amb TEA, es continui investigant sobre els efectes
positius del suport social a través dels grups d’ajuda mutua, la formacié de pares i les
associacions. Cal seguir indagant sobre els factors que poden optimitzar un recurs amb
tant de potencial per ajudar als pares a reduir el seu estres, tot apoderant-los per a qué
facin millor la seva funci6 en benefici del nen afectat pel trastorn. Un altre aspecte a tenir
en compte en futures recerques, és l'estat de la qliestié en quan a la formacio,
coneixements i actituds dels professionals, que com s’ha visualitzats en diferents articles
poden ser aspectes decisius per I'adaptacié de les families. S’hauria de poder treure
conclusions, sobre les dificultats reals, amb qué es troben els pares en la seva relacié
amb els diferents professionals. Finalment, una altra recomanacié per futures
investigacions seria explorar I'impacte de programes d’educacié emocional adregats a
les families, com un altre aspecte clau que pot afavorir la seva adaptacié a la nova
situacio; ajudant-les a gestionar les seves emocions, i a viure I'experiéncia com un repte,
amb capacitat per fer-hi front.

Conclusions

Tal com s’apuntava a la introduccid, els resultats d’aquest estudi de revisio han confirmat
gue la familia és un element fonamental pel desenvolupament i benestar del seu fill amb
TEA. Per aquest fet, és necessari identificar quines sén les variables relacionades amb
la familia, que tenen un major impacte en I'acceptacio del diagnostic i 'adaptacio a la
nova situacié, ja que tindran una gran influencia en la posterior evolucié del nen i del
sistema familiar.

La variable que ha sortit amb més freqiiéncia en aquesta revisio, és el suport social que
reben els pares, com un aspecte essencial per la posterior adaptacio. Els pares dels
nens amb TEA, solen experimentar sovint sentiments de solitud, degut a la singularitat
de les caracteristiques dels TEA, i al desconeixement que existeix a nivell de societat i
inclis dins les escoles. Per aquest motiu, les associacions, les escoles de pares i els
grups d’ajuda mutua son un recurs fonamental, que permeten coneixer altres pares que
passen o han passat per la mateixa situacid. Els més novells poden fer-se una idea de
com altres han superat les dificultats, donar-se suport mutu, i aconseguir informacions
valuoses per orientar-se amb més fonament, reduir incerteses, pors, angoixes... en
definitiva és un recurs que facilita 'apoderament de les families.

La segona variable a la que fan més referencia els articles, és el procés de comunicacio
del diagnostic, i el posterior acompanyament a la familia per part dels professionals.
Aquest aspecte, fa que sigui del tot necessari que els professionals tinguin una
adequada formacio sobre els TEA, i també sobre com pot afectar el trastorn al conjunt
del sistema familiar. Alhora és imprescindible que sapiguen relacionar-se, comunicar i
col-laborar amb els pares o els cuidadors del nen, amb la maxima sensibilitat i empatia.
Segons de quina forma es faci 'acompanyament, en dependra en bona mesura que els

17



pares puguin assimilar el diagnostic, i fer un procés d’adaptacié que repercuteixi en la
posterior evolucio i benestar del seu fill i del conjunt del sistema familiar. Es per tant,
imprescindible, la col-laboracié dels professionals amb la familia i tenir-la molt en
compte. Excloure-la dels processos educatius, ocultar-li informacid o imposar
intervencions sense abans consensuar-les serien males practiques, amb repercussions
negatives pel nen i la seva familia.

Els professionals dels diferents ambits: sanitari, educatiu i social han d’unir esforgos per
treballar col-laborant en la mateixa direccid, coordinant-se amb la familia com un
element terapéutic imprescindible pel nen afectat per un TEA. El tractament dels nens
amb TEA ha de passar necessariament per una atencioé global, que tingui en compte tot
el sistema familiar; és a dir els pares i els germans quan n’hi hagi. Es necessari treballar
conjuntament amb ells, apoderant-los, per a qué puguin fer la seva funcié el millor
possible. Els professionals han d’ajudar als pares a entendre que li passa al seufill, i el
perqué del seu comportament; i donar-los tot el suport possible i les eines necessaries,
per a qué puguin afrontar tant la situacié actual com el futur a curt, mig i llarg termini.

Diferents articles coincideixen en que segons quines estratégies utilitzen els pares,
derivara en un major o menor nivell d’estres, i per tant, en una major o menor adaptacio.
En general es pot afirmar, que sén les estrategies centrades en el problema i la seva
solucio, les més efectives per reduir I'estrés dels cuidadors, i les que deriven en una
major adaptacié. Per contra, sén les estratégies basades en I'emocid, i sobretot les
basades en l'evitacid, les que deriven en un major estrés i per tant, en una menor
adaptacio dels cuidadors.

Cal afegir, que per diferents autors, segons quines estratégies utilitzen els pares, el seu
sentit de coheréncia, o el suport social percebut, poden tenir altres efectes positius; i
derivar en processos de creixement personal. Aquest aspecte, esta relacionat amb les
variables psicologiques o facilitadors emocionals, que apareixen en alguns articles; com
sbén la resiliencia, el sentit de 'humor, I'esperanca, 'optimisme o la capacitat per
gestionar els sentiments de culpa o 'angoixa. Tots sén elements amb un fort impacte en
la capacitat d’adaptacio dels pares.

La gravetat del sindrome i dels problemes de comportament, és indubtable que
influeixen en la dificultat d’adaptacio de la familia. No obstant, aquesta variable apareix
en només 3 dels 12 articles, molt per sota del suport social, i el procés de comunicacio
i acompanyament per part dels professionals. En tot cas, és un aspecte fonamental que
han de tenir en compte els programes educatius, per tal de reduir els comportaments
problematics i desadaptatius. Els professionals han d’estar ben formats per tal de poder
donar als pares tota la informacié necessaria per poder entendre les caracteristiques del
seu fill amb TEA, el per qué de les conductes; i donar-los eines per manejar-les. Tot
aixo, per repercutir en una major comprensié del problema del fill, una major capacitat
per respondre a les seves necessitats i facilitar que puguin viure la situacié amb menys
angoixa. Amb una visié més positiva i serena, com un repte, que val la pena i poden
afrontar.
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