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RESUMEN

El presente trabajo tuvo como finalidad la creacion de un programa de
acompariamiento a los padres con hijos diagnosticado con el Trastorno del Espectro
Autista que asisten a la consulta de Psiquiatria Infantil del Centro de Medicina Fisica
y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio Lopez en la ciudad de Barquisimeto, estado Lara
2020. Esta conformado por dos niveles: uno Psicoeducativo y otro Emocional, con
apoyo psicoterapéutico a los padres. Se apoyo en discapacidad y familia e impacto
del TEA en la familia. Se hizo un disefio no experimental, de campo, descriptivo,
elaborado en una propuesta viable. Se obtuvo que el 50% de los recibid
medianamente informacion de TEA al recibir el diagnostico. Un 60% mantener una
posicion de sobreproteccién de su hijo posterior al diagndstico, en este sentido,
posterior a la aplicacién del programa la poblacion en su totalidad considero aclarar
dudar y un 90% en desacuerdo a la sobreproteccién del TEA. Concluyendo lo
importante del apoyo psicoeducativo para los padres en la conducta, socializacion /
comunicacion del TEA y dar acompafiamiento emocional a los padres.

Linea de Trabajo: Inclusién Escolar, Familia y Aproximacion Terapéutica

Palabras clave: Necesidades de apoyo, Programa de apoyo, Padres, Grupos de
apoyo, Emociones, Autismo.
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INTRODUCCION

El diagndstico del Trastorno del Espectro Autista impacta a una familia en su
totalidad, porque todo aquello que afecta e incide ya sea de forma positiva o de forma
negativa, a un componente del sistema que aqui seria la familia; afecta
definitivamente el equilibrio de la misma, al inicio del proceso y durante su

transcurso.

Cuando un nifio viene al mundo, por lo general es idealizado como un nifio sano,

que crecera y sera una persona exitosa.

En este sentido, las familias con un integrante que ha sido diagnosticado con
Trastorno del Espectro Autista, manifiestan niveles de estrés, ansiedad y hasta
depresién. Probablemente por lo compleja que son las caracteristicas de la condicion
del Trastorno del Espectro Autista, donde hay que enfrentar la imagen ideal de un

hijo con la imagen real a la que debe enfrentar y adoptarse a su situacion actual.

En muchos casos, al nacer el nifio se observa aparentemente sano hasta que, en
algin momento del desarrollo, comienza a mostrar conductas que inquietan a los
padres. El impacto de recibir el diagnostico hace entrar a la familia en un proceso de

duelo donde la aceptacidn se tratara la pérdida de un hijo idealizado.

El impacto que significa para estos padres enfrentarse a la noticia de que tiene un
hijo con esta condicion, varia dependiendo de las caracteristicas propias de cada
sistema familiar; el interés particular de este trabajo, se basa en crear un programa
dirigido a darle acompafiamiento y apoyo ante algo desconocido para ellos y que
genera ansiedad y muchas veces le es dificil superar el duelo con la NO aceptacion,
esto tarde o temprano va afectar a la persona con la condicion de autismo, y, hasta la
salud de los padres , lo que se busca es educarlos dando informacion. Apoyar en todas
esas necesidades como padres, a tener informacion, de como sera lo que sigue. Asi

mismo, dar apoyo emocional. Esto llevara efecto en la consulta de Psiquiatria Infantil



de Medicina Fisica y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpo Ldpez en la ciudad de

Barquisimeto, estado Lara.

El trabajo de investigacion en este sentido, consta de cinco apartados: el primero,
se encuentra conformado por el planteamiento del problema, objetivo general y
objetivos especificos de la investigacion, con las interrogantes y la justificacion que
llevaron a desarrollarlo. El segundo, contiene el marco tedrico: los antecedentes de la
investigacion, bases tedricas y la planificacion del proyecto a desarrollar. El tercero,
corresponde al marco metodolégico: el tipo de investigacion, disefio de investigacion,
poblacién, instrumento de recoleccion de informacion, y el procedimiento
metodolégico. En el cuarto, se presentan los resultados del diagnostico. En el quinto,
se describe la propuesta y su aplicacion; y en el sexto, las conclusiones y las

recomendaciones.  Finalmente se presentan los anexos pertinentes



CAPITULOI.

PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

Planteamiento del Problema

En 1911 Bleuler desarrolld el término autismo para describir a personas con
esquizofrenia que habian perdido contacto con la realidad. Posteriormente, en 1943,
Kanner recoge la historia de los casos de 11 nifios entre los 2 y los 8 afios que
compartian patrones "Gnicos” de los que ningan investigador habia informado
previamente —incluyendo conductas como alejamiento social, obsesividad,
estereotipias y ecolalia—, manteniendo el término autismo para definir el alejamiento

de la realidad de sus pacientes, pero excluye del cuadro la esquizofrenia.

En 1933, Eugene Minkowski definio las conductas autisticas como disruptivas.
En 1943, Kanner publicod el articulo titulado “Alteraciones autisticas de contacto
afectivo”, acunando por primera vez el término y aplicandolo a nifos con desarrollo
socioemocional atipico. La primera publicacion registrada con el término autismo es

de 1946; desde entonces se han publicado mas de 34 mil articulos al respecto.

Fue hasta los afios 60 que se vinculd por primera vez la etiologia del autismo a
una condicién bioldégica. En 1977 se publicaron los primeros estudios que

relacionaron lesiones cerebrales y predisposicion genética al autismo.

En 1980, con la publicacion del DSM-III (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, Tercera edicién), se acufié el término autismo infantil, y en 1987,
en la revision de la tercera edicion del DSM, se cambid el término a trastorno autista.
Con la publicacion del DSMIV se afiadid el término trastorno generalizado del

desarrollo no especifico y el término Sindrome de Asperger.

Se elaboraron criterios diagnosticos para diferenciar a los pacientes con autismo
tipo Kanner y tipo Asperger, pues esta confusion diagnostica de términos similares

entorpecia la atencion clinica.



En 2013 desaparecieron (en la Gltima versién del DSM), los conglomerados
sindromicos y se eligié el término Trastorno del Espectro Autista (TEA) para todos
los que cumplian con los criterios clinicos con etiologia idiopatica,
independientemente de su gravedad o impacto en los ambientes sociales escolares o
familiares. En el momento de incluir el TEA en el apartado de Trastornos del
neurodesarrollo, de forma implicita se aceptaba que la etiologia es un desfase en el

desarrollo del sistema nervioso.

El vigente DSM-5 parte del concepto de espectro autista, elimina los subtipos de
Trastornos Generalizados del desarrollo establecidos en la anterior version y
mantiene como sintomas nucleares la alteracion en la comunicacion social y las
actividades relacionadas con ésta, ademas de patrones de conductas, intereses o
actividades restrictivas y repetitivas. Incluye especificadores del nivel de gravedad y
de comorbilidad con déficits en lenguaje, deficiencia intelectual, otra condicion

médica, genética o ambiental conocida, o catatonia.

Estos sintomas recogidos en el manual son algunos de los descritos por Kanner
en 1943, sin embargo, se quiere destacar que el listado de sintomas descrito por
Kanner y mantenido en el DSM V hace referencia a funciones como lenguaje,
flexibilidad conductual o dificultades en la interaccion social; sin incluir otras
funciones como memoria (a la que Kanner calificaba como excelente en contextos de
repeticion de material complejo), la atencion y otras funciones ejecutivas, siendo
todas ellas fundamentales para comprender de un modo mas amplio la fenomenologia
de los trastornos del espectro autista y las observaciones que despertaron el interés del

médico austriaco.

La quinta (V) y dltima edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de
Trastornos Mentales publicado por la Asociacién Americana de Psiquiatria especifica

los diferentes niveles de funcionamiento del trastorno del Espectro Autista.

En la actualidad el Trastorno del Espectro Autista (TEA) comprenden una serie
de alteraciones graves que afectan a la interaccién social, el comportamiento y

comunicacion desde los primeros afios de la infancia. Son de caracter generalizado y



afectan al desarrollo en su conjunto, acompafiado a la persona durante todo su ciclo
vital (Frith 2003). Como consecuencia se altera el procesamiento de la informacion
recibida por los sentidos, se produce una reaccion exagerada ante algunas sensaciones

(como, olores, imagenes, sonidos, entre otros) y una falta de respuesta ante otras.

La conducta autista aparece en la etapa de maduracion del sistema nervioso
central (esencialmente en los tres primeros afios de vida), y en esta etapa el sistema

nervioso esta sometido a principios biologicos generales.

Inicialmente la conducta humana estd genéticamente condicionada, pero
rapidamente tras el nacimiento aparece la conducta epigenética, condicionada por el
aprendizaje.

Hoy por hoy, el grupo de las tres alteraciones nucleares, conocido como la triada
de Lorna Wing, es la base para el diagnostico de autismo, y subyace a las
clasificaciones internacionales, actuales y anteriores, para realizar el diagndstico de lo

2

cada vez madas frecuentemente denominado,” Trastorno del Espectro Autista”,
sustituyendo a “trastornos generalizados del desarrollo”, término que inicialmente
fue atil para proporcional un diagnostico formal a individuos que comparten
similares déficit criticos, como los que estan asociados con autismo, pero que no

cumplen el conjunto de criterios completos para el diagnostico de autismo.

Asi mismo, el impacto de recibir el diagnostico de TEA es contundente para la
mayoria de las familias. Algunas sienten un panico indescriptible, otras respiran
aliviadas cuando por fin logran encontrar un nombre, y un numero nada desdefiable
recorre un montdn de hospitales, especialistas para que le digan que no es cierto,
cayendo algunas en las terapias del milagro.

En este sentido, los padres de un nifio con autismo tienen que hacerle frente a una
serie de dificultades, tanto en el campo emocional como en el eminentemente
practico. La presencia en la familia de un nifio con alguna discapacidad se convierte
en un factor potencial que puede perturbar, en forma significativa, la dinamica

familiar. Una vez diagnosticado el trastorno, los padres han de pasar por un cambio



de actitud, que implica un largo y doloroso proceso educativo, con un alto grado de

estrés, que requerira ademas de asesoramiento profesional cualificado.

Este tipo de trastorno les produce a los padres problemas emocionales

caracteristicos.

Tomando en consideracion los aspectos apuntados anteriormente, cuando los
padres tienen que llegar a comprender las respuestas a interrogantes como nifio es
pequefio (en general el diagnostico no se realiza antes de 1-2 afios de edad las

siguientes:
¢Por qué el nifio llora constantemente sin una causa aparente?

¢Por qué no toma sus alimentos en la misma forma que los nifios de su misma

edad?
¢ Por que presenta conductas repetitivas?

¢Por qué no acepta el contacto fisico o permanece aislado la mayor parte del

tiempo? y, ¢por qué no sabe comunicarse, ni utilizar el lenguaje en forma apropiada?

El papel de los padres es de suma importancia en la integracion social del nifio,

solo asi se dara una mejor convivencia que permita mantener a la familia unida.

Esto por cuanto las conductas que presentan los nifios con autismo son un factor
disruptivo en el entorno, y muchas veces constituyen la causa de la desintegracion de
los nucleos familiares. EI comportamiento del nifio, por si solo, influye el ambiente.
Un nifio que llora, que corre de un lado a otro arrasando con lo que encuentra, que
hace berrinches sin una causa aparente en forma sistematica y sostenida y que se aisla
y presenta conductas repetitivas, se convierte en un factor que desencadena estrés y
en una fuente de desequilibrio para la armonia del hogar

Dentro del ndcleo familiar, la comunicacion se limita a hablar sobre la
problematica de la persona con TEA y sobre los esfuerzos diarios que se efectlan
para el manejo de la situacion. Dentro de esta dinamica, la pareja sufre

distanciamientos, de igual modo, los hermanos, quienes ocupan el lugar del nifio



“privilegiado” por no presentar el trastorno, acostumbran ser objetos de poca
atencion, ya que se les percibe necesitando “menos ayuda”, lo cual usualmente

propicia en ellos enojo y resentimiento (Harris, 2003).

En general, la familia sufre un desajuste social, puesto que se presenta un
aislamiento en relacion con el exterior, los padres renuncian a las relaciones con
amigos, a la convivencia con otras familias “normales” y a actividades de
esparcimiento. Algunas familias logran entablar relaciones con padres o familiares de
otros nifios especiales; sin embargo, habra otras que no consigan establecer ni este
tipo de relaciones. La vergiienza ante las miradas y criticas de otras personas suele
desempefiar un papel preponderante, porque los familiares, sobre todo los padres,
sufren una herida en el amor propio; es decir, ante la idea de haber procreado a un ser

carente de cualidades y habilidades esperadas para cualquier hijo.

Ademéas de los desafios emocionales que los familiares de personas con TEA
enfrentan, Murillo y Belichdn (2006) mencionan otros retos que pueden observarse
en esta poblacién tales como dificultades econdmicas, carencia en servicios médicos,
psicolégicos y educativos que brinden atencidén oportuna a las personas con TEA,

entre otros.

El apoyo social, tanto formal (por parte de profesionales, entidades o empresas de
servicios) como informal (proveniente de amigos, familia o grupos sociales), puede
considerarse un factor de proteccion muy importante, ya que las investigaciones han
mostrado que el apoyo social, bien sea real o percibido, ayuda a reducir los niveles de
estrés familiares (Bristol, 1979, 1987; Gill y Harris, 1991; Cuxart, 1995). También se
ha puesto en evidencia que las madres que realizan un trabajo remunerado fuera del
hogar presentan menos estrés que aquellas que no lo realizan (Bebko y col., 1987;
Cuxart, 1995).

En este orden de ideas, segin Walsh (2003) 6 Gargiulo (2012), el funcionamiento
familiar positivo puede contribuir a una mejor adaptacion de los padres a la

discapacidad del hijo, lo que repercute que mejoren su atencion.



Asi mismo, Gardynik y McDonald, (2005); Gargiulo, (2012), reportaron en sus
estudios que el desarrollo de un nifio no solo depende de sus caracteristicas, sino

también de como lo traten sus padres, como lo vean o lo que hagan por él.

Paluszny (2004), refiere que desde 1975 en Estados Unidos y mas recientemente
en algunas comunidades de Espafia, se ofrece la posibilidad de que unos padres
entrenados ofrezcan su apoyo (de manera individual o grupal) a familias que acaban
de conocer el diagndstico de una discapacidad. De acuerdo a Santelli (s.f., c.p. Ponce,
2008) “en Estados Unidos cerca de 700 programas ofrecen servicios a familias a
través del emparejamiento uno a uno de padre a padre. En 32 estados hay programas
locales y estadales, y méas de 100.000 padres participan hoy en los programas de

apoyo entre iguales” (p. 3).

Asi mismo, Dykens (2014) menciona que las intervenciones, por unas buenas
razones, se han centrado en el nifio, pero lo que faltaba era dirigirse directamente al
bienestar y la salud de los padres; refiriendo a que es importante que se les
proporcionen las herramientas que puedan usar para gestionar el estrés, y que

continten creciendo como padres.

En este orden de ideas, Merino, Martinez, Cuesta, y Garcia (2012), expresan que
en las investigaciones sobre familias de personas con trastorno del espectro autista
(TEA) se puede agrupar atendiendo a cuatro aspectos de relevancia que han ayudado
a constituir la historia del autismo: influencia de la familia en el origen del autismo,
programas de intervencion conductual en el contexto familiar, necesidades de las
familias, adaptacion familiar, estrés y afrontamiento. El estudio de todos estos
aspectos ha permitido, por una parte, eliminar mitos e ideas erroneas y, por otra, abrir
caminos de interés dirigidos a mejorar la calidad de vida de las personas con TEA y

sus familias.

Para el 2001, en Espafia nace la Asociacion Regional de afectados de Autismo y
otros Trastornos del desarrollo, creando el programa Padre a Padre, dirigido a

familias con hijos/as con TEA que acaban de recibir el diagnostico o se encuentran en



algin momento de cambio y solicitan el apoyo de otra familia que haya pasado por la

misma experiencia.

Asi mismo, Robin Mc William cred el programa el Modelo Centrado en la
Familia teniendo como objetivo principal capacitar a la familia atendiendo a sus
singularidades, partiendo de sus fortalezas y confiando en sus elecciones, partiendo
de que todas las familias tienen fortalezas y el énfasis debe ponerse en resaltarlas.

Su programa de capacitacion familiar tiene una gran repercusion en Estados
Unidos y en otros paises (Nueva Zelanda, Portugal ente otros) y tiene su origen en el
Modelo Centrado en la Familia. Igualmente, en Valencia Espafia el grupo de
especialista, con el programa Doble equipo donde se atiende en la primera hora al
nifio y la segunda hora es de atencion a la familia, donde parte de las opiniones de las
familias: a.- La capacitacion familiar habia mejorado su calidad de vida; aprendiendo
a entender mejor a su hijoy anticiparse a situaciones que antes los desbordaban
expresado por Juan y Virginia Padres de un nifio de 7 afios. b) otra familia compartio
su opinion expresando que su capacitacion familiar ayudo a fomentar la autonomia de

su hijo en casa y a conocer y atender mejor sus necesidades sensoriales.

En Venezuela hay instituciones y diferentes Fundaciones que ofrecen atencion a
las personas con TEA.

La primera institucion fundada en Venezuela para tratar a las personas con la
condicion de Autismo es la Sociedad Venezolana para Nifios y Adolescentes
Autistas fue fundada en 1979 con la mision de promover que las personas con
autismo y sus familias puedan actuar como miembros activos de sus comunidades, a
través de la difusion y defensa de sus derechos y de la educacion e investigacion

cientifica relacionada con los Trastornos del Espectro Autista.

Hace 15 afos la frecuencia de ocurrencia de Autismo Yy trastornos relacionados
era de 1 por cada 10.000 nifios, esto segun la Sociedad Venezolana de Nifios y
Adultos Autistas (SOVENIA). Sin embargo, estudios recientes realizados por el

Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades (2012) calculan que uno de


http://naturalenvironments.blogspot.com.es/

cada 88 nifios ha sido identificado con un Trastorno del espectro autista en algunas
ciudades de Estados Unidos.

Asi mismo, el Centro de Entrenamiento para integracion y el aprendizaje
(CEPIA), creada en febrero de 1997, por Maria Isabel Pereira y Anny Gru
Koifman, psicologas especializadas en tratamientos en nifios con trastornos del
espectro autista, cuya mision es proporcionar una alternativa educativa de calidad
para nifios y adolescentes con TEA, facilitando asi su integracion al contexto familiar,
escolar y social. Desde el 2006 CEPIA entra en alianza con la Fundacion Autismo en
Voz Alta.

El Centro de Atencion Integral para personas con Autismo (CAIPA),
dependencia del Ministerio de Educacién ubicada en casi todos los estados de
Venezuela, conformada por un equipo multidisciplinario, integrado por personal
altamente especializado. Hay psicologos, pediatras, neurdlogos, terapistas de
lenguaje, terapistas motores. El nifio es diagnosticado por el equipo, bien sea porque
sus propios padres lo llevan porque han notado alguna anomalia que en cierta forma
prende las alarmas o porque los médicos los envian. Ellos trabajan involucrando a los

padres en las terapias de sus hijos.

En la ciudad de Barquisimeto hay varias fundaciones de intervencion en TEA
como Fundapsied Lara, Solo faltas t0, y la institucién Caipa Lara. También dentro de

sus objetivos esta la intervencion de los padres al trabajo del nifio.

Ante todo lo planteado y encontrado por todos estos grupos de profesionales que
incluye a la familia dentro del proceso de intervencién; se toma concientizacion y
surge la necesidad de prestar un servicio mas integral para los nifios y adolescentes
que asiste a la consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil del Centro de Medicina Fisica
y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio Lopez en la Ciudad de Barquisimeto, estado
Lara. Donde cada dia son menos los recursos humanos con los que cuenta esta
poblacion con la condicion a nivel publico y se busca dar un apoyo profesional mas
integrado a las necesidades de la persona con la condicion de TEA vy a los padres,

acompariandolos durante este proceso con un programa basado en dos niveles de
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accion. El primero es a nivel Psicoeducativo, para brindar informacion acerca del
TEA a los padres, como pilares fundamentales para la constancia de las terapias y
tratamientos que pueda necesitar un nifio y adolescente con esta condicion. Asi
mismo, un segundo nivel en el acompafiamiento emocional ofreciendo
conversatorios, técnicas de relajacion y respiracion, herramientas para toma de

decisiones, resiliencia, grupos de apoyo, entre otras.
Una vez expuestos los sintomas del problema, surgen estas interrogantes:

¢Resultard efectiva la aplicacion de la fase Psicoeducativa del Programa de

acompafamiento a padres?

¢Qué importancia tendra la informacion sobre TEA para los padres de los

pacientes que asisten a la consulta?

¢ Cuales seran los contenidos pertinentes para la fase psicoeducativa del programa

de acompariamiento a los padres de los nifios con TEA?

¢Qué impacto tendré la ejecucion de esta fase psicoeducativa en los padres ?

Objetivos de la Investigacién

Obijetivo General

Implementar la fase psicoeducativa de un Programa de acompafiamiento dirigido a
padres de nifios y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, que asisten a la
consulta de psiquiatria infantil del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion. Dr.
Regulo Carpio Lopez.

Obijetivos Especificos

1. Determinar las necesidades de informacion y de apoyo emocional que poseen

los padres de nifios y adolescentes, que asisten a la consulta de Psiquiatria Infantil
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del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion. Dr. Regulo Carpio Lépez manejan,
sobre la condicion del Trastorno del Espectro Autista.

2. Disefiar la fase Psicoeducativa del Programa de acompafiamiento a padres con
nifios y adolescentes Trastorno de Espectro Autista, que asisten a la consulta de
Psiquiatria Infantil del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacién. Dr. Regulo
Carpio Lopez.

3. Ejecutar y evaluar la aplicacion de esta fase en la poblacion atendida en el

programa.
Justificacién e Importancia

Este proyecto tiene su justificacion basada en los criterios propuestos por

Herndndez Sampieri y otros (2003) en:
Conveniencia:

Portara atencion a los padres de la poblacion con TEA grado quienes al recibir el
diagndstico genera estrés, ansiedad y la desinformacion genera entorpecimiento al
rendimiento psicologico de ellos y retraso ante las acciones a seguir después del

diagnostico recibido.
Relevancia Social:

Aportara ayuda a la primera entidad social de la comunidad como es la familia,
con orientacion haciendo que esta sea también porta voz de cémo actuar y como

enfrentar una noticia que muchas veces es desbastadora si no tiene como canalizarla.
Implicaciones Practicas:

Ayudara a resolver muchas situaciones que ya en otras investigaciones han sido
evaluada en padres con hijos con alguna condicién como es el estrés, ansiedad y hasta
el proceso de duelo que se presenta en algunos padres, situaciones que si no mejoran
podrian repercutir en su salud y entorpecer a su vez, el trabajo y evolucion del

tratamiento del nifio y/o adolescente con TEA.

Valor tedrico:
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Demostraria con datos numéricos que tan importante es que al trabajar con
personas con TEA no solo se debe abordar al afectado directamente, porque el
diagnostico involucra también a los padres y ellos deben forma parte del tratamiento

con ayuda profesional de orientacion, informacion y apoyo con su carga emocional.
Utilidad Metodoldgica:

Ayudaria que, al tener la oportunidad de obtener directamente un valor real, no
solo analizado por los conceptos (estrés, ansiedad, duelo no resuelto, entre otros), que
de estadisticas obtenidas directamente de la fuente (padres), como, que tan importante
es el apoyo a ellos para llevar a un nivel méas acertado del abordaje disciplinario ante
el TEA. Se trabajaria en base a las evidencias obtenidas propias de nuestro sistema de

salud, socia, entre otros

Alcance y Delimitacion

El programa tendra un alcance importante porque estara ubicado en un centro de
rehabilitacion donde se pueden involucrar otras areas para hacer de mayor integracion
esa orientacion y atencion a las necesidades de los padres y ayuda a sus hijos como es
el area de foniatra, fisiatria, terapia ocupacional entre otras. Asi mismo, aunado a esto
por la ubicacion geografica Lara recibe poblacion proveniente de estados cercanos

como Yaracuy y Portuguesa
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CAPITULO II.

MARCO TEORICO

Este capitulo busca definir aquellas bases teoricas que sirven de apoyo a las
variables para alcanzar definir aquellos puntos vitales de respaldo a los objetivos

planteados.

Antecedentes de la Investigacion

A continuacidn, se presentardn los antecedentes consultados, presentados por:
Autor, seguido del afio de publicacién y un breve resumen de lo concluido; que
permitira dar pie a la investigacion con resefias bibliograficas datos que se asemejen

al motivo del estudio, o tengan relacion al mismo.

En primer lugar, se presenta el trabajo de Ferndndez Macarena y Espinoza
Adriana (2015), sobre la salud mental e intervenciones para padres de nifios con
trastorno del espectro autista: una revision narrativa y la relevancia de esta tematica
en Chile. Expresando que el Trastorno del Espectro Autista (TEA) afecta el
neurodesarrollo durante la vida de la persona, afectando también la salud mental de

los padres.

El articulo presento una revision narrativa de investigaciones sobre la salud
mental y las intervenciones que la promueven en padres de nifios entre cero y nueve
afios de edad. Se revisaron bases de datos internacionales y nacionales entre los afios
2011 y 2015, de las cuales se extrajo 18 articulos que cumplieron con los criterios
establecidos. Los resultados mostraron como las caracteristicas especificas del TEA
pueden afectar la salud mental de los padres cronicamente, revelando también la
escasez de intervenciones psicosociales, que promuevan el bienestar emocional de

estos padres y, por tanto, la necesidad de asumir un rol preventivo con esta poblacion.
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En este mismo orden de ideas, Aguirre, D y Ruvalcaba de A. (2015). México,
realizaron un Disefio y Evaluacion de un Programa para disminuir el estrés en padres
de nifios autistas; donde afirman que la mayoria de las terapias para el autismo se
centran en el nifio, pero una nueva investigacion sugiere que los padres estresados del

nifio podrian beneficiarse de los tratamientos disefiados especificamente para ellos.

El objetivo del estudio fue evaluar el impacto de un programa para disminuir el
estrés en padres con nifios autistas, a traves de un estudio de alcance descriptivo
prospectivo longitudinal con disefio causi-experimental; manejando una muestra total
de 10 padres de familia de los cuales cinco se encontraron en el grupo experimental y
el resto en el grupo control asignados al azar.

El programa de intervencion fue disefiado con 8 sesiones de 50 minutos cada una.
Para la recoleccion de datos se utilizo el “Cuestionario de Recursos y Estrés QRS-F”.
Una vez obtenidos los resultados los datos conseguidos se analizaron con el programa
SPSS v. 21. Manejando la prueba estadistica Anova de medidas repetidas.

Los resultados indicaron que los padres de familia demostraron que la atencion
otorgada en el ambito emocional fue de suma importancia para cambiar la perspectiva
y exigencias ante la nueva situacion de autismo dentro de la familia; con lo cual
crearon nuevas expectativas de vida, no solo a nivel personal sino a nivel familiar e
incluso el programa brindado presento tener resultados significativos en la vision

familiar y del menor en el contexto familiar.

Existen diversos factores que contribuyen a la presencia y aumento del estrés
dentro del nacleo familiar, los cuales hacen referencia a: el momento del diagndstico,
la dificultad de poder obtener recursos (sobre todo de indole monetaria), la

preocupacion por el futuro del menor y la falta de apoyo por parte de instituciones.

Respecto a lo anterior podemos indicar que la relacion entre estresor y estrés es
confirmada entre la severidad del trastorno y los problemas de conducta del menor

aumentan los niveles de estrés percibidos en los padres.
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Es por eso que el educador para la salud crea los programas con una vision
totalmente preventiva y con un aspecto social; la intervencion del educador para la
salud es necesaria, ya que es un profesionista orientado dentro de la formacion
humanista, es capaz de identificar las necesidades de su sociedad, trabajando de

forma multidisciplinaria generando asi una intervencion social.

Asi mismo, Raudez, L, Rizo, L y Zolis, F. (2016), realizaron investigacién acerca
de las experiencia vividas en madres / padres cuidadores de nifios/ nifias con
Trastorno del Espectro Autista; que consistio en las vivencias de las madres/padres
cuidadores de nifios/nifias con trastorno del espectro autista, es poco conocida en
Nicaragua, este tema ha estado en el anonimato y solamente las personas cercanas a

un caso de autismo comprenden lo que significa el cuido de estos nifios/nifias.

De tal manera que el presente estudio se plante6 como problema de investigacion
comprender, ¢Cuél es la experiencia vivida de las madres/padres cuidadores de
nifios/nifias con trastorno del espectro autista, en la ciudad de Esteli, segundo

semestre 20167

El tipo de estudio es cualitativo y fenomenoldgico de tipo exploratorio, la
muestra se conformd por un padre y cuatro madres cuidadoras de nifios/nifias
diagnosticadas con trastorno del espectro autista; y cinco expertas que trabajan con
los mismos. Estos fueron seleccionados por una muestra de cadena o bola de nieve.

El tipo de muestreo es no probabilistico y por conveniencia.

Los métodos tedricos que se utilizaron son el inductivo, método de analisis-
sintesis; y los métodos empiricos fueron la entrevista a profundidad y la entrevista
semi-estructurada. Los resultados mas relevantes que se obtuvieron en cuanto a las
vivencias, es que, en su totalidad las madres/padres cuidadores al momento de
enterarse del diagnostico tienen reacciones similares como, confusion, tristeza,
pérdida, culpa, dolor, depresion, negacion, impotencia, desesperacion, baja

autoestima y preocupacion.
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Se logré comprender que la experiencia vivida de las madres/padres cuidadores,
radica principalmente en atravesar las etapas del duelo, ya que, en todos los casos,
segun los relatos obtenidos, se enfrentan al sentimiento de pérdida, como si su

hijo/hija ha muerto.

Se podria concluir que Fernandez Macarena y Espinoza Adriana (2015),segun
los resultados obtenido de la revision narrativa de investigaciones sobre la salud
mental y las intervenciones que la promueven en padres mostro como las
caracteristicas especificas del TEA pueden afectar la salud mental de los padres
cronicamente, revelando también la escasez de intervenciones psicosociales, que
promuevan el bienestar emocional de estos padres y, por tanto, la necesidad de asumir
un rol preventivo con esta poblacion , esto de una forma se complementa con lo
evaluado por Aguirre, D y Ruvalcaba (2015), en México de cdmo hay estrés en los

padres y debe ser trabajado.

Asi mismo, Raudez, L, Rizo, L y Zolis (2016), en su investigacion sobre las
experiencias vividas en madres / padres cuidadores de nifios/ nifias con Trastorno del
Espectro Autista lograron comprender que la experiencia vivida de las madres/padres
cuidadores, radica principalmente en atravesar las etapas del duelo, ya que, en todos
los casos, segun los relatos obtenidos, se enfrentan al sentimiento de pérdida, como si
su hijo/hija ha muerto. Todos estos hallazgos se pueden reducir en lo importante que
exista un espacio siempre que sea dedicado a los padres del individuo con TEA,

cubriendo sus necesidades.

Bases tedricas

A continuacion se definira dentro de un marco conceptual los siguientes puntos
comenzando por el Concepto de Lorna Wing Yy caracteristicas del trastorno del
espectro autista, criterios diagnostico del DSM V, desarrollo cognitivo segin Jean
Piaget, modelos tedricos mas representativos sobre las necesidades y efectos
psicolégicos de padres con hijos(as) con TEA, impacto del trastorno del espectro

autista en el entorno familiar, estrés como la mayor represion en los padres con nifio
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con TEA, estrategias de afrontamiento de padres con nifios con TEA, la familia y
discapacidad , proceso de adaptacion en la familia con hijos(as) con TEA., resefia
institucional del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio
Lopez , descripcion del modulo instruccional y aspectos legales que tenga relacion

con el objetivo de estudio.

Trastorno del Espectro Autista

El Trastorno del Espectro Autista, definido por Lorna Wing y Judith Would en
1979 como un continuo mas que una categoria diagndstica. En este continuo se
encuentra un conjunto de sintomas que se puede asociar a distintos trastornos. Estos
rasgos no se presentan Unicamente en personas con trastornos profundos del
desarrollo sino en todos aquellos sujetos con un desarrollo afectado por otros

factores, por ejemplo, enfermedades metabdlicas, epilepsia, genéticos etc.

Una de las autoras mas importantes en la evolucion de la conceptualizacion del
autismo, y que marcd un antes y un después en su estudio, fue Lorna Wing (1928-
12014). Wing (1988), que realizd trascendentes estudios epidemioldgicos, plantea
que el autismo es un trastorno caracterizado por ser un continuo de menor a mayor
gravedad mas que una categoria diagnostica discreta, ademas, este continuo puede
asociarse a otros trastornos y diversos grados de desarrollo intelectual.

De sus estudios concluye tres caracteristicas comunes a todos los nifios con

trastornos autistas, que se han venido a denominar “triada de Wing”.

Es Importante: recordar que el concepto de espectro es dindmico y no una
sucesion de categorias diagnosticas

Caracteristicas definitorias en la Triada de LornaWing

Las personas con TEA se caracterizan por presentar alteraciones en tres areas: (1)
Desarrollo Social, (2) Comunicacion y (3) Lenguaje y Conductas repetitivas e
inflexibilidad mental. Asi en 2007, la Autism Society of América, describio esta

triada presentada por Lorna Wing, considerandola fundamental para su diagnostico.
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Esta triada es considerada un denominador comun dentro de los Trastornos del
Espectro del Autismo, donde se enmarca el Sindrome de Asperger, desde la
publicacion del DSM V.

Las singularidades que se pueden observan en las personas con TEA en cada una

de estas areas son:

a) Alteraciones cualitativas en la interaccion social. Se observan importantes
dificultades para la empatia, la relacion con iguales y un escaso interés por las

personas.

La capacidad para iniciar juegos y compartir sus intereses con otros nifios o
adultos es baja y la capacidad para responder a las relaciones sociales de forma

apropiada para su edad esta afectada, asi como su capacidad para mostrar afectos.

Estas personas encuentran dificil ajustar su comportamiento al de los demas, ya
que no entienden muy bien las convenciones y normas sociales. Suelen tener

problemas para compartir el mundo emocional, el pensamiento y los intereses.

b) Alteracion de la comunicacién verbal y no-verbal. El contacto visual
habitual en la comunicacion es limitado, asi como las expresiones faciales y los
gestos. Se produce un retraso en el desarrollo de las conductas gestuales como sefialar

y, muy a menudo, del lenguaje oral, asi como falta de respuesta a la voz humana.

Aunque en distintos niveles dependiendo del grado de afectacidon, estos sujetos
suelen tener dificultades para comprender y expresar mensajes, presentando dificultad
para iniciar o mantener una conversacion reciproca. Carecen de habilidad para la

comunicacion reciproca, tienen un lenguaje peculiar en su forma y en su contenido.

c) Patrones restringidos de comportamiento, intereses y actividades. Se
caracteriza por un interés especial por ciertos objetos, el juego tiende a ser repetitivo
Y poco imaginativo, aparecen patrones de conducta ritualistas y repetitivos, conductas
repetitivas y movimientos estereotipados con su propio cuerpo (conductas auto-

estimulatorias, aleteo de manos, balanceos, carreras sin objeto, entre otros), temas de
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interés recurrentes y peculiares, preocupacion excesiva por mantener las rutinas y

gran dificultad o resistencia para adaptarse a los cambios.

Ademas de las caracteristicas sefialadas en el apartado anterior, ha de afadirse
que el cerebro de las personas con TEA procesa la informacion de diferente manera

que el de las personas con desarrollo neurotipico
Disfuncidn de la Integracion Sensorial

La mayoria de personas con TEA reaccionan ante los estimulos del entorno de
manera inusual y presentan dificultades en el procesamiento de la informacion que
perciben a través de los sentidos. Asi pues, pueden mostrar Hipersensibilidad e
Hiposensibilidad.

Hipersensibilidad

Exceso de sensibilidad a los estimulos del entorno, algunos ejemplos de ello son:
no poder soportar el contacto con algunos materiales, sensibilidad excesiva a
perfumes, no soportar determinados sonidos, etc.

Hiposensibilidad

Menor receptibilidad en la percepcién sensorial. Un ejemplo de ello seria la baja

sensibilidad al dolor.
Criterios del DSM V

El Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales (en inglés
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) de la Asociacion
Psiquiatrica de los Estados Unidos (American Psychiatric Association) contiene una
clasificacion de los trastornos mentales y proporciona descripciones claras de las
categorias diagnosticas. El trastorno del espectro autista esta clasificado, incluido

dentro de los Trastornos del desarrollo neurolégico (17).

Cuadro N°1. Trastorno del espectro del autismo (28) 299.00 (F84.0).
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A.- Deficits persistentes en la comunicacion en la comunicacion y la interaccion

social en diversos contextos y no atribuibles a un retraso general del desarrollo,

manifestando simultaneamente los tres déficits siguientes:

Déficit de reciprocidad social y emocional, que pueden abarcar desde un
acercamiento social anormal e incapacidad para mantener la alternancia en
una conversacion, pasando por la reduccion de intereses, emociones y afectos
compartidos hasta la ausencia total de iniciativa en la interaccion social.
Déficit de las conductas de comunicacién No verbal que se usan en la
comunicacion social, que puede abarcar desde una comunicacion poco
integrada, tanto verbal como no verbal, pasando por anormalidades en el
contacto visual y el lenguaje corporal o déficit en la comprension y el uso de
la comunicacion No verbal, hasta la falta total de expresiones o gestos
faciales.

Déficit de las conductas de comunicacién No verbal que se usan en la
comunicacion social, que puede abarcar desde una comunicacién poco
integrada, tanto verbal como no verbal, pasando por anormalidades en el
contacto visual y el lenguaje corporal o déficit en la comprension y el uso de
la comunicacion No verbal, hasta la falta total de expresiones o gestos
faciales.

Déficit en el desarrollo, mantenimiento a las relaciones adecuada al grado de
desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones, varian, por
ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos
contextos sociales pasando por dificultades para compartir juegos

imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras

Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de

comportamientos restringidos y repetitivos.
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B.- Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades,

que se manifiestan en dos o més de los siguientes puntos, actualmente o por los

antecedentes (los ejemplos son ilustrativos, pero no exhaustivos):

Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p.
ej., estereotipias motoras simples, alineacién de los juguetes o cambio de
lugar de los objetos, ecolalia frases idiosincrasicas).

Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente
a cambios pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de
pensamiento rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar el mismo camino
0 de comer los mismos alimentos cada dia).

Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad
o foco de interés (p. €j., fuerte apego o preocupacion por objetos inusuales,
intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).

Hiper- o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por
aspectos sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia aparente al
dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo
0 palpacidén excesiva de objetos, fascinacién visual por las luces o el

movimiento).

Especificar la gravedad actual:

La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de

comportamientos restringidos y repetitivos-

C.-. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de

desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social

supera las capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias

aprendidas en fases posteriores de la vida).

D.- Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social,

laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual.
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E.- Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual
(trastorno del desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La
discapacidad intelectual y el trastorno del espectro del autismo con frecuencia
coinciden; para hacer diagnosticos de comorbilidades de un trastorno del espectro del
autismo y discapacidad intelectual, la comunicacion social ha de estar por debajo de
lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Deben cumplirse los criterios A, B, Cy D
Especificar Si:

e Con o sin Déficit Intelectual

e Acompaiiante.

e Con o sin Deterioro del Lenguaje

e Acompaiiante.

e Asociado a una Afeccion Medica o Genética o a un factor Ambiental
conocidos.

e Asociados a otros Trastornos del Desarrollo neurolégico, mental o del
Comportamiento

e Asociados con Catatonia

Niveles de gravedad del trastorno del espectro del autismo
Nivel 3 Demasiado Apoyo
Comunicacion Social

Las deficiencias graves de las aptitudes de comunicacion social verbal y no
verbal causan alteraciones graves del funcionamiento, inicio muy limitado de las
interacciones sociales y respuesta minima a la apertura social de otras personas. Por
ejemplo, una persona con pocas palabras inteligibles que raramente inicia interaccién
y que, cuando lo hace, realiza estrategias inhabituales sélo para cumplir con las
necesidades y Unicamente responde a aproximaciones sociales muy directas

Componentes restringidos y repetitivos
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La inflexibilidad de comportamientos, la extrema dificultad de hacer frente a los
cambios u otros comportamientos restringidos / repetitivos interfieren notablemente
con el funcionamiento en todos los ambitos. Ansiedad intensa / dificultad para

cambiar el foco de accion
Nivel 2. Mucho apoyo

Comunicacién Social

Deficiencias notables de las aptitudes de comunicacion social verbal y no verbal;
problemas sociales aparentes incluso con ayuda in situ; inicio limitado de
interacciones sociales; y reduccion de respuesta o respuestas no normales a la
apertura social de otras personas. Por ejemplo, una persona que emite frases sencillas,
cuya interaccion se limita a intereses especiales muy concretos y que tiene una

comunicacion no verbal muy excéntrica
Componentes restringidos y repetitivos

La inflexibilidad de comportamiento, la dificultad de hacer frente a los cambios u
otros comportamientos restringidos / repetitivos aparecen con frecuencia claramente
al observador casual e interfieren con el funcionamiento en diversos contextos.

Ansiedad y /o dificultad para cambiar el foco de accion.

Nivel 1. Algan Apoyo

Comunicacion Social

Sin ayuda in situ, las deficiencias en la comunicacion social causan problemas
importantes. Dificultad para iniciar interacciones sociales y ejemplos claros de
respuestas atipicas o insatisfactorias a la apertura social de otras personas. Puede
parecer que tiene poco interés en las interacciones sociales. Por ejemplo, una persona
que es capaz de hablar con frases completas y que establece comunicacion, pero cuya

conversacién amplia con otras personas falla y cuyos intentos de hacer amigos son

excéntricos y habitualmente sin éxito.

Componentes restringidos y repetitivos
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La inflexibilidad de comportamiento causa una interferencia significativa con el
funcionamiento en uno o méas contexto. Dificultad para alternar actividades. Los

problemas de organizacion dificultan la autonomia.
Desarrollo cognitivo Segun Jean Piaget

Las fases de desarrollo expuestas por Piaget forman una secuencia de cuatro
periodos que a su vez se dividen en otras etapas. Estascuatro fases

principales quedan enumeradas y explicadas brevemente a continuacion.
1. Etapa sensorio - motora o sensorio - motriz

Se trata de la primera fase en el desarrollo cognitivo, y para Piaget tiene
lugar entre el momento del nacimiento y la aparicién del lenguaje articulado en
oraciones simples (hacia los dos afios de edad). Lo que define esta etapa es la
obtencion de conocimiento a partir de la interaccion fisica con el entorno inmediato.
Asi pues, el desarrollo cognitivo se articula mediante juegos de experimentacion,
muchas veces involuntarios en un inicio, en los que se asocian ciertas experiencias

con interacciones con objetos, personas y animales cercanos.

Los nifios y nifias que se encuentran en esta etapa de desarrollo cognitivo
muestran un comportamiento egocéntrico en el que la principal divisién conceptual
que existe es la que separa las ideas de "yo" y de "entorno". Los bebés que estan en la
etapa sensorio-motora juegan para satisfacer sus necesidades mediante transacciones

entre ellos mismos y el entorno.

A pesar de que en la fase sensoriomotriz no se sabe distinguir demasiado entre
los matices y sutilezas que presenta la categoria de "entorno", si que se conquista la
comprension de la permanencia del objeto, es decir, la capacidad para entender que
las cosas que no percibimos en un momento determinado pueden seguir existiendo a

pesar de ello.
2. Etapa preoperacional

La segunda etapa del desarrollo cognitivo segun Piaget aparece mas o menos

entre los dos y los siete afios

25



Las personas que se encuentran en la fase preoperacional empiezan a ganar la
capacidad de ponerse en el lugar de los demas, actuar y jugar siguiendo roles
ficticios y utilizar objetos de caracter simbolico. Sin embargo, el egocentrismo sigue
estando muy presente en esta fase, lo cual se traduce en serias dificultades para

acceder a pensamientos y reflexiones de tipo relativamente abstracto.

Ademas, en esta etapa aun no se ha ganado la capacidad para manipular
informacidn siguiendo las normas de la Iégica para extraer conclusiones formalmente
validas, y tampoco se pueden realizar correctamente operaciones mentales complejas
tipicas de la vida adulta (de ahi el nombre de este periodo de desarrollo cognitivo).
Por eso, el pensamiento magico basado en asociaciones simples y arbitrarias estd muy
presente en la manera de interiorizar la informacion acerca de cémo funciona el

mundo.

3. Etapa de las operaciones concretas

Aproximadamente entre los siete y los doce afios de edad se accede al estadio de
las operaciones concretas, una etapa de desarrollo cognitivo en el que empieza a
usarse la logica para llegar a conclusiones validas, siempre y cuando las premisas
desde las que se parte tengan que ver con situaciones concretas y no abstractas.
Ademas, los sistemas de categorias para clasificar aspectos de la realidad se vuelven
notablemente mas complejos en esta etapa, y el estilo de pensamiento deja de ser tan

marcadamente egocéntrico.

Uno de los sintomas tipicos de que un nifio o nifia ha accedido a la etapa de las
operaciones concretas es que sea capaz de inferir que la cantidad de liquido contenido
en un recipiente no depende de la forma que adquiere este liquido, ya que conserva su

volumen.

4. Etapa de las operaciones formales
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La fase de las operaciones formales es la ultima de las etapas de desarrollo
cognitivo propuestas por Piaget, y aparece desde los doce afios de edad en adelante,

incluyendo la vida adulta.

Es en este periodo en el que se ganala capacidad para utilizar la logica para
llegar a conclusiones abstractas que no estan ligadas a casos concretos que se han
experimentado de primera mano. Por tanto, a partir de este momento es posible
"pensar sobre pensar”, hasta sus ultimas consecuencias, y analizar y manipular
deliberadamente esquemas de pensamiento, y tambien puede utilizarse

el razonamiento hipotético deductivo.

¢un desarrollo lineal?

El hecho de ver expuesto de esta manera un listado con etapas de desarrollo
puede dar a pensar que la evolucion de la cognicion humana de cada persona es un
proceso acumulativo, en la que varias capas de informacion se van asentando sobre

los conocimientos previos. Sin embargo, esta idea puede llevar a engafio.

Para Piaget, las etapas de desarrollo indican las diferencias cognitivas en las
condiciones de aprender. Por tanto, aquello que se aprende sobre, por ejemplo, el
segundo periodo de desarrollo cognitivo, no se deposita sobre todo lo que se ha
aprendido durante la etapa anterior, sino que lo reconfigura y lo expande hacia varios

ambitos de conocimiento.

La clave esta en la reconfiguracién cognitiva. En la teoria piagetiana, estas fases
se van sucediendo una tras otra, ofreciendo cada una de ellas las condiciones para que
la persona en desarrollo vaya elaborando la informacién de la que dispone para pasar
a la siguiente fase. Pero no se trata de un proceso puramente lineal, ya que lo que se
aprende durante las primeras etapas de desarrollo se reconfigura constantemente a

partir de los desarrollos cognitivos que vienen después.

Por lo demas, esta teoria de las etapas de desarrollo cognitivo no fija limites de

edad muy fijos, sino que se limita a describir las edades en las que son comunes las
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fases de transicion de una a otra. Es por ello que para Piaget es posible encontrar
casos de desarrollo estadisticamente anormal en las que una persona tarda en pasar a

la siguiente fase o bien llega a ella a una edad temprana

Modelos tedrico mas representativos sobre las necesidades y efectos
psicolégicos de los padres de nifios con TEA

Se busca con esta revision de aquellos aportes publicado desde el afio 1988 hasta
la actualidad sobre los efectos psicoldgicos o necesidades de los padres con hijos con
diagndstico de TEA.

En este orden de ideas, los padres tienen que enfrentarse a una serie de

problemas, algunos de los cuales son practicos y otros emocionales.

Muchos de ellos son comunes a los de los padres de nifios con cualquier tipo de
discapacidad, mientras que otros son especificos de las familias de nifios con

trastornos autistas.

Dentro de las Asociaciones de familiares e instituciones para personas con
autismo se han generado una serie de servicios que han ido variando segun el
momento historico en que se encontraba la investigacion sobre autismo. La forma de
considerar a la familia también ha ido evolucionando segin el enfoque tedrico
dominante en cada momento histérico. Esta evolucion se podria resumir como sigue
(Babio y Galan, 1989).

En una primera etapa (principios de siglo), el tratamiento estaba centrado en la
persona, no se mencionaba la familia. La segunda etapa (afios 30) estuvo marcada con
las teorias psicoanalistas: los padres aparecen como culpables y se consideran sujetos
de intervencion. La tercera etapa (afios 50) se da en el arco de la psicologia

Comportamental.

. Los avances en la etiologia del autismo llevan a desculpabilizacion de los
padres, quienes empiezan a ser considerados agentes importantes en el tratamiento

como fuente de informacion. En la cuarta etapa (afios 70) los padres se consideran
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dentro del tratamiento terapéutico como potenciadores y posibilitadores del desarrollo
de su hijo. Actualmente, la familia juega un importante papel dentro de la terapia. Se
considera que sin la participacion de los padres serda mucho mas dificil conseguir
avances. Yendo un poco mas alla, pudiendo resumir la historia del papel de los padres
en el tratamiento de sus hijos con autismo la siguiente expresion: “la influencia de la

familia en el autismo” a “la influencia del autismo en la familia” (Riviere, 2001).

En este orden de ideas, los padres de cualquier nifio con una discapacidad a largo
plazo tienen que pasar por un cambio de actitud cuando se enteran por primera vez de

la verdad, y éste es un proceso doloroso.

El visualizar el panorama permitira detallar més los efectos psicoldgicos de los
padres de hijos con TEA, y, cuéles son sus necesidades mas resaltantes. Las
necesidades no sélo estdn determinadas por la discapacidad del hijo/a y otras
variables familiares sino también en gran medida, por la respuesta o falta de respuesta
en un medio social determinado (Paniagua, 1999).

Esta revision de multiples estudios orienta a que los modelos tedricos en relacion

a la respuesta conductual de los padres de hijos (as) con TEA:
Impacto del Trastorno del Espectro Autista en el entorno Familiar:

El impacto que causa conocer el diagnostico de TEA afecta enormemente en la
vida familiar. Al recibir el diagnéstico de TEA, se inicia un proceso largo y doloroso,
el cual no estara exento de dudas, miedos, angustia y cuestionamientos sobre cOmo se

convive y trata a un nifio con esas caracteristicas.

Asi mismo, Brun (2013), durante las primeras etapas del diagnostico de TEA los
padres suelen manifestar gran incertidumbre, si bien conocen sobre la gravedad y en
algunos casos fueron informados acerca de que se trata de un trastorno grave y
cronico, las dificultades para poder determinar como se dara el desarrollo de su hijo
en cuestiones basicas como la autonomia y el aprendizaje, dificulta la capacidad de
proyectarse a futuro y desarrollar sentimientos que les proporcione seguridad y en los

que puedan aferrarse.
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La incertidumbre acerca del futuro de sus hijos, ocasiona en los padres la
sensacion de no hacer lo suficiente por él. Este sentimiento produce una continua
sensacion de insatisfaccion, lo cual se relaciona con el hecho de que algunos padres
de hijos con TEA, estén en la continua busqueda de tratamientos y terapias, esto
puede llevar a la interrupcion de terapias y cambios de estas, junto con la incapacidad
de poder confiar en los profesionales que tratan a su hijo (Brun, 2013).

Los padres de nifios con autismo perciben de forma notoria la fragilidad de su
hijo en entornos diferentes al familiar, esto conlleva a maltiples consecuencias como
por ejemplo el continuo temor de que su hijo sufra de acoso escolar, dificultades en
dejar que permanezca en situaciones que son habituales para otros nifios, la sensacion
de miedo de que su hijo sufra o pueda pasar por algun accidente si no esta

continuamente cuidado, o bajo vigilancia (Brun, 2013).

Esto genera dudas constantes en los padres de si alguien mas podra hacerse
cargo de su hijo, debido a que la responsabilidad es tan desgastante, que creen que
nadie podréd hacerlo ni siquiera por unas horas. “Todo ello acaba configurando un
escenario en el que los padres tienen mayores dificultades en ser ayudados y
determinando un sentimiento comun en todos ellos: el de la soledad” (Brun, 2013, p.
8).

Estrés como la mayor represion en los padres con nifio con TEA

Desde que se iniciaron los primeros estudios sobre el impacto del autismo en la
familia se ha tratado de analizar su influencia en el estrés familiar (DeMyer, 1979).
Los datos muestran de manera indiscutible que muchas familias con hijos con TEA
presentan niveles de estrés crdnico significativamente superiores a los que presentan
las familias con hijos con otros trastornos o con desarrollo tipico (Wolf, 1989; Karisi
y Sigman, 1997; Oizumi, 1997; Sanders y Morgan, 1997; Baker y cols., 2003; Baker
y cols. 2005). Segun Holroyd y col. (1976); Bristol (1979, 1989); Koegel y col.
(1992) y Konstanatareas y Homatidis (1989), la presencia de estrés cronico en los
padres se deriva, entre otros factores, de la aceptacion del diagnéstico y de las

dificultades que supone la convivencia diaria con una persona con TEA.
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El estrés afecta, en general, a la convivencia, ya que las familias se ven
sometidas, desde el principio, a modificaciones severas de su régimen de vida

habitual con limitaciones desmedidas de su independencia (Garcia y cols., 2006).

Los niveles de estrés que experimentan los padres dependen, en gran medida, de
la gravedad y cantidad de sintomas que presenta el hijo o hija con TEA (Bebko y
cols., 1987; Cuxart, 1995; Pozo y cols., 2006; Lecavalier y cols., 2006; Pozo, 2010;
Pozo y cols., 2011). Cuantas mas alteraciones cognitivas y conductuales muestren, la
alteracion de la convivencia familiar y la sensacion de discapacidad que percibiran
los padres seran mayores, asi como las limitaciones de sus actividades. El nivel
intelectual del hijo o hija va a influir enormemente en la vida familiar puesto que el
grado de discapacidad intelectual influye en su capacidad de autonomia y, por lo
tanto, en el tiempo de dedicacion de los padres. Las expectativas se ven influenciadas,
de este modo, por el potencial de aprendizaje y las posibilidades de comunicacion que
tengan sus hijos (Martinez y Cuesta, 2012).

La edad cronoldgica es también un factor importante en el analisis del estrés
familiar. Algunos estudios (Bristol, 1979, Konstantareas y Homatidis, 1989;
Konstantareas, 1991) han puesto de manifiesto que a medida que el hijo con TEA va

haciéndose mayor, aumenta también la afectacion familiar.

Sin embargo, otros trabajos refieren que los padres viven mucho més tranquilos
cuando su familiar con TEA llega a la edad adulta, puesto que la familia ha ido
aprendiendo a enfrentarse a las situaciones de la vida cotidiana, las reacciones de sus
hijos ya no son novedosas y cuentan con la experiencia y los apoyos necesarios para
hacer frente al dia a dia (Maan, 1996).

Ademas, la propia persona con TEA, al recibir un tratamiento especializado, ha
adquirido pautas de afrontamiento, que van a repercutir significativamente en la

evolucion positiva de la dinamica familiar (Martinez y Cuesta, 2012.

El nivel de estrés que experimentan los padres y madres de personas con TEA

depende, en gran medida, de los sistemas de apoyo Yy recursos externos con los que
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cuenten, esto indica a la existencia de una relacion inversa entre apoyo social y nivel

de estrés. (Liporace et al., 2009).

Sin embargo, (Loyd & Abidin, 1985) presenta un modelo de funcion parental
dando el protagonismo a los componentes de la personalidad de los padres y
restandole relevancia a los factores ambientales. Asi cada padre desarrolla un modelo
de trabajo interno de si mismo en su rol como tal, este modelo intervendra en el

proceso de evaluacion (positiva o0 negativa) de una situacion.

Dentro de este ambito valorar como es la evolucion de las familias que tienen una

persona con Trastorno del Espectro del Autismo pasa a ser relevante.
Estrategias de Afrontamiento de padres con nifios con TEA

Ciertos articulos (Vento, 2016) mencionan que las estrategias de afrontamiento
tienen un papel importante en el resultado de adaptacion, ya sea en una familia
funcional o disfuncional. (Andrés, Cerezuela, & Pérez, 2014) Los padres evidencian
habilidades de afrontamiento y solucién de problemas, que al no ser utilizadas

correctamente pueden promover la tension y las reacciones agresivas.

Algunos autores (Castafio, 2010) consideran que existen dos tipos de
afrontamiento, el situacional y el disposicional. El afrontamiento situacional
comprende los esfuerzos cognitivos y conductuales cambiantes que desarrolla un
individuo para enfrentar las demandas que percibe desbordantes para sus recursos;
mientras que el afrontamiento disposicional es relativamente fijo a través del tiempo

y de las situaciones.

Ademas, los autores afirman que existen dos formas de afrontamiento:
focalizado en la emocion y focalizado en el problema. El primero busca regular las
emociones estresantes, para ello se intenta cambiar la manera como el individuo
interpreta la realidad modificando la reaccion emocional. En cambio, en el
afrontamiento focalizado en el problema la persona trata de alterar la relacion
problematica entre ella y el ambiente que podria estar generando malestar.
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Algunos autores llegan a equiparar las reacciones emocionales que se pueden
encontrar en las familias hasta la aceptacion de una persona con Trastorno del
Espectro del Autismo, como similares a las de un duelo por la muerte de un ser
querido. Supuestamente hacen mencion a la persona que esperaban y no aparecio y la
que encontraron y no esperaban con respeto a las posibles expectativas sociales,

comunitarias e individuales con respecto a un nuevo miembro del grupo.

Estos autores hacen referencia a un modelo de adaptacion desde que las familias
tienen constancia del Trastorno del Espectro del Autismo hasta que llegan a la

aceptacion. A este respecto, Cunningham y Davis (1988) sefialan las siguientes fases:

e Fase de Shock. Se caracteriza por la conmocion o bloqueo

e Fase del no. Los padres ignoran el problema o actdan en el dia a dia como si
nada hubiese ocurrido.

e Fase de reaccion. Los padres intentan comprender la discapacidad y se basan

en las interpretaciones que ellos mismos hacen de la misma.

« [Fase de adaptacion y orientacion. Es una fase mas realista y practica, centrada
en lo que se debe hacer en torno a las necesidades del hijo y en la mejor ayuda que se

le puede ofrecer.

En este sentido, Orjales y Polaino, (1993) que en aquellos hogares donde vive un
nifio con autismo se presentan mas problemas familiares que en aquellas familias en
las que hijos no tienen necesidades educativas especiales; sin embargo, este no es un
factor determinante para que se altere el orden familiar, sino que hay otros aspectos
asociados que inciden en ello, como la estabilidad emocional de cada uno de los
miembros del nacleo familiar, la educacion de los padres y, sobre todo, el proceso de
aceptacion del nifio.

Por otra parte, Monsalve y cols, (Monsalve Robayo et al., 2017) encontraron que
padres y madres de hijos con autismo, utilizaban estrategias de escape-evitacién al
afrontar el cuidado de sus hijos. (Minuchin & Fishman, 2004) Analiza las estrategias

de afrontamiento en madres y padres de nifios con autismo y destacan diferencias de
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género, los autores enfatizan que las madres utilizan més estrategias focalizadas en el
problema que los padres; asimismo, las madres utilizan mayor nimero de estrategias

de afrontamiento de evitacion y de afrontamiento positivo.

De este modo, los estilos de afrontamiento abarcan las predisposiciones
personales que utilizan los individuos para hacerle frente a diversas situaciones y son
los que determinaran el uso de las estrategias de afrontamiento y su estabilidad tanto

temporal como situacional.

Asi mismo, Cuxart (1997) y Wing (1998) citan algunas de las reacciones mas
frecuentes en las parejas ante la llegada de un nifio con necesidades especiales, y
argumentan que la discapacidad de una persona dentro del seno familiar, puede

fortalecer o debilitar a la pareja.

La familia y discapacidad

En realidad, ninguna familia se encuentra preparada para afrontar una situacion
de discapacidad, es decir, no tiene los suficientes conocimientos sobre la discapacidad
que tiene que enfrentar, esta informacién la va a ir adquiriendo cada integrante de la

familia, segun la situacién y el rol que a cada uno le toca vivir.

La orientacion familiar es fundamental porque sensibiliza a todos los integrantes
sobre la nueva situacién, explicando los porqués de ella y los como afrontarla, ya que
es una situacién inesperada. El tener un hijo con alguna discapacidad puede ser
percibido como una fractura en el desarrollo "normal™ de la relacion familiar. La
ansiedad junto a otros sentimientos puede generarse mientras se busca la asimilacion
de esta situacion y por ello el apoyo, la aceptacién y la integracion de la familia es

importante para sobrellevar este tipo de circunstancia.

En algunos casos, la aparicion de un hijo con discapacidad en la familia puede
provocar fracturas o rupturas en las relaciones entre los padres, sobre todo cuando

dichas relaciones ya padecian problemas previos, pero también puede funcionar como
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elemento de cohesion y fortalecimiento del matrimonio. Existen familias que al no
tener la suficiente informacion desarrollan una actitud negativa ante la situacion de
sus hijos. En otras, sus integrantes interactian de manera conjunta para informarse
sobre los diferentes aspectos con relacion a la discapacidad, documentandose con
profesionales o utilizando las nuevas tecnologias de informacion (Internet) lo que les

proporciona un nuevo panorama sobre la discapacidad de su familiar.

La familia es la encargada de cubrir las necesidades psicoafectivas y de buscar un
medio ambiente adecuado en el que se ofrezcan oportunidades para el desarrollo de
las personas con alguna discapacidad dentro de la sociedad, pero esto rara vez
ocurre. Campadabal afirma que la adaptacion de una persona con discapacidad a su
familia y a su comunidad exige un esfuerzo de ambas partes por superar la situacion
desventajosa que, en ciertas areas, impide la integracion del individuo para llevar una
vida social normal (Campadabal 2001:109).la persona con algun tipo de discapacidad
tiene una limitacion funcional y una situacion de desventaja en el ambito social que
se da cuando debe desempefiar los distintos papeles que la sociedad espera de los
individuos" (Campadabal 2001:108).

Ahora bien, cuando la familia posee algin miembro con discapacidad, todos los
demas integrantes de la misma sufren, en mayor o menor grado, una afectacion.
"Estas familias, ademas de enfrentarse con las mismas presiones sociales y demandas
que las familias <normales>, se encuentran con unas demandas y necesidades

especificas de educar a un nifio con limitaciones" (Vega 2003: 155).

Las personas que forman parte de una familia en donde alguno de sus integrantes
padece alguna discapacidad, son méas vulnerables a situaciones de estrés, a cambios
continuos en los roles dentro y fuera de la familia y a una mayor exigencia de tiempo.
Las familias con hijos con necesidades especiales pueden experimentar, tanto efectos
positivos, por ejemplo, reforzamiento de los lazos entre la pareja, revalorizacion del
matrimonio, aumento de la autoestima, etc., como negativos, por ejemplo, crisis en la
pareja, ruptura de lazos matrimoniales, agresiones fisicas y psicologicas en el

matrimonio.
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La familia que tiene un hijo con alguna discapacidad afronta una crisis a partir
del momento de la sospecha, misma que se acentia con la confirmacion del
diagnostico. Aqui podemos diferenciar entre dos tipos de crisis familiares, las crisis
accidentales y las crisis del desarrollo. Estas ultimas son las involucradas en el
transito de una etapa de crecimiento a otra por algin miembro de la familia, por
ejemplo, la que se da en la adolescencia. Por otro lado, las crisis accidentales se
caracterizan porque tienen un caracter inesperado o imprevisto, por ejemplo, los
accidentes, las enfermedades, la muerte de un familiar, etc. La confirmacion del
diagnéstico de la discapacidad de un hijo se enmarcaria dentro de una crisis
accidental.

Proceso de adaptacion en la familia con hijos(as) con TEA.

Segun el Dr. José Sierra Rodriguez Neuropediatra del Hospital Juan Ramén
Jiménez de Espafia dice que la toma de consciencia en el caso del autismo, es
especialmente dificil, la reaccion de los padres ante el diagndstico de autismo de sus
hijos, se puede explicar como algo parecido a las etapas de elaboracion del duelo ante
la pérdida de un ser querido; (Bluth et al., 2013) ante este diagndstico los padres

reaccionan como la pérdida de un nifio normal, este proceso puede ser muy complejo.

Ademas, suele vivirse a diferentes velocidades en la pareja, lo que dificulta ain
mas el proceso. Algunas personas pueden saltarse alguna fase o convivir en varias
fases a la vez, en cambio, otras pueden tener un duelo extremadamente corto. A
veces, los padres se atascan en ciertas etapas, llegando a tener reacciones extremas.
Estas etapas que se comparan al proceso del duelo con el proceso de adaptacion de la
familia con nifios con TEA segun la psiquiatra Kibler-Ross son las siguientes. (Ver

figura 1).
a) Shock Emocional:

Al recibir el diagnostico de autismo de sus hijos, los padres entran en un estado

de confusion, obnubilacion, inmovilizacion, bloqueo y aturdimiento, como
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consecuencia de ello no comprende nada de las explicaciones del profesional que les
atiende.

b) Negacion:

Es frecuente que los padres nieguen la evidencia y no quieran aceptar la realidad,
buscando segundas opiniones y otros diagnosticos Es una reaccion légica de
autodefensa emocional; pero si este periodo se agrava y persiste la esperanza de que
su hijo tiene alguna solucién, la familia podria entrar en un periodo peligroso y

vulnerable.
c) Culpa:

La culpa es la busqueda del responsable, es un periodo delicado que no conduce a
ninguna parte y en ocasiones rompe los vinculos de confianza entre la familia y los

profesionales que atienden a su hijo.
d) Aceptacion:

Se caracteriza por la superacion de todas las etapas anteriores y por la aplicacion
de medidas racionales para tratar el autismo. Es un proceso diferente, en el que, si
bien puede persistir el dolor por la situacion, esta se comienza a comprender de forma
serena el autismo, asi mismo y a su propio hijo; planificando el futuro, trabajando en

sus carencias y potenciando sus capacidades.

El proceso de adaptacion de los padres a un hijo con autismo resulta ser muy
estresante los primeros afios, pero con el paso del tiempo la percepcion del estrés y el
estigma disminuyen y mejora la percepcion del bienestar. Los padres atribuyen esta
mejoria a un incremento en la habilidad para manejar y adaptarse al comportamiento
de hijo, y a una percepcion de niveles relativamente altos de satisfaccion de los

equipos de apoyo.

Cuando el proceso del duelo no se resuelve y las reacciones extremas persistes,
como la busqueda incesante de curas milagrosas, la tendencia de los padres de culpar

a todo el personal que atiende a su hijo, la depresion o las diferentes maneras o
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velocidades del proceso del duelo en la pareja conllevan a una alteracion en la

dinamica familiar, con la consiguiente ruptura o divorcio del matrimonio.

El padre o la madre requieren de orientacion, no solamente para el manejo de su
hijo, sino para sobrellevar el estado emocional y familiar, el cual se vera complicado
al existir en la familia un miembro con alguna discapacidad. Por esta razon, es
primordial la orientacién en diferentes campos a padres y madres. (Calderon R,
2007).

Figura N° 1. Proceso De Adaptacion Ante El Diagnéstico De Un Hijo Con

Trastorno Del Espectro Autista

Desarrollo del duglo = = = = = = Reacciones extremas

Sospecha de los padres

> Alivio transitorio
Diagndstico de Autismo /

Shock mental
Negacion @ ee==m=- « Pseudoesperanza
Culpabilidad = ======= - » Blsqueda de responsables
] 1}
Tristeza =~  «ce;em==- L » Depresion

ACEPTACION DINAMICA FAMLIAR

ALTERADA

Nota: Recuperado de: Estrés Y Afrontamiento En Familias De Hijos Con Trastorno De
Espectro Autista. Andrés, M. I. F., Cerezuela, G. P., & Pérez, P. B. (2014). International

JournalofDevelopmental and EducationalPsychology,
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Resefia Institucional: Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion Dr Regulo
Carpio Loépez.

El Centro Regional de Medicina Fisica y Rehabilitacion “Dr. Régulo Carpio
Lopez” del Hospital Central Antonio Maria Pineda, desde el afio 1976 presta sus
servicios para la atencion de adultos y nifios que presentan alguna discapacidad o
limitaciones funcionales de alta complejidad.

Su Mision:
Ayudar a cada paciente a ser médica, psicoldgica, social y vocacionalmente
independiente, ofreciendo una gama completa de servicios de calidad de

rehabilitacién integral dentro del area de influencia a las personas con discapacidad o

limitaciones funcionales.

Ademas de la formacion de recursos humanas en el area medica — asistencial,
proporcionando consultas, diagnostico y tratamientos a la par de los nuevos
conocimientos cientificos. Todo esto afianzando en una sélida vocacion de servicio y
una elevada mistica de trabajo, teniendo como NORTE que los pacientes exigen
médicos que le inspiren confianza, que los respeten, que los escuchen, se preocupen

por ellos y sean competentes.
Su Vision:
Ser una institucion modelo en el campo de la rehabilitacion integral; a través del

crecimiento constante en sentido vertical y horizontal, con alta tecnologia, excelencia

en la formacion de recursos humanos y con estructura de calidad.

Su mistica de servicio es buscar siempre la atencion a los pacientes por medio de
programas de tratamientos planificados e implementados por equipos de
profesionales de alta capacidad cientifica, técnica y ética, donde los pacientes reciban

los beneficios de un tratamiento interdisciplinario en el campo fisiatrico.
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Entre los servicios que ofrece se encuentran: consulta general por fisiatras,
rehabilitacion, clinicas (evaluaciones) de enfermedades neuromusculares, miastenia
gravis, espasticidad, espalda, amputados, pie diabético, mano, paralisis facial y
electromiografia. Asi mismo, da atencion médica Foniatria desde hace 11 afos, v,

desde el 2017 se dio inicio a la consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil

En la actualidad, este centro de salud cuenta con 10 médicos fisiatras. Cinco de
ellos estan dedicados a la atencion de los adultos y uno para los nifios. Un Foniatra y
un Psiquiatra infantil y juvenil. También, dispone de dos terapistas ocupacionales de

adultos y uno de nifios.
Modulo Instruccional

Es un material didactico que contiene todos los elementos que son necesarios
para el aprendizaje de conceptos y destrezas al ritmo de los estudiantes y sin el

elemento presencial continuo del instructor.

Segln Yukaversky (2003), un modulo instruccional es un material didactico que
contiene todos los elementos necesarios para el aprendizaje de conceptos y destrezas,
al ritmo del estudiante y sin el elemento presencial continuo del instructor. La
metodologia de planificacion pedagodgica que se desarrolla para preparar este material
didactico con el cual se crea el disefio instruccional se compone de las siguientes

fases:

Analisis: Se define el problema y se identifica sus posibles soluciones. Se fijan
esas metas instruccionales y se crea una lista de tareas que podrian utilizarse para

atender los conceptos y destrezas que se deban ensefiar.

Disefio: Se planifica una estrategia, se redactan objetivos, se disefia la secuencia

de la instruccion.

Desarrollo: Se elabora la instruccion y los medios que se utilizaran para impartir

el conocimiento.

Implantacion e Implementacion: Se divulga la instruccion en el salon de clases,

en el laboratorio o en laboratorios donde se utilicen sistema de educacion en lineas
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para transferir el conocimiento al estudiantado, que interactuara con la informacion

presentada.

Se evalla la efectividad y eficacia de la instruccion mediante evaluaciones
formativas y sumativas. La primera evaluacion se lleva a cabo mientras se desarrollan
las fases de los procesos, a fin de mejorar la instruccion antes de llegar a la etapa
final. La segunda se realiza cuando se ha implantado la version final de la instruccion.
Los hallazgos se utilizan para medir el logro de los objetivos y perfeccionar el
proyecto educativo. A su vez, las evaluaciones estudiantiles del mddulo enriqueceran

los objetivos operacionales que se proponen alcanzar.

En suma, un modulo instruccional se compone de objetivos generales y
especificos, teoria, analisis de la materia, ejemplos, ejercicios, evaluacion formativa y
sumativa, y referencias. Cada parte del mddulo se presenta por escrito en lenguaje
claro, conciso y preciso. Cualquier palabra que pueda crear dificultad debe ser
definida y explicada claramente al estudiante. Los modulos se pueden presentaren un

folleto o electronicamente.

Para el desarrollo del programa se atenderan todas estas caracteristicas, buscando
disefiar basado en teorias afines al TEA, para cubrir las necesidades que pudieran

presentarse en algun padre con un nifio 0 adolescente con la condicién de autismo.

Bases legales

A continuacion, se citaran aquellos articulos con bases legales en nuestro
contexto territorial en orden de prioridad legal que dan soporte y se relacionan con lo

expuesto en los objetivos planteados.

En la constitucion venezolana, el articulo 81 de la Constitucion de la Republica

Bolivariana de Venezuela (1999, p. 13) establece que “toda persona con discapacidad
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0 necesidades especiales tiene derecho al ejercicio pleno y autbnomo de sus

capacidades y a su integracion familiar y comunitaria (...)”.

De este articulo se destaca el derecho que poseen las personas con discapacidad
de estar integradas tanto en el ambito familiar como en el comunitario, asi como
también de ejercer plenamente sus capacidades. Partiendo del ideal de que el seno
familiar es el primer lugar donde debe garantizarse la adecuada integracion de la
persona con discapacidad, para que posteriormente se genere la apertura para su
integracion en el seno de la comunidad; ademas, la familia es el principal recurso para
responder a las necesidades de todos sus miembros, por lo que necesita recibir la
atencion especializada que le permita constituirse como un referente para el proceso
de integracion, y para que pueda responder de manera eficaz y efectiva a las
necesidades y demandas de la persona con discapacidad, dandole la oportunidad de

desarrollar plenamente sus capacidades.

En el articulo 8 de la Ley para las Personas con Discapacidad (2007) se menciona

aspectos relacionados con la atencion integral de estas personas:

La atencion integral a las personas con discapacidad se refiere a las politicas
publicas, elaboradas con participacion amplia y plural de la comunidad, para la
accion conjunta y coordinada de todos los 6rganos y entes de la Administracion
Publica Nacional, Estadal y Municipal competentes en la materia, y las personas
naturales y juridicas de derecho privado cuyo objeto sea la atencion de las personas
con discapacidad, de las comunidades organizadas, de la familia, personas naturales y
juridicas, para la prevencion de la discapacidad y la atencion, la integracion y la
inclusion de las personas con discapacidad, garantizandoles una mejor calidad de
vida, mediante el pleno ejercicio de sus derechos, equiparacién de oportunidades,
respeto a su dignidad, y la satisfaccién de sus necesidades en los aspectos sociales,
economicos, culturales y politicos, con la finalidad de incorporar a las personas con
discapacidad a la dinamica del desarrollo de la poblacién urbana, rural e indigena, sin
discriminacion alguna de la Nacién. La atencion integral sera brindada a todos los

estratos (p. 3).
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En el articulo antes sefialado, se resalta la responsabilidad y el deber de los entes
gubernamentales y privados, encargados de prestar la atencion especializada en el
tema de discapacidad, tanto la persona que posee la condicion como a su entorno
familiar, quienes poseen necesidades especificas de apoyo ya sean de orientacion, de
formacion, entre otros. Como cualquier otra persona, quien tiene una discapacidad,
necesita de un entorno calificado y calido afectivamente, donde sus cualidades
(recursos y debilidades) sean tomadas en consideracion para ser potenciadas en todos

sus Ordenes

Asi mismo, se reviso la LOPNA considerando oportuno para el presente trabajo

el siguiente articulo:

Articulo 29 Derecho de los nifios y adolescentes con necesidades
especiales. Todos los nifios y adolescentes con necesidades especiales
tienen todos derechos y garantias consagradas y reconocidos por esta ley,
ademas de los inherentes a su condicién especifico El Estado, la familia y
la sociedad deben asegurarles el pleno desarrollo de su personalidad
hasta el maximo de sus potenciales, asi como el goce de una vida plena y
digna. El Estado, con la activa participacion de la sociedad, debe
asegurarle: a) Programas de asistencia integral, rehabilitacion
eintegracion; b) Programas de Atencidn, orientacion y asistencia
dirigidos a su familia; c) Campafia permanentes de difusion, orientacion
y promocién social dirigidas a la comunidad sobre su condicion
especifica, para su atencion y relaciones con ellos. Pag.77.

Aqui una vez més se hace referencia al a importancia de la familia involucrada en
el desarrollo del nifio o adolescente. Donde como derecho se hace mencién de
programa de atencion, orientacion y asistencia dirigido a la familia, que en parte tiene
relacién con lo planteado, donde se busca dar un acompafiamiento a los padres de

nifos con la condicion de TEA.
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CAPITULO 111

MARCO METODOLOGICO

Es el problema de acciones destinadas a describir y analizar el fondo del
problema planteado, a través de procedimientos especificos que incluyeron las
técnicas de observacion y recoleccion de datos, determinando el ““ como” se realizara
el estudio, esta tarea consiste en hacer operativa los conceptos y elementos del
problema que se estudia, al respecto Carlos Sabino dice: “ En cuanto a los elementos
que es necesario operacionalizar pueden dividirse en dos grandes campos que
requieren un tratamiento diferenciado por su propia naturaleza el universo y las
variables” (p.118).

Asi mismo Arias (2006) explica el marco metodoldgico como el “Conjunto de
pasos, técnicas y procedimientos que se emplean para formular y resolver problemas”
(p.16). Este método se basa en la formulacion de hipétesis las cuales pueden ser

confirmadas o descartadas por medios de investigaciones relacionadas al problema.

Disefio de Investigacion

En cuanto al disefio de la Investigacion es de campo, ya que se recogen los datos
directamente de la realidad donde ocurren, sin controlar las variables. (Arias, 1977).
Aqui los datos son recabados directamente en el del Centro de Medicina Fisica y

Rehabilitacion. Dr. Regulo Carpio Lépez. Barquisimeto. Edo Lara.

Tipo de Investigacion

De acuerdo a lo antes planteado, la metodologia de esta investigacion se basa en
un proyecto no experimental. La investigacion no experimental es aquella que se

realiza sin manipular deliberadamente variables. Es decir, es investigacion donde no
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hacemos variar intencionalmente las variables independientes. Lo que hacemos en
la investigacion no experimental es observar fenémenos tal y como se dan en su

contexto natural, para después analizarlos. (Hernandez y otros, 2001)

Nivel de la Investigacion

El nivel de investigacion segln lo expuesto por Arias (1997) “se refiere al grado

de profundidad con que se aborda un objeto o fendmeno”

La presente investigacion esta basada en un nivel descriptivo ya que incluye
registro, descripcion, andlisis e interpretacion de la realidad y la composicion o
procesos de los fendmenos, que como la expone el mismo autor “hace énfasis sobre
conclusiones dominantes o sobre como una persona, grupo 0 cosa se conduce 0

funciona en el presente
Poblacion y muestra

La poblacion en una investigacion es el conjunto de unidades de las que se desea
obtener informacion y sobre las que se van a generar conclusiones. Hurtado (2000, p.
153) define que “una poblacion finita es aquella que todos sus integrantes son

conocidos y pueden ser identificados y listados por el investigador en su totalidad”.

En esta investigacién, la muestra y la poblacion son las mismas. Debido a que la
consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil del Centro de Medicina Fisica y
Rehabilitacion, atiende a la poblacion con la condicion de autismo, conformado por
todos los nifios y adolescentes que van desde los 4 afios a 13 afios de edad de ambos
sexos, que asistieron en el periodo del mes de septiembre a noviembre afio 2019, se
tiene que la poblacion y muestra para este estudio esta conformado por dos padres y

dieciocho madres.

Asi mismo, el grupo de nifios y adolescentes hijos de esta poblacién estuvo
conformado, por dieciochos nifios y dos adolescentes que asistieron a la consulta,

una nifia se encuentra en el nivel 2, y otra nivel 3, el resto de nivel 1 de TEA.
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Técnicas e instrumentos de recoleccién de informacién

Como técnica e instrumento para la recoleccion de datos se utilizd un
cuestionario, el cual fue validado previamente con expertos con estudio de cuarto
nivel y experiencia en TEA. ElI mismo se dirigi6 a los padres de los nifios y
adolescentes que asistieron a la consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil del Centro
de Medicina Fisica y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio Lopez con TEA, el cual inicid

con la Identificacién (iniciales) del nifio (a) o adolescente y fecha.

Seguidamente continuo con la primera parte de cuatro (4) preguntas tipo escala
Likert, que segiin Sampieri y Cols (2000), es un tipo de instrumento de medicion que
se utiliza para medir actitudes y consiste en un conjunto de items representados
numéricamente del 1 al 5, y que a su vez estan vinculados con conceptos abstractos.
Para el caso especifico de esta investigacion los padres hicieron una seleccion simple
entre cincos (5) criterios: 1) NADA, 2) MUY POCO, 3) MEDIANAMENTE, 4)
SUFICIENTE. En relacion al nivel de informacion recibida el dia del diagnostico del
Trastorno del Espectro Autista de sus hijos. Evaluando los indicadores: clinica,
tratamiento, correspondientes a la variable Nivel de informacion, cuya Dimension es

el Conocimiento.

Una segunda parte conformado por diez (10) preguntas tipo escala Likert, con
cincos (5) criterios:1) Muy de acuerdo, 2) De acuerdo, 3) Ni en desacuerdo Ni en
acuerdo, 4) En desacuerdo y 5) Muy en desacuerdo. En relacién al estado emocional
de los padres. Evaluando la dimension: Emocional con los indicadores: Shock
Emocional (1) pregunta, correspondiente al item 4), negacién: (dos (2) pregunta,
correspondientes a los items 5,6), culpa (una (1) pregunta, correspondiente al items
7), la aceptacion (tres (3) preguntas para los items 7,8,9), tristeza ( una (1) pregunta,
para el items 11), depresion (una (1) pregunta, correspondiente al items 12) y miedo
(con una (1) pregunta, para el items 13).

En este mismo orden, sigue la tercera parte, que cubrid la necesidad de la

dimensién acompafiamiento, conformada por dos preguntas, con respuestas
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dicotomicas, un valor de un punto (1) para el “SI” y cero (0) punto para el “NO”,
correspondiente al indicador programa evaluado con dos preguntas (14 y15), y, una
ultima pregunta abierta donde se preguntd las expectativas que tendrian los padres o
cuidadores al programa de acompafiamiento, orientacion psicoeducativa, apoyo

afectivo e intervencion familiar.( Ver Anexo A)

Asi mismo, para la validacion se utilizo otro cuestionario que consta de dos parte
una primera parte de 11 preguntas tipo escala Likert, con cincos (5) criterios:1) Muy
de acuerdo, 2) De acuerdo, 3) Ni en desacuerdo ni en acuerdo, 4) En desacuerdo y 5)
Muy en desacuerdo y una segunda parte con dos peguntas abiertas en relacion al
programa. (Ver Anexo B)

Técnica y procesamiento de Analisis de Datos

Las técnicas y procesamiento que se utilizd para esta investigacion fueron: 1)
Anédlisis Estadisticos: obteniendo de los diferentes items evaluados, se utiliz6 un
programa Excel con los datos procesados de forma absoluta y de porcentajes, donde
las 15 preguntas que conformaron las variables. 2) Interpretacion de los resultados:
La misma se realiz6 en forma descriptiva resaltando los porcentajes de mayor
relevancia en cada uno de los items, asi como, también la importancia de los mismos

para efecto de la investigacion.
Tipo de Analisis de Datos

El tipo de andlisis fue el inductivo, que segun Sampieri y cols (2006, p, 107) “Es
aquel que se aplica en los principios descubiertos a casos particulares, a partir de un
enlace de juicios”, es decir que este método se utiliza cuando se procesan y analizan
datos obtenidos del cuestionario que se aplicado y en el anélisis e interpretacién de la
informacion obtenida. En este sentido, se analizaron cada uno de los item del
cuestionario. Los cuales arrojaron datos absolutos que luego fueron llevados a

porcentajes, reflejando asi un resultado general importante para la investigacion.
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Sistemas de las variables

A continuacién, en relacién a las variables se pueden definir como elementos

o factores que pueden ser clasificados en una o mas categorias segun Palella y

Martins (2012), plantean ademas que las mismas pueden ser cuantificables segun sus

caracteristicas.

En cuanto a la Operacionalizacion de las variables se refiere a los procesos que le

permiten al investigador identificar los aspectos observables de un evento y que

permiten determinar la presencia e intensidad de éste. Estos los indicadores, son los

aspectos mas especificos de la Operacionalizacidn. Este proceso se presenta mediante

una tabla de operacionalizacion, cuya finalidad es permitir la construccion del

instrumento de recoleccion de datos

Operacionalizacion de las Variables

N° Objetivos Variable Dimensiones indicadores item
Especificos

Determinar la » Clinica 1
necesidad de un v Informacion- :
programa de » Tratamiento 2,3
acompariamiento Fase
que los padres de | Necesidad de Psicoeducati
nifios y | un  programa
adolescentes, que | de va
asisten a la | acompafiamien
consulta de | to gue los > Shock 4
Psiquiatria padres de Emocional
Infantil del | nifios y
Centro de | adolescentes, > Negacion 56
Medicina Fisica y | que asisten a la v" Emocional-
Rehabilitacion. consulta de
Dr. Regulo | Psiquiatria Fase > Culpa !
Carpio Lopez | Infantil Psicoeducati
manejan, sobre la > Aceptaci(')n 8,9.1
condicion del va 0
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Trastorno del
Espectro Autista,
desde el mes de

septiembre y
noviembre del
afio 2019.

» Tristeza 11
» Depresion 12
» Miedo 13
14,15
v' Acompafiami » Programa

ento.- Fase
Emocional-

Terapéutica

Cronograma de actividades

.Segun Bernal (2010), define al cronograma como un documento de anteproyecto

de investigacion, el cronograma consiste en describir y programar las actividades

requeridas para desarrollar la investigacion que se va a realizar segin la secuencia y

su respectiva demanda de tiempo.

Objetivo:

Actividad

Determinar  la
necesidad de un
programa de
acompafiamiento
para los padres
de nifios vy
adolescentes,

que asisten a la

consulta de

Realizacion

del proyecto

Entrega

del Proyecto

Abril

2019

Mar- May | Agosto

2019

Sept a
Nov

2019

Revision
aprobacion

del proyecto

y
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Psiquiatria
Infantil del

Aplicacion del

cuestionario
Centro de

Medicina Fisica
y Rehabilitacién.
Dr. Regulo .

g Procesamiento
Carpio  Lopez

manejan, sobre Y analisis de

la condicién del | !0 datos
Trastorno  del
Espectro Autista,
desde

septiembre hasta
noviembre  del

afio 2019

ACTIVIDAD: Diciembre 2019
Obijetivo

Disefiar la fase
Psicoeducativa del Programa
de acompafiamiento a padres | Elaboracion de los mddulos del
con nifios y adolescentes programa

Trastorno de Espectro
Autista, que asisten a la
consulta de Psiquiatria
Infantil del Centro de
Medicina Fisica 'y
Rehabilitacién. Dr. Regulo
Carpio Lépez.

Objetivo Actividad Enero 2020
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Ejecutar y evaluar la
aplicacion de esta fase en la
poblacion  atendida en el

programa.

Presentacion del programa

Aplicacion del cuestionario de
Validacion

Realizacion del informe final.

Entrega del informe final
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CAPITULO IV.

PRESENTACION Y ANALISIS DE DATOS

El procedimiento de datos incluye las funciones de edicion y codificacion. La
edicion comprende la revision de los formatos de datos en cuanto a la legibilidad,
consistencia y totalidad de los datos. La codificacion implica el establecimiento de

categorias para las respuestas o grupos de respuestas (Kinnear y Taylor, 1993).

Una vez que se realizo la recopilacion y registro de datos, estos se sometieron a
un proceso de analisis 0 examen critico que permitié precisar las causas que llevaron
a tomar la decisién de emprender el estudio y ponderar las posibles alternativas de

accion para su efectiva atencion.

El propdsito del analisis es establecer los fundamentos para desarrollar opciones
de solucién al factor que se estudia, con el fin de introducir las medidas de

mejoramiento en las mejores condiciones posibles (Franklin, 1998).

A continuacién, se presentaran los resultados de la presente investigacion con

cada uno de los objetivos especifico propuestos.

Obj Espec. 1. Determinar las necesidades de informacion y de apoyo emocional
que poseen los padres de nifios y adolescentes, que asisten a la consulta de
Psiquiatria Infantil del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion. Dr. Regulo

Carpio Lopez manejan, sobre la condicion del Trastorno del Espectro Autista.
1.- Informacién sobre la condicion del Trastorno del Espectro Autista

Se les pasé durante la consulta un cuestionario donde evalud el nivel de
Informacion recibida el dia del diagnéstico de su hijo con Trastorno del Espectro
Autista desde los indicadores; clinica, tratamiento médico oportuno, y tratamiento

psicoterapeutico
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Tabla N°1

¢ Te hablaron sobre el Trastorno del Espectro Autista el dia que te dieron el

diagnostico de tu hijo?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Nada 0 0
Muy Poco 8 40
Medianamente 10 50
Suficiente 2 10
Mucho 0 0
Total 20 100

Fuente: Ysea M 2020

Con un 50% (diez padres o cuidadores) considero que la informacion recibida al
darle el diagndéstico del Trastorno del Espectro Autista por el profesional con mayor
frecuencia fue MEDIANAMENTE, seguida por MUY POCO con 40% (ocho padres
0 cuidadores) y un 10% (dos padres o cuidadores), SUFICIENTE.

Tabla N°2
¢ Te informaron sobre las diferentes alternativas de tratamiento psicoterapeutico

existentes para el Trastorno del Espectro Autista?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Nada 2 10

Muy Poco 4 20

Medianamente 2 10

Suficiente 8 40

Mucho 4 20
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Total 20 100

Fuente: Ysea, M. 2020

En relacién a la informacion psicoterapeutico recibida por parte del especialista
con  mayor frecuencia con un 40% (ocho padres o cuidadores), la considero
SUFICIENTE, con un 20% (cuatros padres o cuidadores) se reportaron dos
alternativas con el mismo porcentaje como fue MUY POCO y MUCHO cada una
20%. (cuatro padres o cuidadores por cada una). En este mismo orden, tanto la
alternativa NADA y MEDIANAMENTE cada una con un 10% (dos padres o

cuidadores).

Tabla N°3
¢Has recibido informacion del tratamiento médico oportuno para la condicion

del Trastorno del Espectro Autista?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Nada 0 0
Muy Poco 14 70
Medianamente 4 20
Suficiente 0 0
Mucho 2 10
Total 20 100

Fuente: Ysea, M. 2020

Con un 70% (catorce padres o cuidadores), considero que el nivel de
documentacion por parte del especialista en relacion al tratamiento médico para el
Trastorno del Espectro Autista fue MUY POCO, seguida con un 20% (cuatros padres
0 cuidadores) MEDIANAMENTE vy por altimo con un 10% (dos padres o
cuidadores) MUCHO.

2.- Estado emocional de los padres o cuidadores de nifios 0 adolescentes en
relacion al diagndstico del Trastorno del Espectro Autista
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Tabla N°4
Al recibir el diagnostico del Trastorno del Espectro Autista de tu hijo sentiste,
un estado confusion, obnubilacidn, inmovilizacién, bloqueo y aturdimiento, se te

dificulto comprender lo que te explicaban en el momento.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 6 30

De Acuerdo 8 40

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 6 30
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

En relacion al Shock emocional de los padres o cuidadores al recibir el
diagndstico de TEA con un 40% (ocho padres o cuidadores) estuvo DE ACUERDO,
seguida con un 30% (seis padres o cuidadores), para cada una de dos alternativas
como son MUY DE ACUERDOy EN DESACUERDO.

TablaN°5
Al recibir el diagnostico de la condicion del Trastorno del Espectro Autista en tu
hijo, no aceptaste lo explicado, y buscaste otras opiniones médicas.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 4 20

De Acuerdo 10 50
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Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 6 30
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con 50% (Diez padres o cuidador) estan DE ACUERDO en este momento con el
diagnostico de la condicién de autismo de su hijo, seguido con un 30% (seis padres o
cuidador) EN DESACUERDO con el diagnostico actual de su hijo con TEA,
buscando una segunda opinion por y altimo un 20% (cuatro padres o cuidadores)
MUY DE ACUERDO con el diagnéstico de Trastorno de la Condicion de Autismo.

TablaN°6

En este momento, aun piensas que el diagndéstico de tu hijo podria estar errado.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores
Muy de Acuerdo 4 20
De Acuerdo 2 10
Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0
En Desacuerdo 12 60
Muy en Desacuerdo 2 10
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

EN DESACUERDO un 60% (doce padres o cuidadores) en considerar errado el
diagnostico del Trastorno de Espectro Autista de sus hijos, seguido con un 20%
(cuatros padres o cuidadores) MUY DE ACUERDO al diagnostico errado
actualmente de su hijo con la condicidn de autismo y seguido con un 10% (dos padres

0 cuidadores) en DE ACUERDO al diagnéstico errado y otro 10% (dos padres o
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cuidadores) MUY EN DESACUERDO al diagnostico errado de su hijo con TEA

actualmente.

Tabla N°7
En algin momento después de recibir el diagnostico sentiste que no podias
comprender lo que estaba sucediendo, y que ta u otra persona eran culpables de

lo que le pasaba.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 8 40

De Acuerdo 6 30

Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 2 10

En Desacuerdo 4 20
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

El 40% (ocho padres o cuidadores) estan MUY DE ACUERDO en haber
presentado en algin momento un sentimiento de culpa ante el diagnostico de su hijo,
seguido con un 30% (seis padres o cuidadores) estar DE ACUERDO en haber
presentado un sentimiento de culpa, un 20% (cuatros padres o cuidadores) expresaron
estar EN DESACUERDO a haber presentado culpa y por ultimo 10% (dos padres o
cuidadores) NI EN DESACUERDO NI ACUERDO

Tabla N°8
Durante el proceso posterior a recibir el diagnostico tomaste una posicion de

sobreproteccion del hijo (basada en resignacion y la piedad).

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores
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Muy de Acuerdo 12 60
De Acuerdo 2 10
Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0
En Desacuerdo 4 20
Muy en Desacuerdo 2 10
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

EL 60% (doce padres o cuidadores) respondieron MUY DE ACUERDO en
mantener una reaccion de aceptacion en sus hijos con TEA con sobreproteccion,
seguida con un 20% (cuatros padres o cuidadores) EN DESACUERDO en haber
adoptado una reaccién de aceptacion con sobreproteccion y con 10% (dos padres o
cuidadores), DE ACUERDO vy el otro 10% (dos padres o cuidadores) MUY EN
DESACUERDO en haber mantenido una reaccion de aceptacion en su hijo con TEA

con sobreproteccion.

Tabla N°9

Alguna vez has sentido que aun no puedes entender realmente la condicion de tu

hijo, entorpeciendo el desarrollo positivo de su evolucion

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 6 30

De Acuerdo 6 30

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 8 40
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.
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Con un 40% (ocho padres o cuidador) estar EN DESACUERDO en sostener una
reaccion de aceptacion que entorpezca el desarrollo positivo de su evolucidn, seguido
con un 20% (cuatro padres o cuidadores) MUY DE ACUERDO en aun no puede
entender el diagnostico de TEA en su hijo entorpeciendo el desarrollo positivo de su
evolucion y otro 20% (cuatro padres o cuidadores) DE ACUERDO en entorpecer el

desarrollo positivo de su evolucion.

Tabla N°10
Sientes que, en este momento, después de un tiempo de haber recibido el
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista en tu hijo, tu estado emocional es

de aceptacion de ese diagnostico.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 6 30

De Acuerdo 12 60

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 2 10

En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

Para un 60% (doce padres o cuidadores), consideran estar DE ACUERDO con un
sentimiento de aceptacion con el diagnostico de su hijo en estos momentos, seguido
con un 30% (seis padres o cuidadores) MUY DE ACUERDO en aceptar el
diagnostico y un 10% (dos padres o cuidadores) NI EN DESACUERDO NI
ACUERDO con la aceptacion del diagnostico
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Tabla N°11

La tristeza fue una emocion que te acompafio de manera importante en tu vida

al recibir el diagnostico del Trastorno del Espectro Autista de tu hijo.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 8 40

De Acuerdo 12 60

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

Con 60% (doce padres o cuidadores), respondieron estar DE ACUERDO que la
tristeza es una emocién que los acompafios de manera importante después de recibir
el diagnostico de TEA, seguida con 40% (ocho padres o cuidadores) estin MUY DE
ACUERDO que la tristeza estuvo muy presente posterior al recibir el diagnostico
de TEA de sus hijos.

Tabla N°12
En algin momento consideraste que no podias evitar sentir tristeza que alteré tu

apetito, suefio. Un decaimiento animico y pérdida de interés en todo.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 4 20

De Acuerdo 14 70

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0
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En Desacuerdo 0 0

Muy en Desacuerdo 2 10

Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con 70% (catorce padres o cuidadores), expresaron DE ACUERDO haber tenido
clinica compatible con la depresion seguida con 20% (cuatros padres o cuidadores).
MUY DE ACUERDO haber presentado sintomatologia caracteristicos de depresion y
con un 10% (dos padres o cuidadores), MUY EN DESACUERDO en haber tenido

clinica caracteristica de depresion.

Tabla N°13

Sientes miedo por el diagnostico del Trastorno del Espectro Autista de tu hijo.

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 6 30

De Acuerdo 8 40

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 4 20
Muy en Desacuerdo 2 10
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

Estar DE ACUERDO con 40% (Ocho padres o cuidadores), haber sentido miedo
al diagnoéstico de TEA de sus hijos, seguido 30% (seis padres o cuidadores) con
MUY DE ACUERDO a sentir miedo. EN DESACUERDO un 20% (cuatros padres o
cuidadores) a sentir miedo al diagnéstico de TEA de su hijo y un 10% (dos padres o
cuidadores) en MUY EN DESACUERDO.
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Necesidad de un programa de acompafamiento para padres o cuidadores, de
nifos o adolescentes con Trastorno del Espectro Autista

Tabla N°14
¢ Crees que seria de ayuda para mejorar el desempefio en el desarrollo del nifio o
adolescente con Trastorno del Espectro Autista un programa de

acompafiamiento a los padres, por parte de un profesional?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

SI 20 100

NO 0 100

Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

Con un 100% (20 padres o cuidadores), consideran que seria de ayuda para
mejorar el desempefio del nifio o adolescente con TEA un programa de

acompariamiento para los padres.

Tabla N° 15
¢Participarias como padre de un nifio o adolescente con Trastorno del

Espectro Autista, en un programa de acompafiamiento para orientar e informar

del tema?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

| 20 100

NO 0 100

Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.
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Con un 100% (20 padres o cuidadores), refieren que participarian en un programa
de acompafamiento para padres con nifios o adolescentes con Trastorno del Espectro
Autista.

Tabla N°16
¢Qué expectativas tienes del Programa de Acompafiamiento para padres con

hijos con Trastorno del Espectro Autista?

Padre/Madre 0 Expectativas

cuidador

Madre Ayuda para comprender el comportamiento de mi hijo.

Madre Ayuda para superar las limitaciones de mi hijo para lograr méas autonomia y

realizar actividades cotidianas con normalidad

Madre Aclarar dudas, porque hay mucha ignorancia e incomprension sobre el
autismo.
Padre Lograr aceptar el diagnéstico real de mi hijo, lograr con ayuda profesional

todos los logros, metas para mejorar a mi hijo.
Madre Ayuda para el control de las conductas de mi hijo, ayuda para que socialice.
Padre Ayuda para aprender a trabajar las conductas de mi hijo, para poder incluirlo
en una escuela regular.
Madre Que me ayuden a controlar a mi hijo porgue no se adapta y hace berrinche

Madre A conocer mas que tiene mi hijo y como ayudarlo en su comportamiento

Acompafiamiento profesional para ayudar a mi hijo para mejorar en la escuela

Madre su comportamiento
Madre ( Acompafiamiento y a conocer cémo ayudar a mis hijos
Madre Ayuda para mejorar la conducta de mi nifio y ayuda para que el papa acepte y

comprenda la condicién del nifio.

Madre Ayuda para comprender el comportamiento de mi hijo y ayudarlo-

Madre Orientacion para poder trabajar la conducta de mi hijo

Madre Aprender a trabajar con el comportamiento de mi hijo

Madre Informacion sobre el autismo y aprender a como trabajar con el

comportamiento

Madre Ayuda para mejorar su comportamiento y aprendizaje en la escuela
Madre Me ayuden a c6mo tratar a mi hijo cuando hace berrinche en la calle y en la
escuela
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Madre Ayuda para que mi nifio permanezca sentado en el salon de clase y no se salga.

Madre Ayuda para que mi nifio aprenda a comportarse, y pueda ir a la escuela

Madre Ayuda para trabajar con el comportamiento de mi hijo y ayudarlo a poder
comunicarse habla poco.

Fuente. Ysea M.2020.

El presente cuadro refleja las expectativas de 20 padres, el 50% (Diez padres)
esperan ayuda para el comportamiento de sus hijos, un 20% (cuatros padres)
informacion sobre el autismo, otro 15% (tres padres) ayuda con sus hijo para mejorar
su proceso de escolaridad, seguido con un 10% (dos padres) ayuda para la aceptacion
del diagnostico de TEA de su hijo y por altimo un 5% (un padre) ayuda con la

socializacion de su hijo
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CAPITULOV.

PROPUESTA

FASE PSICOEDUCATIVA DE UN PROGRAMA DE
ACOMPANAMIENTO A LOS PADRES DE LOS NINOS Y/O
ADOLESCENTES, CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA, QUE
ASISTEN A LA CONSULTA DE PSIQUIATRIA INFANTIL DEL CENTRO
DE MEDICINA FISICA Y REHABILITACION. DR. REGULO CARPIO
LOPEZ, BARQUISIMETO, EDO LARA.

Introduccion

Cuando un grupo de padres o cuidadores de nifios dentro de la condicion de
autismo, le toca enfrentar el diagndstico, se inicia un camino dificil, el reto de
entender las caracteristicas que conforman el Trastorno del Espectro Autista y
unificarlas en torno al nifio para poder manejarlo y educarlo de forma balanceada,
teniendo que lidiar con su proceso emocional como individuo, un proceso de duelo
por la pérdida del hijo sofiado.

En la consulta de Psiquiatria Infantil del Centro Médico de Medicina Fisica y
Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio LOpez se busca dar una atencion mas integral
donde solo no sea ver la evolucion del nifio, sino se busca incluir dentro del
tratamiento la atencion de los padres abordando su dolor, su carga emocional, se
busca darle un camino para drenar, esto influye de manera indirecta en balancear la
interaccion emocional del nuacleo familiar. Este programa busca ofrecer,
acompafiamiento a todo lo que envuelve esta situacidon tanto conocimientos de los
diferentes tratamientos que pueden ayudar al nifio con TEA, como las conductas
desde el punto de vista sensorial y conductual dando asi un enfoque psicoeducativo,
y el otro enfoque es el psicoterapéutico brindando un apoyo a los padres en esa carga

emocional como individuos.
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Contexto

Se realizo en el Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion Dr. Regulo Carpio
Lopez, ubicado en la ciudad de Barquisimeto (estado Lara), a los padres que asisten a
la consulta de Psiquiatria Infantil, en modalidad presencial, con una duracién de 16

horas.

Objetivos

Implementar la fase Psicoeducativa de un Programa de acompafiamiento
dirigido a padres de nifios y adolescentes con la condicion de autismo, que asisten a
la consulta de psiquiatria infantil del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion.
Dr. Regulo Carpio Lépez.

Obijetivos Especificos

1.- Proporcionar informacion relacionada al TEA, clasificacion e importancia de las
rutinas en la conducta del nifio.

2.- Presentar a los padres estrategias visuales para mejorar su aprendizaje y conducta
de los nifios 0 adolescentes con Trastorno del Espectro Autista.

3.- Propiciar en los padres o cuidadores cierre del ciclo del hijo sofiado.

Justificacion
Los padres son el pilar fundamental en la evolucién y progreso de lo que significa
el dia a dia del Trastorno del Espectro Autista en una familia, por lo que se le debe
abrir un espacio para ellos dentro de las pautas de abordaje en el tratamiento de un
nifilo con autismo, no solo ensefiarles ;Qué es el Trastorno del Espectro Autista?,
tratamientos etc. Se busca como inicio informar, educar. Pero sobre todo comenzar
por ahora con cerrar un ciclo, como aquel nifio sofiado, escucharlos ser puente para

dar paso a drenar tanta carga emocional, que muchas veces no ayuda porque se
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predispone al estrés, ansiedad, depresion y se requieren padres con bienestar

psicoldgico.

Desarrollo de la propuesta

La ejecucion contempld el modelo propuesto por Yaber,Valerino (2003):
1. Fase de planificacion (Propuesta del Proyecto).
2. Fase de Ejecucion (Planificacion y Disefio).
3. Fase de Implantacion del Producto (A cargo de la consulta de Psiquiatria
Infantil y Juvenil).
4. Fase de Evaluacion del Producto (A cargo de la consulta de Psiquiatria

Infantil y Juvenil)

Fase de Planificacion.

1. Propuesta de Proyecto

Sobre la base de los antecedentes se propone ‘“Desarrollar la fase
Psicoeducativa de un programa de acompafiamiento dirigido a padres de nifios y
adolescentes con la condicion de autismo, que asisten a la consulta de psiquiatria
infantil del Centro de Medicina Fisica y Rehabilitacion. Dr. Regulo Carpio Lopez”.
Con el proposito de brindar una atencion mas integral donde solo no sea ver la
evolucion del nifio, sino se busca incluir dentro del tratamiento la atencion de los
padres abordando sus necesidades de informacién y de apoyo emocional, producto
de la situacion del diagnostico de un hijo con discapacidad, como es la condicion
del autismo.

Asi mismo, también dentro de la institucion ofrece otras areas de intervencion
como son la terapia ocupacional, foniatria, terapia de lenguaje, psicopedagogia, que

aunque no son de atencion para los padres, las psicoterapias son una de las tanta
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preocupaciones de los padres de un nifio o adolescente con TEA y esta institucion
publica le ofrece este aporte satisfaciendo asi la necesidad de estos, y, encontrar
un acompafiamiento, ellos como padres y brindarles las herramientas de
aprendizaje , socializacion, comunicacion y control de las conductas desarrollando
en ellos conocimientos y habilidades practicas que le permitan mejor abordaje de
sus hijos.

Los pasos seguidos se enmarcan dentro del concepto de Andragogia o
aprendizaje en adultos que consiste en aprender por comprension. La metodologia de
formacion es abierta aplicando, técnica del disefio instruccional, buscando que los
padres participen activamente en el desarrollo de cada una de las actividades
programadas; organizando asi acciones pedagdgica, ludicas y reflexivas, por medio
de talleres, charlas, conversatorios, dindamicas de grupos, entre otras estrategias y
métodos instruccionales, que permitan la integraciones familiares para lograr una
mejor relacion y comunicacion de todos los miembros de la comunidad de la
institucion médica. Asi mismo, en un futuro se abordaran a nivel Psicoeducativo
otros topicos de importancia en le TEA (tratamiento biomédico, técnicas de
modificacion de conductas etc)., como parte de este Programa de acompafiamiento.

Tabla N°17
Estructura del contenido del Taller
Unidad Tema a Desarrollar
I Programacion del Programa y objetivos del programa
Introduccion
I Concepto y caracterizacion del Trastorno del Espectro Autista.
Trastorno del Espectro  Clasificacion segun DSM IV y DSM V
Autista Tratamientos y principales terapias (hacia donde esta dirigido)
Estrategias visuales para ayudar a mejorar la conducta
La importancia de las rutinas
en la conducta del nifio / adolescente y su alianza en la Familia

/ Escuela
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Importancia de  los Importancia de los recursos visuales en el Trastorno del
Recursos Visuales para el Espectro Autista
Aprendizaje, Formas y Uso del recursos visuales en el TEA para el
Socializacion y Conducta aprendizaje, conducta, comunicacion y Socializacion
del nifio y adolescente
Il El hijo sofiado
Duelo en TEA

Cerrando ciclos Importancia del apoyo de la Familia en TEA

Factibilidad:

Técnica: Se requiri6 de recursos audiovisuales (video Beam — Equipo de
computacidn) en la institucion y no requirid del alquiler de los mismos.

Financiera: El programa se pudo realizar con los recursos disponibles y bajo las
condiciones financieras existente en la institucion.

Humana: El programa fue liderado por la consulta de psiquiatria infantil
personal médico contando con el apoyo de todo el resto del personal de otras
consultas cada uno desde su area.

Social: El programa tuvo el proposito de acompafiamiento a un nivel
psicoeducativo como punto importante de inicio, dirigido a los padres o cuidadores
de nifios o adolescentes con TEA. Asi mismo, un segundo nivel abordara las
necesidades emocionales y ayudar a trabajar el proceso de aceptacién del diagnostico
de su hijo en aquellos que aun no lo han podido hacer, estado emocional importante
establecer para iniciar un proceso de abordaje positivo tanto para ellos como para el
nifio o adolescente con TEA.

Institucional: El programa cont6 con el respaldo de las autoridades de la
institucién y los padres o cuidadores de los nifios o adolescentes, que asisten a la
consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil del Centro de Medicina Fisica y

Rehabilitacion.

2. Fase de Ejecucion

Disefio:

69



Para valorar la necesidad, factibilidad y orientar el disefio del programa se hizo
una revision de los recursos técnicos, materiales existentes en la institucion, el
recurso humano conformado por profesionales y los padres o cuidadores de nifios y
adolescentes. Se elaboro y aplico un cuestionario que evalud las necesidades
emocionales, el nivel de informacién de los padres y cuidadores en relacién al TEA 'y
se le formulo también si consideraban la necesidad de la creacion de un programa de
acompariamiento para los padres o cuidadores, asi mismo, se les pregunto a los padres
0 cuidadores que asisten a la consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil, si participarian
del mismo, respondiendo de forma afirmativa toda la poblacion. Y una ultima
pregunta abierta ellos expresaron las expectativas que tendria del programa.
Aportando sus necesidades como padre de un hijo con TEA, tomando estas
respuestas como puntos basicos para iniciar el programa.

El programa se inici6 con el desarrollo de tres modulos psicoeducativos,
distribuidos en 3 sesiones presenciales con una duracion de 4 horas los dos primeros
modulos iniciaron a las 8 am y culminaron a las 12m; y el tercero en ocho horas
inicid a las 8 am hasta 12m y luego de 2 pm a 6 pm.

Los dos primeros modulos estuvieron orientados hacia el Nivel Psicoeducativo y
un Gltimo modulo orientado hacia el acompafiamiento emocional del cierre del ciclo

del hijo sofiado, hablar de proceso del duelo, e importancia del apoyo familiar.

Tabla N°18

Cronograma por sesion del Programa

Sesion 1: Introduccidn acerca del Trastorno del Espectro Autista.

Modulo |

OBJETIVO Procedimiento | Contenido Tiempo Recursos
-Propiciar que los

participantes Presentacion del | 30 min Laptop y Video
conozcan los | Exposicion  del | programa Beam

objetivos y | facilitador a los Sonido

contenidos  del | padres
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Programa

- Planificacion
del programa
(duracion y
contenido del
programa)

-Objetivo del
programa

Objetivo. Proporcionar informacion relacionada al TEA, clasificacion e importancia

de las rutinas en la conducta del nifio

Actividad: Procedimiento: Contenido: Tiempo Recursos
Exposicion El facilitador les | Concepto 1 horay 30 | Materiales:
expondra a los | Alteracion de las | min Laptop y video
padres o | dificultades de la Beam
cuidadores, comunicacion, Sonido
caracterizacion interaccion social y
. Humano.
basica de los | en el N
. Facilitador y
Trastornos del | comportamiento

Espectro Autista e
importancia de las
rutinas  en la
conducta del TEA

los intereses vy
actividades.
Integracion
sensorial.
Tratamiento y

principales terapias
Tratamiento hacia
donde esté dirigido
Clasificacion  del
DSM IV y DSM V

Estrategias visuales

para ayudar a
mejorar la
conducta

Las rutinas

importancia en las

conductas del nifio

Participantes
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y  sus

Familia / Escuela

alianzas

Receso

30 minutos

Continuacién: MODULO |

Actividad Procedimiento | Contenido Tiempo Recursos
Practica El facilitador | Elaboracion de 2
Elaboracion conformara rutinas segun el horas | Recursos:
de rutinas en | grupos e | Caso, Materiales
el hogar y en | intervendra de | EI  facilitador e Hojas
la escuela forma expondra a los blancas
periddica  en | Padres 0 e Lapiz
cada grupo cuidadores  la . Pega
. importancia del
orientando y e Claves
uso del recurso
aclarando _ visuales
visual en el
dudas
autocontrol,
rutinas diarias
(habitos) y
socializacién
Actividad Evaluacion Instrumento: | Indicadores:
Practica Técnica: Presentacion
Elaboracion Observacion. del caso, | Por grupo elaborar una rutina y

de rutinas en
el hogar y en

la escuela

tomado de la
de

algunos de los

vivencia

padres

presente y

exponerla y opinar del trabajo de

los otros grupos
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expuesto  por

ellos.
Tabla N°19
Sesion 2:
Modulo Il: Estrategias visuales para mejorar aprendizaje, comunicacion,
socializacion y conducta del nifio/ adolescente con TEA
Actividad Procedimiento | Contenido Tiempo | Recursos
Importancia  del
Presentar a los recurso visual en la | thoray 30 | Materiales
padres Exposicion del | comunicacion min Lapto y Video
estrategias facilitador a los | /socializacion Beam
isual q Sonido
visuales para | padres Importancia de los
. Humanos
mejorar su recursos  visuales
Facilitador y

aprendizaje,

comunicacion,
socializacion
y conducta de
los nifios o
adolescentes

con Trastorno
del Espectro
Autista

en el Tratamiento
del TEA.

Ventajas de los

apoyos visuales

Formas y uso del
recurso visual en el
TEA en el
aprendizaje de
secuencias para

regular la conducta

Importancia de las
historias sociales y
guiones sociales en
el TEA.

Participantes
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Receso 30 minutos

Continuacién: MODULO Il

Actividad Procedimiento | Contenido Tiempo Recursos

El facilitador Elaboracion 2 horas . Materiales
Practica conformara del recurso )

(UDOS o e Hojas blancas

grup visual segun el

i 4 e Lapiz

intervendra de caso" p

forma

o Autocontrol * Pega

periédica  en

cada grupo Socializacion  Claves

, o visuales

orientando Y | Comunicacion

aclarando o Humanos

Aprendizaje
dudas o
(cuentos) etc e Facilitador y
asistentes

Actividad Evaluacién Instrumento: | Indicadores:
Practica Técnica: Presentacion

Observacion.

de los casos

Por grupo elaborar una rutina y

exponerla y opinar del trabajo de

los otros grupos
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Tabla®20

Sesion 3: Modulo I11: : Cerrando ciclos
Actividad | Procedimiento | Contenido Tiempo Recursos
El facilitador | Video
EXpOSICI()ﬂ invitara a ver u https://youtu.be/UBel1fINx71k 2h0|’a Materlales
) video, para luego | Redaccién de una i
Practica " . Lapto y Video
propiciar €n SU | carta narrativa a Beam
aspecto emotivo | 4461 hijo sofiado T
el enfrentar a aparas con
través de una agua.
carta  narrativa Sonido
aquel hijo
sofiado. Humanos
Faci_lit_ador y
Participantes
Técnica: Instrumento de Indicadores

presentacion

Lectura de carta

Narrativa

(voluntariamente)

Carta narrativa

Participar en la actividad

expresando su opinion de todo

lo sucedido hasta ese momento
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https://youtu.be/UBe1fINx71k

Receso 30 minutos

Continuacioén: Sesién

Modulo 111 Cerrando Ciclos

Actividad | Procedimiento | Contenido Tiempo Recursos
El facilitador | Lectura de la 1 hora 'y 30 . Materiales:
.o | daré lectura a una | carta: Adaptacion | Min .
Exposicio P Carta impresa para
n carta de una | de la carta
cada uno de los
madre a su hijo | de “An Open .
Practica _ participantes
con autismo LettertoMyNewly
DiagnosedAutisti Humanos
c Son”, de Facilitador y
Shannon  Frost participante
Greenstein
Actividad | Evaluacion Instrumento: Indicadores:
Practica Técnica: Carta

Lectura de la

carta.

Participar en la actividad dando

su opinion de todo lo sucedido hasta

ahora desde el

punto de vista

emocional sobre todo

Almuerzo: 1 hora
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Continuacioén: Sesién

Modulo 111 Cerrando Ciclos

Actividad | Procedimiento | Contenido Tiempo | Recursos
El  facilitador | Duelo en los padres de 1 hora Materiales:
Exposicion | expondrd de lo | hijos con TEA Laptop, video
que €s el Hablar de las emociones beam y sonido
proceso de duelo .
que se experimenta HuManos
en los padres
ante un hijo con | Importancia del apoyo | 30 Facilitador y
TEA familiar en TEA minutos participante
Receso 30 minutos
Practica Invitara 3 Técnica el frijol
participar en una Obijetivo de la dindmica | 45
dinamica de El Frijol: | minutos
cierre  y  al| Facilitar la
contestar aprehensién  de  los
encuesta de conceptos trabajados
evaluacion del | ~ Compartir la
taller percepcion del
conocimiento adquirido
— Permitir que cada
integrante manifieste la
experiencia de  su
proceso grupal
Evaluacion Tiempo
Practica Aplicacion
15 minutos

cuestionario

(validacion.)
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Validacién

En relacion a la validacion del Programa

Parte |

Tabla N°21
¢ Todavia piensas que el diagnostico de tu hijo podria estar equivocado?
Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores
Muy de Acuerdo 0 0
De Acuerdo 0 0
Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0
En Desacuerdo 6 30
Muy en Desacuerdo 14 70
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.
Se obtuvo con un 70% (catorce padres o cuidadores) estan MUY EN

DESACUERDO en pensar que el diagnostico de su hijo podria estar equivocado,
seguida con un 30% (seis padres o cuidadores), estar EN DESACUERDO en pensar

que el diagnostico de su hijo en este momento este equivocado.

Tabla N°22
¢ Te ocasiono un estado de confusion, obnubilacion, inmovilizacion, bloqueo y

aturdimiento, dificultandote comprender y aceptar lo que se te explico en el

programa?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 0 0

De Acuerdo 0 0
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Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 4 20
Muy en Desacuerdo 16 80
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020.

En relacion a que, si la informacion recibida le ocasiono un estado de confusion,
obnubilacion, blogueo y aturdimiento, dificultandose comprender lo explicado con un
80% (dieciséis padres o cuidadores) respondieron esta en MUY EN DESACUERDO,
seguida por un 20% (cuatros padres o cuidadores), estar EN DESACUERDO.

Tabla N°23
¢Aceptas con mejor disposicion el diagnostico de tu hijo?
Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 16 80
De Acuerdo 4 20
Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0
En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con un 80% (dieciséis padres o cuidadores), reafirmaron su aceptacion con un
MUY DE ACUERDO al diagnostico del Trastorno del Espectro Autista con una
mejor disposicion, seguido con un 20% (cuatros padres o cuidadores), estar DE
ACUERDO en aceptar el diagnoéstico de la condicion de autismo de su hijo después

de participar en el programa.
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Tabla N° 24

¢Entiendes que nadie es culpable de la condicion de autismo de tu hijo?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 16 80

De Acuerdo 4 20

Ni en Desacuerdo ni acuerdo 0 0

En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020
Con la orientacién e informacion recibida en el programa el 80% (dieciséis
padres o cuidadores) consideran estar MUY DE ACUERDO en entender que nadie es
culpable de la condicién de autismo de su hijo, seguido con un 20% (cuatro padres o
cuidadores) estar DE ACUERDO
Tabla N°25

Crees que los nifios dentro de la condicion del autismo deben ser
sobreprotegidos por sus padres o cuidadores, méas que los otro nifios

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores
Muy de Acuerdo 0 0
De Acuerdo 0 0
Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0
En Desacuerdo 18 90
Muy en Desacuerdo 2 10
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020
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En relacién a la sobreproteccion del nifio con autismo, posterior al programa con
un 90% (dieciochos padres o cuidadores) estar EN DESACUERDO en que deben
ser sobreprotegidos sus hijos méas que otros nifios, seguido con un 10% (dos padres o
cuidadores), estar en MUY EN DESACUERDO.

Tabla N°26

¢ Consideras que hoy conoces y entiendes mejor en qué consiste el autismo que

tiene tu hijo?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 18 90

De Acuerdo 2 10

Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0

En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con un 90% (dieciocho padres o cuidadores) consideraron estar MUY DE
ACUERDO posterior al programa de conocer Yy entender en que cosiste la condicion
de sus hijos, seguido con un 10% (dos padres o cuidadores).estar DE ACUERDO en
conocer y entender el TEA.

Tabla N°27

Cuando piensas que tu hijo esta dentro de la condicion del autismo sientes

tristeza.
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Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 0 0
De Acuerdo 4 20
Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 6 30
En Desacuerdo 6 30
Muy en Desacuerdo 4 20
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con 30% (seis padres o cuidadores) consideraron estar NI EN ACUERDO NI
EN DESACUERDO con sentir tristeza al pensar que su hijo esta dentro de la
condicion de autismo, con también un 30% ( seis padres o cuidadores) estan EN
DESACUERDO en sentir tristeza al pensar que su hijo esta dentro de la condicion
con TEA, seguido con un20% (cuatros padres o cuidadores) para cada una de las
alternativas DE ACUERDO y MUY EN DESACUERDO.

Tabla N°28
¢ Sientes miedo cuando piensas que tu hijo tiene autismo?
Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 18 90
De Acuerdo 2 10
Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0
En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020
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En relacion a sentir miedo ante la condicién de autismo de su hijo con un 90%
(dieciochos padres o cuidadores), refirieron estar MUY DE ACUERDO, seguido con
un 10% (dos padres o cuidadores) estar de ACUERDO.

Tabla N° 29
¢Consideras que los padres de hijos con autismo necesitan espacios para

conversar sobre eso y que les oigan?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 20 100

De Acuerdo 0 0

Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0

En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con un 100% (veinte padres o cuidadores) creen y consideran importante

apertura a mas espacios para conversar sobre el autismo y que les escuchen.

Tabla N°30

¢ Te ayudaron las actividades del programa a aclarar dudas?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores

Muy de Acuerdo 20 100

De Acuerdo 0 0

Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0

En Desacuerdo 0 0

Muy en Desacuerdo 0 0
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Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con unl100% (veinte padres o cuidadores) consideran que las actividades del
programa le ayudaron a aclara sus dudas acerca del autismo.
Tabla N°31
¢Consideras que ahora conoces estrategias para ensefiar a tu hijo a que sea

mas independiente?

Alternativas Frecuencia %
Padres/cuidadores
Muy de Acuerdo 17 85
De Acuerdo 3 15
Ni en Desacuerdo ni en acuerdo 0 0
En Desacuerdo 0 0
Muy en Desacuerdo 0 0
Total 20 100

Fuente. Ysea M. 2020

Con un 85% (diecisietes padres o cuidadores), consideran estar MUY DE
ACUERDO en haber conocido a través del programa estrategias para aplicar en sus
hijos para que sean mas independientes, seguido con un 15% (tres padres o
cuidadores), estar DE ACUERDO.

Parte Il
Tabla N° 32
De todas las actividades desarrolladas en el programa, menciona una que

haya sido especial para ti y cuenta brevemente ¢ Por qué?

Madre/Padre o Actividad especial ¢Por qué?
Cuidador
Madre La clasificacién del “yo pensaba que mi hijo no era autista sino
TEA asperger, hoy entendi que, si es, por la nueva
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Padre

Madre

Madre

Madre
Padre

Madre

Madre

Madre

Madre

Madre

Clinica, la parte de
Integracion sensorial
El uso de |los

Recursos Visuales

Uso de los recursos

visuales

Recursos Visuales

Recursos Visuales

La carta al hijo

sofiado

Carta al hijo sofiado

Uso de recursos
visuales
Uso de recursos
visuales

Uso de recursos de

los visuales

clasificacion”.

“Ahora comprendo el por qué de muchas
conductas de mi hijo, que juzgue mal”

“aprender hacer el cronograma de actividades y
rutinas en la casa, m e ayudara a como trabajar a
mi hijo en la casa”.

“Mi hijo adolescente saluda en mi opinion de
forma inapropiada a las muchachas, las abraza
fuerte y se le lanza, con el ejemplo de historias
sociales para aprender a saludar lo pondré en
practica, me da miedo que se vaya a meter en
problemas”

“Me pueden ayudar con mi hijo”

Lo puedo utilizar para ayudar a mi hijo a mejorar
su conducta en clase con un cronograma de
actividades”

“Escribirle y despedir al hijo sofiado, nunca habia
confrontado ese sentimiento, y me ayudo a ver
otra realidad en relacion a todo esto del autismo
de mi hijo, tengo a mi hijo compitiendo con un
suefio”

“Me emociono todo esto y el escuchar también la
carta de una madre a un hijo con autismo, fue una
experiencia llena de reflexion”

“Para organizar mejor a mi hijo y poder ayudar a
mejorar su comportamiento”

“Me ayuda a ensefiarle a la nifia actividades
rutinarias que aun no logra”

“Para sugerirle a la maestra usarlo en ciertas
situaciones que estan pasando con el nifio en el
salon, hacerle un cronograma de rutina en su

escuela y respetarlo”
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Madre/Padre o
Cuidador
Madre

Madre

Madre

Madre

Madre

Madre

Madre

Madre

Madre

Actividad especial

Escribir la carta al
hijo sofiado
La parte de

integracion sensorial
Uso del recurso

visual en las rutinas

Escribir la carta

Aprender que es el
recurso visual

La carta

Uso de recuso visual

Uso de recurso visual

El Recurso visual

Fuente. Ysea M. 2020

¢Por qué?

“Me ayudo a pensar que debo dejar atras ese hijo
y aceptar al que tengo desde mi corazon”
“Aprendi que mi nifio no es flojo tiene problemas
de integracién sensorial y debo llevarlo a terapia
ocupacional”

“Aprendi cOmo hacer para trabajar en la casa sus
rutinas diarias y él se las aprenda”

“Senti que dejé un peso muy grande atras, nunca
lo vi asi, como que aun seguia pensando en un
hijo sofiado”

“Pienso usarlo con mi hijo para mejorar su
comunicacion, el habla poco, pero comprende”
“Escuchar a otras personas que al igual que yo
siempre guarde eso como un secreto y hasta
sentia culpa, por pensar a veces que mi nifio no
haria muchas de todo aquello que yo esperaba “
“Me ayudara a explicarle a mi hijo el paso del pre
escolar a la escuela, no entiende siempre llora por
su otro salén”

“Es una herramienta de ayuda para nuestros
hijos”

“Me servira para apoyarme en la casa porque no
tengo como pagar terapias y en la parte publica

ya casi no hay personal para tantos niflos”

Se obtuvo, que la actividad que mas les gusto del programa con un 60% (doces

padres o cuidadores el uso de recursos visuales, seguido un 20% (cuatro padres o

cuidadores) la actividad de la carta narrativa al hijo sofiado. Asi mismo, con

unl15%(tres padres o cuidadores) lo explicado de integracion sensorial al hablar de las
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caracteristicas del autismo y por ultimo con un 5% (un padre o cuidador) la

exposicion de la clasificacion segin el DSM IV Y DSM V, sobre la inclusion del

Asperger el Trastorno del Espectro Autista.

Tabla N° 33

¢ Qué sugeriria para que este programa sea mejor?

Madre/Padre o

Sugerencias

Cuidador

Madre “Llevar un taller del uso de los recursos visuales a los maestros
de nuestros nifios sobre todo lo importante de la rutina y el
cronograma’

Madre “Dar un taller a los maestros de como adaptarse ellos a nuestros
nifos para que pueda comprenderlos”

Madre “Que nos ensefien mas sobre el problema de integracion sensorial
para conocer mejor el comportamiento de mi nifio”

Madre “Que también participen los terapistas ocupacionales y nos
expliquen sobre la integracién sensorial y que podemos hacer
desde nuestra casa”

Padre “Que nos ensefien como ayudar a nuestros hijos a como trabajar
en la casa con sus tareas para que no tenga problema en la
escuela”

Madre “Educacion e informacion sobre lo que el autismo y como ayudar
a mi hijo y si es importante hacer la dieta.”

Madre “Que me den mas herramientas para trabajar la conducta de mi
hijo”

Padre “Que se nos expliquen mas como los problemas de integracion

sensorial influyen en su comportamiento”
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Madre/Padre 0o Sugerencias

Cuidador

Madre “Que se nos eduque pero que también abran un espacio para
conocernos los padres y escucharnos, como conversatorios”

Madre “Que explique el ABA vy si es importante las dieta en los nifios”

Madre “Que sea mensual, que se toque 0tros puntos como técnicas para
mejorar la conducta de los nifios”

Madre “Que dicten talleres de autismo y adolescencias y como trabajarle
su socializacion.

Madre “Que cuando den otro taller sea mas corto, no tantos dias. Que
nos expliquen cédmo hacer para mejorar la socializacion de los
nifos”

Madre “Que se mantenga, que sean mensuales las reuniones, que inviten
otros especialistas para que no eduquen, como psicélogos,
terapista ocupacional.”

Madre “Que den también talleres a los maestros de los nifios de cémo
deben ensefiarle y para que aprendan a mantener una rutina y
utilicen los cronogramas de actividades”

Madre “Que abran mas espacios para Nosotros poder comunicar nuestras
inquietudes con respecto a nuestros hijos, conversatorios”

Madre Que sea constante, que siempre pregunten de que nos gustaria
hablar, para asi poder trabajar en relacion a nuestros problemas”

Madre Que den espacios para aprender sobre nuestros hijos con autismo
y también a veces que sean actividades para nosotros hablar de
nuestras dudas, y escuchemos a otros padres hablar”

Madre “Que den talleres a los maestros para que puedan entender a
nuestros nifios”

Madre “Que den clase para aprender a trabajar la conducta de los nifios”

Fuente: Ysea, M (2020)
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Se obtuvo una gran variedad de propuestas que van en su mayoria en actividades
para conocimiento de la condicidn de sus hijos y ayuda para trabajar la conductas de
sus hijos desde, un 20% (cuatros padres o cuidadores) técnicas para trabajar la
conductas de sus hijos, con otro 20% (cuatros padres o cuidadores) consideran que
deben abrir espacios para ellos como conversatorios, y otro 20% ( cuatros padres o
cuidadores), talleres para los maestros sobre autismo, un 15% (tres padres o
cuidadores) informacion sobre integracion sensorial y su influencia en la conducta de
sus hijos, con otro 10% informacion de la importancia de las dietas, otro 10% (2
padres o cuidadores) herramientas para mejorar la socializacion de sus hijos
incluyendo aqui para adolescentes , y por ultimo un 5% ( un padre o cuidador)
inviten otros especialistas.

Se aplico el instrumento de evaluacion del programa al final del ultimo modulo.
Donde arrojo datos importantes en relacion al programa al comparar con el primer
cuestionario aplicado antes del desarrollo del mismo, donde al inicio los padres o
cuidadores reconocian en su mayoria la poca informacion obtenida sobre la condicion
de TEA al recibir el diagndstico, y al finalizar la presentacion tedrico practica de los
maodulos, la poblacion en su mayoria considero que hoy conoce y entiende mejor en
qué consiste el autismo que tiene su hijo. Asi mismo, todos los padres o cuidadores
que asistieron consideraron que la informacién recibida les ayudo a aclarar sus dudas,

cumpliendo asi las expectativas de informacion y educacion del programa.

En este mismo orden de ideas, al evaluar el estado de shock emocional que
recibieron los padres al recibir el diagndstico de su hijo, dificultandoles comprender
lo que se les explicaba en relacion a la condicion, la mayoria estuvo de acuerdo y
muy de acuerdo con el planteamiento, no siendo asi, su estado emocional al recibir
informacién del TEA en el programa, no hubo dificultad para comprender lo
presentado alli. De igual forma, al evaluar la tristeza, toda la poblacion, en la primera
evaluacion, expreso que fue una emocion que los acomparios de forma importante al
recibir el diagnéstico, no sucediendo lo mismo posterior a su asistencia al programa,
y preguntarles si al pensar que su hijo esta dentro del espectro, la mitad de la

poblacion no comparte este planteamiento. Siguiendo con la revision de las
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emociones en relacién al miedo, sigue habiendo miedo en mas de la mitad de la
poblacion posterior al programa, pero antes de €l, casi la totalidad de la poblacion

siente miedo al diagnostico de su hijo.

En relacion a la culpa, antes de asistir al programa los padres o cuidadores todo
expresaron sentir posterior al diagnostico culpa de lo que pasaba y luego de su
participacion en el programa, la mayoria, casi la totalidad de los padres o cuidadores

entendieron que nadie es culpable del autismo de su hijo.

Una pregunta calve fue si el conocer estrategias ayudaria a sus hijos a tener mas
independencia consideraron que si la mayoria. Se puede considerar que el informar,
educar, acompafiar a un padre o cuidador, repercute de forma positiva en su aspecto
emocional, porque disminuye su incertidumbre, por desconocimiento de la condicion
y el darle herramientas para ayudar a sus hijos trae beneficios en su aspecto
emocional. Asi mismo, al plantearles si los padres o cuidadores necesitan un espacio

toda la poblacion esta de acuerdo para conversar sobre autismo y ser escuchado.

La expectativa de esta fase del programa se puede decir se cubrio, las
necesidades de acompafiar, educar informar y dar un cierto abrigo emocional a los

padres o cuidadores.
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CAPITULO VI.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Conclusiones

El autismo es méas que una dificultad que afecta a una persona, es un trastorno
que afecta a toda la familia.

Al recibir un padre el diagnostico del Trastorno del Espectro Autista es un golpe
complejo desde el punto de vista emocional.

Son muchos los aspectos que se deben abordar al dar un diagnostico de TEA a un
padre, uno de ello es informarle de las caracteristicas clinicas, y los diferentes
abordajes del Trastorno del Espectro Autista.

Dentro de las necesidades halladas en los padres en los veinte padres o
cuidadores  ninguno para el momento de recibir el diagndstico considero que la
informacion recibida por parte del profesional en relacion a la clinica de la condicion
de autismo de su hijo fue lo suficiente por parte del mismo.

Asi mismo, fue poco la informacion que recibi6 sobre el tratamiento médico. No
sucediendo, lo mismo al recibir informacidn sobre las alternativas psicoeductivas que
consideraron en su mayoria de suficiente a mucho por parte del profesional. Esto
llena de muchas expectativas a un padre donde se le da un diagnostico dificil de
lidiar, sele refiere a las diferentes areas de trabajo a nivel psicoeducativo, y se le
informa poco de lo que es la condicion y poco sobre el ¢por qué?, del tratamiento
médico oportuno.

En cuanto al aspecto emocional del padre de un hijo dentro de la condicion del

autismo, la mayoria de los padres manifestd que al recibir el diagnostico de su hijo
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presento shock emocional caracterizado por un estado de confusion, obnubilacion,
inmovilizacion, bloqueo y aturdimiento, se le dificulto comprender lo que le
explicaban en el momento y una pequefa parte de la poblacién no se identifico con
las caracteristicas del shock emocional.

Las reacciones emocionales ante la discapacidad de un hijo pueden ser muy
variadas segun cada caso, aunque todos los padres suelen pasar por fases similares
desde el momento del diagnostico.

Asi mismo, al indagar sobre la negacién del padre, ante el diagndstico recibido, y
buscar otra opinién profesional, la mayor parte de la poblacion busco una segunda
opinidn profesional, pero en este momento consideran que el diagndstico de TEA de
su hijo no esta errado.

La culpa fue un estado emocional, que se manifestd en algin momento por la
mayoria de los padres encuestados después de recibir el diagndstico.

La aceptacion es una fase psicolégica y emocional de importancia en el proceso
del duelo ante la pérdida del hijo sofiado, porque se reconoce y acepta la realidad, se
comprenden sus capacidades, sus carencias, sus necesidades entre otras.

En la revision de los padres que asisten a la consulta de psiquiatria infantil se
obtuvo que toda la poblacion para este momento, después de un tiempo de haber
recibido el diagndstico de su hijo, su estado emocional sea de aceptacion.

Asi mismo, dentro de las reacciones de aceptacion, se obtuvo que en algin
momento dentro del proceso de aceptacién, la mayoria de los padres tomaron una
posicion de sobreproteccion de su hijo basada en la resignacion y la piedad y
reconocieron la mayoria de ellos que alguna vez sintieron no poder entender
realmente la condicion de sus hijos, entorpeciendo el desarrollo positivo de su
evolucion, todos estos hallazgos registrados llaman poderosamente la atencién porque
estan influyendo de forma negativa en la autonomia del nifio dentro de la condicién
de autismo.

Permitirse tristeza como emocion dentro de un proceso de pérdida del hijo
sofiado, dentro de un proceso de duelo es necesario porque fortalece al individuo,

expresando su dolor para llegar a la aceptacion, esta emocion fue reconocida por
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todos los padres que los acompafié de manera importante en sus vidas al recibir el
diagnostico de TEA de sus hijos.

Asi mismo, la mayoria de ellos reconocié haber presentado caracteristicas
clinicas que impresionan un proceso emocional de probable depresion como tanta
tristeza que alterd su apetito, suefio, un decaimiento animico y pérdida de interés en
todo.

El miedo fue un sentimiento que abordo a mas de la mitad de la poblacién, un
miedo por el diagndstico recibido.

En este orden de idas, donde la mayoria de la poblacién encuestada reconoce no
gozar de una excelente o suficiente informacion sobre lo que es la condicion de
autismo de sus hijos y menos sobre lo importante que es informarse sobre el
tratamiento médico oportuno (biomédico) y su influencia positiva en algunos nifios
dentro del Trastorno del Espectro Autista por parte de quien le da el diagndstico, esto
genera incertidumbre en los padres agudizando més el miedo a lo desconocido.

De igual forma, al describir todo el proceso emocional por el cual pasa un padre
de un nifio con discapacidad como lo es la condicién de autismo, donde la mayoria de
ellos reconocen haber sobreprotegidos a sus hijos y en algin momento entorpecieron
el desarrollo positivo de los mismos, esto trae consecuencias en la autonomia del
nifo.

La intervencion interdisciplinaria que participa en un caso de autismo lo estudia y
ofrece las mejores herramientas por caso de forma individual buscando la autonomia
del individuo.

Por lo que significa que no solamente se debe trabajar dentro del equipo
interdisciplinario las necesidades del nifio, sino que también se debe acompafar a los
padres en sus necesidades para asi garantizar su salud mental y garantizar que no
haya tanto entorpecimiento en el trabajo de los profesionales con la familia en buscar
mayor autonomia del nifio con TEA.

Por todo lo expuesto al preguntar a los padres que asisten a la consulta de

psiquiatria infantil la creacién de un programa de acompafiamiento para padre con
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hijos con TEA y si ellos asistirian en apoyo al mismo todos respondieron que si a
ambas alternativas.

Trabajar al padre como individuo es importante, trabajar su componente
emocional, dard mayor ponderacién hacia la balanza familiar equilibrando su carga
emocional.

En canto a las expectativas que tienen los padres del programa el mayor nimero
de ello, buscan ayuda para trabajar las conductas de los nifios y una minoria pide
informacidn y apoyo en la escolarizacion en el aspecto académico. Asi mismo, alli se
ventila en una pregunta abierta el aspecto emocional donde dos padres aun esta en el

proceso de aceptacion.

Se puede concluir satisfaccion en esta primera fase de un programa de
acompariamiento bajo dos vertientes a nivel Psicoeducativa y apoyo emocional, nivel

psicoterapéutico.

A futuro son mas los médulos que se incluiran dentro del proceso. A nivel
psicoterapéutico, dentro del acompafiamiento emocional se ensefiaran técnicas de
relajacion y respiracion, se le ensafiaran técnicas de toma de decision aportandoles a
como organizarse en el dia a dia como padres de familia y en lo personal, y a nivel
Psicoeducativo se le informara y educara sobre técnicas de modificacion de conducta,

tratamiento biomédico, integracion sensorial y su repercusion en la conducta de TEA.

Recomendaciones

Asi como tienen un dia para la concientizacion del autismo, es importante
plantearse, ¢Que tan consciente esta siendo el profesional?, cuando no da informacion
suficiente, de calidad a un padre o cuidador de un nifio o adolescente con TEA y de
gué manera se esta dando un diagnostico, tan duro de lidiar y comprender en primera

instancia.
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Dedicar los especialistas dentro de su abordaje, en especial el psic6logo un
espacio, para incluir dentro del tratamiento a los padres cubriendo sus necesidades,
como individuos, si esto genera sobrecargar a su trabajo, velar porque otro

profesional aborde este aspecto.

Incentivar a los padres de nifios con TEA que como comunidad se apoyen,
formando grupos que pudiera ser también por redes sociales, donde podrian compartir
experiencias, informacién invitar algin profesional para un conversatorio entre otros.
Por lo que se recomienda ante el auge de casos diagnosticados. Incluir a nivel
curricular una materia en el pensum de los profesionales involucrados, para que asi

estos tengan suficientes herramientas para dar una buena informacion a los padres.

Dar continuidad a este programa por otras cohortes logrando mejorarlo, en pro
de la salud mental de quienes son los guardianes de un nifio adolescente con TEA, en
su funcién de padres dan acompafiamiento incondicional a sus hijos, olvidandose de
si mismo, como personas, por lo tanto es a quienes trabajan como profesional con
esta poblacion a quienes les corresponde vigilar su estado emocional, cuando hoy en
dia son suficiente las investigaciones que avalan que los problemas emocionales no
abordados positivamente predispones a inmunosupresion y esto lleva a enfermar al

individuo.

Que aquellos grupos, programas ya existentes de abordaje en el autismo, habra
espacios para los padres, como técnicas de respiracion y relajacién, bailoterapia,
risoterapia entre otras. Un dia donde no se citen para hablar de la condicion, un dia
para ellos sentirse individuos, personas y dejar por un momento su dolor para reir.
Afadir actividades recreativas Esto ayudaria a disminuir las tensiones internas en
muchas familias fortaleciendo las bases de soportes porque no solo compartirian
dolor, miedo, incertidumbre, sino que también compartiran risas, drenaran su carga

emocional, cantaran etc

Que otras cohortes en un futuro le den continuidad, a mejorar el programa o crear

mas programa para padres .
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ANEXOS

Anexos A
REPUBLICA BOLIVARIANA DE VENEZUELA @ Universdad
HOSPITAL CENTRAL UNIVERSITARIO DR. ANTONIO MARIA PINEDA, ontedvila

" CENTRO DE MEDICINA FISICA Y REHABILITACION DR. REGULO CARPIO LOPEZ
CONSULTA DE PSIQUIATRIA INFANTIL Y JUVENIL

El presente instrumento de recoleccion de datos consiste en un cuestionario de
preguntas tipo escala de estimacion Likert, abiertas, dicotomicas, con la finalidad de
recabar, datos relacionados con las emociones y la informacién obtenida de los padres
con hijos el Trastorno del espectro. El trabajo de investigacion que tiene por titulo
“Programa de Acompanamiento a los Padres de los Nifios y/o Adolescentes, con la
Condicion del Trastorno del Espectro Autista que asiste a La Consulta de Psiquiatria
Infantil del Centro de Medicina Fisica Y Rehabilitacion. Dr. Regulo Carpio Lopez”,
la cual tiene como objetivo principal acompafiar y cubrir las necesidades de los
padres que asisten a la consulta de Psiquiatria Infantil y Juvenil.

Se considera de suma importancia la obtencién de los siguientes datos, los
cuales seran tratados con absoluta confidencialidad, pues solo servird para fines de
investigacion y para finalizar estudios de Postgrado de la Especializacion en Atencion
Psicoeducativa del Autismo en la Universidad de Monteavila.

Gracias por su colaboracion.

ATENTAMENTE.

Maria Carolina Ysea
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INTRUCCIONES

A continuacion, se le presenta un cuestionario que inicia solicitando la fecha 'y
solicitar colocar las iniciales del nombre y apellidos de la persona que lo respondera.

Seguido por tres sesiones de preguntas. La primera parte busca evaluar la
informacion que obtuvieron los padres al obtener el diagnostico del Trastorno del
espectro autista (TEA), dando cinco alternativas para seleccionar una en relacion a su
vivencia, la segunda parte conformada por diez preguntas que evalGan las emociones
de los padres de hijos con Trastorno del Espectro Autista, con cincos alternativas para
seleccionar la que méas satisfaga su criterio. La cuarta parte, busca evaluar la
necesidad, de la Creacién de un Programa de Acompafiamiento de los padres de hijos
con Trastorno del Espectro Autista, con dos alternativas para responder, (SI'y NO) y
una cuarta parte con una pregunta abierta sobre las expectativas que Ud. Posee sobre
el desarrollo de un Programa de Acompafiamiento de los padres de hijos con

Trastorno del Espectro Autista.
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Cuestionario

Fecha:

Iniciales del Nombre y Apellido:

Parte I. Informacion sobre la condicion del Trastorno del Espectro Autista.

A continuacion, se presenta varias alternativas marque con una X la que considere
usted, la que tenga mas relacion con la informacién que recibio el dia del diagnostico
de su hijo con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
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1 ¢ Te hablaron sobre el Trastorno del Espectro
Autista el dia que te dieron el diagnéstico de tu

hijo?

2 ¢ Te informaron sobre las diferentes alternativas

de tratamiento psicoterapéutico existentes para
el Trastorno del Espectro Autista?

3 ¢Has recibido informacion sobre el tratamiento
médico oportuno para la condicion del
Trastorno del Espectro Autista?

Parte I1. Aspectos emocionales de los padres y/o responsables segun el
diagnostico del Trastorno del Espectro Autista.

Sobre la base de lo preguntado hay varias opciones para cada proposicion, seleccione
la alternativa que se ajuste mas a su estado emocional.
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NO

ITEMS

Muy de
Acuerdo

De Acuerdo

Ni en

Desacuerdo

En

Desacuerdo

Muy en

Desacuerdo

Al recibir el diagnéstico del Trastorno del
Espectro Autista de tu hijo sentiste, un estado de
confusion, obnubilacién, inmovilizacion,
bloqueo y aturdimiento; se te dificulto
comprender lo que te explicaban en el momento.

Al recibir el diagndstico de la condicion del
Trastorno del Espectro Autista en tu hijo, no
aceptaste lo explicado, y buscaste otras
opiniones médicas.

En este momento, alin piensas que el diagnostico
de tu hijo podria estar errado.

En algin momento después de recibir el
diagndstico sentiste que no podias comprender lo
gue estaba sucediendo, y, que t0 u otra persona
eran culpables de lo que le pasaba.

Durante el proceso posterior de recibir el
diagndstico  tomaste  una  posicion  de
sobreproteccion de tu hijo, (basada en la
resignacion y la piedad).

Alguna vez has sentido que adn no puedes
entender realmente la condicion de tu hijo,
entorpeciendo el desarrollo positivo de su
evolucion.

10

Sientes que, en este momento, después de un
tiempo de haber recibido el diagnéstico del
Trastorno del Espectro Autista en tu hijo, tu
estado emocional es de aceptacion de ese
diagnostico.

11

La tristeza fue una emocién que te acompafié de
manera importante en tu vida al recibir el
diagndstico del Trastorno del Espectro Autistaen
tu hijo.

12

En algin momento consideraste que no podias
evitar sentir tanta tristeza que alterd tu apetito,
suefio, un decaimiento animico y pérdida de
interés en todo

13

Sientes miedo por el diagndstico del Trastorno
del Espectro Autista de tu hijo
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Parte 111: Necesidad de un Programa de Acompafiamiento

En relacion a la necesidad, de la Creacion de un Programa de Acompafiamiento de los
padres de hijos con Trastorno del Espectro Autista, marque con una X, la alternativa

que sea de su mayor interés.

NO

Preguntas

Sl

NO

14

¢Crees gue seria de ayuda para mejorar
el desempefio en el desarrollo del nifio o
adolescente con Trastorno del Espectro
Alltista, un programa de
acompafiamiento a los padres, por parte
de un profesional?

15

¢Participarias como padre de un nifio o
adolescente con Trastorno del Espectro
Autista, en un  programa de
acompafiamiento  para  orientar e
informar del tema?

Parte IVV: Comentarios Adicionales

Exprese las expectativas que Ud. Posee sobre el desarrollo de un Programa de
Acompafiamiento de los padres de hijos con Trastorno del Espectro Autista
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Anexo B

Instrumento de evaluacién del Programa.

Universidad

MOQ}?;“;}’;}% UNIVERSIDAD MONTEAVILA

COMITE DE ESTUDIOS PARA POSTGRADO
ESPECIALIZACION EN  ATENCION PSICOEDUCATIVA DEL AUTISMO

Estimada madre, estimado padre:

A continuacion, se presenta una encuesta que tiene por finalidad valorar el
programa “PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO A LOS PADRES DE
LOS NINOS Y/O ADOLESCENTES, CON LA CONDICION DE AUTISMO
QUE ASISTEN A LA CONSULTA DE PSIQUIATRIA INFANTIL DEL
CENTRO DE MEDICINA FISICA Y REHABILITACION. DR. REGULO
CARPIO LOPEZ.” en el que participaste.

Instrucciones: la encuesta tiene dos partes. En la Parte | vas a leer cada enunciado
y marca sélo una de las casillas que se presenta de acuerdo a su propia experiencia, Si
estd Muy de acuerdo, De acuerdo, Ni en acuerdo ni en desacuerdo, En desacuerdo,
Muy en desacuerdo.

En la parte Il, vas a leer dos preguntas y debes responderlas por escrito por
escrito.

Se agradece que por favor las responderlas todas y con total sinceridad. Lo que
expreses sera confidencial.

Gracias.
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Encuesta:

Parte I:

NO

ITEMS

Muy de acuerdo

De acuerdo

en

Ni en acuerdo ni

desacuerdo

En desacuerdo

Muy en desacuerdo

¢ Todavia piensas que el diagnostico de tu hijo podria estar

equivocado?

¢Te ocasiono un estado de confusion, obnubilacion,
inmovilizacion, bloqueo y aturdimiento, dificultindote

comprender y aceptar lo que se te explico en el programa?

¢Aceptas con mejor disposicion el diagnostico de tu hijo?

¢Entiendes que nadie es culpable de la condicion de

autismo de tu hijo?

Crees que los nifios dentro de la condicion del autismo
deben ser sobreprotegidos por sus padres o cuidadores, mas

que los otros nifios

¢Consideras que hoy conoces y entiendes mejor en qué

consiste el autismo que tiene tu hijo?

¢Cuando piensas que tu hijo esta dentro de la condicién del

autismo sientes tristeza?

Cuando piensas que tu hijo estd dentro de la condicién del

autismo sientes tristeza.
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¢Consideras que los padres de hijos con autismo necesitan
9 espacios para conversar sobre eso y que los oigan?
¢ Te ayudaron las actividades del programa a aclarar dudas?
10
Ahora conozco estrategias para ensefiar a mi hijo a que
11 sea mas independiente.
Parte |1

1- De todas las actividades desarrolladas en el programa, menciona una que haya

sido

especial para ti y cuéntame brevemente

por

2- ¢Qué me sugieres para que este programa sea mejor?

Gracias.

110




ANEXO C

Adaptacion de la carta de “An Open LettertoMyNewlyDiagnosedAutistic Son”, de
Shannon FrostGreenstein.

Siempre habia sofiado con ser madre. Imaginaba el rostro de mi futuro hijo con
todo detalle: el color de ojos de su padre, mi sonrisa, el pelo de su abuela, la altura
de su abuelo... La maternidad para mi ha sido siempre algo tan natural como
respirar. Pero, cuando por fin mi suefio se hizo realidad, no sucedié como esperaba.
Por mi cabeza nunca habia pasado la posibilidad de tener un hijo con autismo.

Senti ganas de gritar, patalear y maldecir al mundo. ¢Por qué a mi?, ¢qué va a
ser de €él?, ¢lo voy a ver sufrir? Una cascada de emociones y de preguntas se
agolpaba en mi interior. Entonces decidi escribirle esta carta, para decirle todo lo
que siento, porque con autismo o sin él, mi amor por él cada dia es mas grande.

Querido hijo:

No sé qué es lo que va a suceder ahora. Lo sé, lo sé, soy tu madre y se supone
que lo deberia de tener todo més o menos planeado. Se supone que ya habria hecho
listas con los colegios mas cercanos a los que podrias acudir y buscar uno bueno. No
hace falta que fuera el mejor, no soy una de ESAS madres, pero si buscaria una
buena educacion para ti. Tendria preparada la camara de video para cada
representacion que hicieras en el colegio y pasaria las tardes ayudandote con tus
proyectos de ciencias, porque eso es lo que las madres carifiosas hacen.

¢ Que significa eso? Si, sé que solo tienes dos afios, pero parece que hemos
perdido el rumbo. Quiero hacer un buen trabajo como madre. Quiero darte todas las
oportunidades posibles. Quiero que estés preparado para luchar entre los mejores en
el mundo tan competitivo en el que vivimos, porque a pesar de que no soy una de
ESAS madres, deseo que sigas mis pasos y tengas éxito en los estudios.

Como dije antes, se supone que deberia de saber qué hacer, conocer cada paso
del camino. Haber pensado en las actividades extraescolares, los profesores
particulares, el equipo de futbol, las clases de piano... Literalmente habia escrito los
detalles de tu crianza y educacion antes de encaminarme hacia la cesarea. Asi que,
como ves, sabia que hacer a cada paso del camino.

Entonces, ayer fuiste diagnosticado: tienes autismo. Ahora siento como si los dos
juntos estuviéramos varados en el mar. Como si una corriente de olas nos golpease
con fuerza en medio de una tormenta y solo pudiéramos dejarnos llevar. No estoy
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tratando de asustarte. Pero no tengo ni idea de qué hacer a continuacion: no hay
muchos manuales sobre la crianza de nifios con autismo... y si muchas preguntas.

Anoche, me descubri tratando de no llorar. Estaba viviendo un duelo al
despedirme del doctor que nunca llegarias a ser, de la estrella de baloncesto en la
que nunca te convertiras. Estaba llorando por las novias, los trabajos o los logros
que nunca viviras. Estaba rota por el futuro porque ninguna de las piezas encajaba.

Pero, ¢sabes qué?, ¢sabes lo que pienso ahora mientras escribo esta carta? A
tomar viento con todas esas expectativas: las habrias roto igual, aunque quizas méas
tarde. Y habia tenido que aprender de la misma forma a ser una buena madre para ti,
para tus necesidades y deseos propios.

Es decir, ¢has visto a esos nifios que se preparan desde la infancia para ser
médicos?, ¢no te dan ganas de salir corriendo antes de imaginar a alguien que no
sabe expulsar sus propios gases pinchandote con una aguja?

Me he dado cuenta de que ese plan que tenia para ti, aunque lo hubieras
aceptado (aunque hubieras cometido ese error), no seria garantia de nada. ¢Sabes
de qué me di cuenta también? De que no eres para nada aburrido. Eres dulce,
amable y brillante.

Atravesaras la habitacion corriendo para darme un beso y resolveras los
problemas a tu manera. Incluso cogerds al gato para abrazarlo violentamente
cuando esta huyendo de ti, lo que de hecho, es algo que tenemos que trabajar, pero
que hace que tu madre se sienta muy orgullosa. Y, si, eres mi hijo con autismo, pero
también eres Unico y genuino. De manera que, ¢por qué estoy llorando por planes
que se han roto cuando estos en realidad nunca existieron?

Al final del dia, por supuesto, tu futuro todavia es desconocido. Pero basandome
en el pequefio que ya conozco, empiezo a pensar que seras un adulto feliz,
independiente y realizado. Porque, el diagnostico no ha hecho que haya dejado de
ver en ti esa inteligencia y esa excepcionalidad que me fascina.

Asi que a partir de ahora, desde esta misma marfiana, tengo la esperanza en que
seras tratado como cualquier otro nifio volatil, poco razonable, emocional, reactivo,
explosivo, raro y con temperamento. Durante los proximos afios, cruzaré los dedos
en lugar de quejarme, justo al lado de las madres de los nifios neuréticos, cuando
cambies de opinion sobre tu merienda en preescolar. Desearé verte descubrir
babosas y enterrarlas como un tesoro, inexplicablemente ain vivas, igual que lo
hacen los nifios sin autismo.
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Es decir, tener autismo no es un obstaculo insalvable para la grandeza, el éxito o
la normalidad. Y anticipo que, segun vayas creciendo, continuara siendo asi. Eres
carifioso e ingenioso; eres obstinado, resiliente y decidido. Eres capaz. Te esperan
cosas brillantes en el futuro. Y, a pesar de lo que aprendimos ayer, me considero una
persona con suerte, porque de todos los recién nacidos que podria tener como hijos,

te tengo a ti.
Te tenemos a ti y juntos averiguaremos como seguir adelante.
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ANEXO D
Diapositivas y presentacion del programa

|~ MobuLo I

Generalidades del Trastorno
del Espectro Autista

IMPORTANCIA
DE LOS

01000

©  RECURSOS
= VISUALES PARA
EL
APRENDIZAJE
CCOMUNICACION

SOCIALIZACION
'Y CONDUCTA
DEL NINO

CERRANDO CICLOS
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Mopuro I

Generalidades del Trastorno
del Espectro Autista

DATOS Y CTFRAS

Oganizacion
Mundial de la Salud

+ Uno de cada 160 nios ene wn trasomo
del espectro autista (TEA).
+ Los TEA comicon en b inancia y
tienden a persistr hasta la adolescencia y b *Las intervenciones dirigidas a Las
edadadulta personas  con TFA  deben
+ Aunque dlgmas personas con TEA pueden 2ompatine e - medis s
Vi de manera ndependiente, hay ofas SEPEFes GUS bagan que os entomos
con dscapacidades graves que ecesian fisioos, sociales y actitudinales scan mds

constanle alencion y apoyo durae tod sy 20D, nchushos y compas.
vida, tlas personas con TEA sufren

. N estigmatizacion,  discriminacién  y
s ks pioscies st 0 e s e e,
wndmmas,oomola@pmwndugma]y % S acceso a los servicos y al apoyo es
progranas de capcitaicn Fara s adres, insuficente a nivel mundial.
pueden reducr ls  dificuliades de
comunicacidn y comportamiento social, y
tener un impacto positivo en el hienestar y
Lz calidad de vida de las personas con TEA
v de sus cuidadores.

e

El anismo es
un  (rastorno
generalizado
del desarrollo | [ H
que g

caracleriza o —
e[ w2
presencic de | | oo | O[O
alteraciones
eh fres
grandes

direas.

.
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2, ALTERACIONES O DIFICULTADES B EL RELACIONAMIENTO B
INTERACCION SOCLAL

El mundo social 0o les resulta sencillo y
muches veces no es de su inferds,
produciéndose en ocasiones aislamiento

Lia caparidad para responder a las relaciones
sociales de forma adecusda para su edad
estd afertada

1. ALTERACIONES 0 DIFICULTADES EN LA COMUNICACION

" ]Ausciao retraso del lenguaje oral,

J

3z , comprender bromas, fronia o dobles méenciones,

” | Diieultad para iniciar o mentener una conversacifn,

Pobreza o ausencia de comunicacion no verbal
” (pasturas, gestos) que acompafan el habla o la

sustituyen, J

” lEI juega v el lenguage no son los esperados pra su
P lednd
)

h

” ]El lenguaje no es utilizado de manera social, para I
{ntercambiar y compartir experiencias para su edad,
| PATTIT EXpe A

3. ALTERACIONES 0 DIFICULTADES EN E1 COMPORTAMIENTO
LOS INTERESES Y ACTIVIDADES

Preocupacion excesiva o interés por
partes de los objetos

Mavimientos corporales  repetitivos
(giros sobre &f mismo, aleteos, balanceo,

efe

@ Movimientos esterentipados

Angiedad ante ls cambios de mutinas,
poea flexibilidad ante los cambios

datos sobre temas espectficos, listados),

Intereses restringidee, nslstencia exagerada en
una misma actividad (coleeciones, resopilacion de
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TRATAMIENTO Y PRINCIPALES TERAPIAS

+ Bl tratamiento ‘]{"Teral?ia de +Las terapias
dependerd de TS también estin
1 dici + 2.-Terapia dicionad
a condicion  goynacional, condicionadas
que tenga cada .3 Tergpia a las
nifo ya que los  Conductual. caracteristicas
sintomas no  4-Psicopedagogia. 0 sintomas que
son iguales por  * 5-Terapia Tomatis presente el
todos. + 6.-Terapias de nino

Neurofeedhack.

LASRUTINAS Y SUIMPORTANCIA EN LA CONDUCTA DEL NINO

* Son aquellas actividades que son realizadas
de la misma manera, todos los dias, en un
momento especifico y son establecidas a
través de la constancia

*Los nifos con TEA tienden a ser muy\
rutinarios, tienen una necesidad de que todo
a su alrededor se mantenga estable y sin
cambios. )

\
* Para ellos es fundamental desarrollar una
rutina diaria en el hogar que le permita al
nifio desenvolverse en ella comodamente,

(]
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TRASTORNO GENERALIZADO DE Trastornodel Espectro

DEARROLLO Autista
DSM IV {1804) DSM V (2013)
El tratamiento esta dirigido a las necesidades de cada
nino/nina
B TRASTORND
#Conocer sus intereses y preferencias o

+Estimular sus potencialidades.
#Ensefarle como relacionarse con las personas.

“Brindarle alternativas para superar las dificultades y
afrontar situaciones desconocidas o nuevas.

#Desarrollar habilidades que le permitan expresar sus
deseos y expresarse asertivamente para relacionarse con
los demas,

%Disminuir los comportamientos que le hacen dafio y no : /
favorecen la adaptacion al medio que lo rodea. — i Tk
$Ampliar los juegos e intereses, o .

TRES NIVELES E SEVERIDAD DEL TRASTORND SEGIN.
LA CANTIDADT MAGNITUD DE LOS APOT0 REQUERIDGE.

ESTRATEGIAS VISUALES:
(COMO PUEDEN AYUDAR 4 MEJORAR LAS CONDUCTAS
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LAS RUTINAS Y SU IMPORTANCIA EN LA CONDUCTA DEL NINO

* Son aquellas actividades que son realizadas|
de la misma manera, todos los dias, en un
momento especifico y son establecidas a
través de la constancia

cambios,

+Los nifios con TEA tienden a ser muy)
rutinarios, tienen una necesidad de que todo
a su alrededor se mantenga estable y sin

J

* Para ellos es fundamental desarrollar una
rutina diaria en el hogar que le permita al
nifo desenvolverse en ella comodamente,

iflos que presentan
desenvuelven

Para lograr esto en el
hogar se debe :

+1-Organizar los amhientes de
la vivienda de forma tal que
los nifios comprendan el uso
que debe darsele a cada area
de la casa.

+ 2.-Senalizar los diferentes
ambientes , colocando
tarjetas con un dibujo o

palabras, que le permita

reconocer el drea.

*3-Establezca un  cuidadoso
arreglo del ambiente, de tal
forma que pueda disminuir en
lo posible los elementos
perturbadores para el nifio.

LASRUTINAS Y SUIMPORTANCIA EN LA CONDUCTA DEL NINO

surgen porque el nifio

estd ansioso o irritable
por no entender qué es
lo que ocurre a su
alrededor y qué vendrd |
después v

EXISTEN DOS FORMAS BASICAS DE IMPLEMENTAR LAS RUTINAS EN EL
HOGAR.

1- RUTINA DIARIA : Lo que el
nifio hace todos los dias.

Envuelve las actividades
realizadas a través del dia
stas actividades ocurren en
el mismo orden o secuencias
cada dia

E s fundamental desarrollar
rutinas diaria en el hogar que
le permita al  nifo
desenvolverse  en ella
comodamente lo que evitara la
aparicion de muchas “crisis” o
problemas conductuales.

Por lo tanto , usted debe
organizarle un horario diario
de actividades, procurando
siempre cumplirlo lo mas
exactamente posible
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2-RUTINAS EN LOS PASOS DE UNA SECUENCIA: LA FORMA
ENLAS QUE EL NINO HACE LAS COSAS.

Qué Hacer!
1.- Organizarle un horario diario de
actividades, procwrando  siempre

cumplirlo lo mas exactamente posble

2- Seleccionar actividades sencillas que el nifio sepa hacer o
manipular por si mismo, sin necesitar de la ayuda de nadie
(hojear revistas, jugar con tacos o un objeto musical, ver

videos etc...) 7
Y L
8 &

Recuerde que el nifio aprende con repeticion y consistencia, es decir, haciendo las
cosas siempre de la misma manera y reforzandolo cada vez que ejecute conductas .

adecuadas.

El segundo tipo de rutina\ 1 Seleccionar las rutinas a
envuelve cada uno de los A, |ensedar:  Comience  con
pasos con los que llevamos a aquellas  actividades de la
caho las diferentes actividades vida cotidiana que sean mas
dela rutina diaria. propias con el nivel de edad
Para poder establecer este del niio, escogiendo primero

tipo de rutinas diarias usted| | lomm— aquellas que pueden  ser
dehe: atractivas para el nifio.

— 2-Desglose la actividad en
A, [una serie de pasos: Piense en
cudntos y cudles pasos puede
descomponerse la actividad.
Sea consistente con las
secuencias que va a emplear,
para garantizar u aprendizaje
exitoso.

3- para introducir la
b actividad -Prepare el lugar y!
los materiales necesarios

Las situaciones de ocio suelen ser de un detonante de
conductas inadecuadas , como largos periodos de espera que
ocurren frecuentemente cuando estamos con el nifio en la calle

b » c « @FI
A

Esto lo podemos corregir anticipindonos a estos eventos y
siempre Ilevar a mano un variedad de actividades , juguetes,
alimentos y hebidas lo suficientemente atractivas como para
que le permitan al nifio tolerar la espera,

2 -RUTINAS EN LOS PASOS DE UNA SECUENCIA: LA FORMA
EN LAS QUE EL NINO HACE LAS COSAS,

p

4~ Agregar alguna modalidad de
apoyo visual a la rutina (tales
como fotos. Objetos, palahras
escritas)

BB

|

I

!

<

1T,

|} 112

N I I Gy

3.-Comenza el nifio diariamente a =] ]
implementar la rutina con el J
L=

4444

3

‘ <

|
nifo diariamente , asistiéndolo ‘
fisica (de la mano), verbal| _=
(dandole instrucciones sencillas)
y visualmente (a través del apoyo
visual ) cuando sea necesario.

B
=
ld
®
-

|
|
I
I

6- Ir observando la ejecucion ‘r‘
del nifio. Ir retirando las ayudas
progresivamente, en la medida
que el nilo muestre mds
autonomia al ejecutar la serie de
pasos.

==
—
- -~
= e
7“}7‘)}}’; 5

|2
=
o

=
[z
=
=

s G el
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RUTINAS CASA - ARASAAC - J M.MARCOS, D. ROMERO
IMPORTANCIA DE LA ALIANZA DE LA FAMILIA Y : i ki
ESCUELA /«I R
1
+ Bl uso de rutinas no solo debe ser en el hogar es tan ;\_> R
importante llevar a la escuela, esas rutinas del dia a dia
del nifio y/ 0 adolescentes. R TRABAIAR S UE _JUGAR
J i / (]
B
="
* En el nifio para ensefiarles sus deberes y los pasos a £ R R i g NAR AC
seguir,como permanecer sentado, callado etc SRR AL BT AR SR L
*En el adolescente se hace en forma de agenda adaptado a sn)
edad, para estructurarle su rutina a la cual ¢l tendré acceso y se
hace por ejemplo por cada materia que este cursando con los SECAR VESTIR ..W _ELL .W
exdmenes proximos y sus contenido a evaluar, E "}
*Las actividades a diario. ) ’ A I

RUTINAS COLE - ARASAAC - J M MARCOS, DAVID ROMERO

DESPERTAR LEVANTAR HACERCACA HACERPS DUCHAR _SECAR
A [ E
| [ @ S DiroRTaNCIA
i ! \ g
= = DELOS
SR VESIRSE DESAYUMR CEPLLR MOCHLA SAR O RECURS0S
<0 [IJ = VISUALES PARA
QL8 :
APRENDIZAJE
DEPEDR VAR RS COMUNICACION
\ & SOCIALIZACION
ﬂ[[ Y CONDUCTA
‘ DEL NINO

s R S e R e L T L
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MODULO IL. IMPORTANCIA DE LOS RECURSOS VISUALES
PARA EL APRENDIZAJE DEL NINO

Teoria
-/Qué importancia tiene para el TEA el uso de recursos visuales?

-Importancia del -uso de horario e actividades o cronogramas en la vida
del TEA.

-/Qué otras aplicaciones de ayudas visuales puedo utilizar en una persona
con TEA?

Practica:
Conversatorio:

Aclarar dudas sobre el uso de recursos visuales

&

T Goninn_§)

La comunicacidn y el lenguaje son esenciales para todo ser
humano y nos ayudan a...

' t

.. Expresar desecs, .. nteraccionar
necesidades modificar el entorno

(7§ JieH

..‘ ‘."..
mmu i | 6 m?

GRS

O ] (e

“, 9
'AYUDAME A COMPRENDER EL MUNDO
APOYO VISUALES PARA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA EN
PERSONAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

BARRERAS EN LA COMUNICACION, ;A QUIEN
AFECTAN?

IMPORTANCIA DE UMILIZAR 108
RECURSOS VISUALES

122




VENTAJA DE LOS APOYOS VISUALES

USO DE HORARIOS DE ACTIVIDADES 0 CRONOGRAMAS

8 Copltiar los

y  dieetu
A

Un cronograma es
guia  visual que le
Indicard al nifo lo que
realizara en el dia, a
través de claves visuales, /

UsO DE HORARIOS  DE
ACTIVIDADES 0 CRONOGRAMAS

DEMOSTRACION

La clave visual
es una
ilustracion ~ (
foto, dibujo o
incluso un , .
objeto concreto) Sin empujar

de la accion o
actividad ~ a / (
Recoger los juguetes . .

seguir
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|

¥ Estructurarel dia: pare establecer |a rutina diara, esta estructura

disminuye estados de ansiedad

Par ejemlo: Ruting de lo mafiang

=] =] =]

Folf == [ =

-

Prepararse parala escucla “L

'
Deszyunar

Iralakscuela

%

Uegadadea Escuela %

Ahmrw

&

i =g |

v Secuencias

Par gjemplo: Contar historias

Se le narra al nifio la
historiay sa leva
sefialando la imagen, es
mas facil para ellos

entenderla porque son de
pensamientovisual y
concreto

| e o

Se puede realzaren
cartulinay colocarta
nunlugardela
(253, puedeserenla
puerta de sucarto,y
mostrar cdon
cdsverquelaaaa
sjecutar, koguele
permite aprogiarse
dela rufina.

2

Debe extinguirse uno
VeI que esaruting
este intemalizoda

RICITOS DE
ORO

Vel

=

A== [ [=

fc

¥ Secuendas

Por ejemplo: Regular conductas
PREPARADO PARA HACER LAS COSAS BIEN

gl

7

Singelprr

Snempujat

S\

Singobplamesa

Tambiénse pueden dar instrucciones separadas para regular una conductano

deseada
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Y Secuendias

Par jemplo: Contar historias

Sele narra &l nifio la
historiay seleva
sefialandola imagen, es
mas facil para ellos
entenderla porque son de
pensamientovisual y
concreto

RICITOS DE
0RO

s

=

%

%

¢

g é%

i

W

0
@,
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¥ Secuencias

&K >’
s‘:>’

Par ejemplo: Lavarse Jas manos

F1£E
&

Secoloca en |z pared del lavamanos

Debe extinguirse una vez que el niio
adiuiera lo ruting

T e |
FCOlf == 2| & | | == == ]

LAS HISTORIAS SOCALES SON UNA wam
HERRAMIENTA DE TRABAJONUY ———— | e

EFECTIVA S p—
20 i i e
\_:/ E Qe S ﬁ"*
{CUANDO Y POR QUE HACEMOS UNA HISTORLA SOCIAL?

=

bl

SMBMETE |
ENM AL G [}
T 1 cr )
5
"

B p
B, WS |
] ‘ H w-.mms;ﬁ:’ 'a@

3 Cuando obseruames gue,
después de darle ung orden of nifio,
N0 hace fo que esperamas que
fiaga,

=

1 (Feuando coge und rabieta incomprensible

o
DT oS0t s, =i G @ 0| At
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(QUE SON LAS HISTORIAS Y GUIONES SOCIALES?

L0t €01 Que M QUES COMEM lon PATatas. 13K NChaL epagueis

Vamos a la playa .
1 4} @.&immm
,.,.m S mn ﬂg Q s =
M@ﬂﬁ&g fmmaeecearmme

salo do casa. Caminan  la playa

2 ALY AN R—

w**t@;,sz 2
= ) DEEEY

I cube  Recopen an
a pata
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GULOM JULGO,

QUANDO REDO N PAEA PUEDO CANAR O PEFCEN
2 , 2
3 s
o

ETEY CONTENT

Pp—— e
)
N2
cnaon m vwe h3 AT ¥ Entanann

2 X” © ©

5 &:j)

(Dondeencontramos pictogramas?

Portal ARASAAC

http://arasaac.org/index.ph

Aumentativa 2.0
http://www.aumentativa.net/

Pictotraductor
http://www.pictotraductor.com/

M2 COMMSERD E ARG SEFONE TRISTE ¥ 00 CAIERE MK CONMIO0

o

o=l Fe | =)

® CERRANDO CICLOS
CERRANDO CICLOS .
9
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ELNINO SONADO

htps:/fyoutu.be/UBe1{INxT1k

ELNINO S0NADO

A

Despidiendo el ¢Porque debo
recuerdo de un dejar atras ese
sofiado recuerdo?
Escribele
una carta
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Cuando el diagnostico es autismo

o Diversas Investigaciones, han examimado el
auste emocional de padres de mifios con autismo
y han conchido sistemaicamente que en
comparacion con padres de miios que tienen
ofros trastornos del desarrollo, enfermedades
crénicas efc estos padres presentan los mayores
niveles de estrés”

* Bouma y Schweitzer(1990)

Adaptacion de Ta carta de “An Open Letter to My Newty
Diagnosed Autistic Son’, de Shannon Frost Greenstein,

Fl autismo es una
de las
discapacidades
(que mas impactan
ala familia por:

Durante el primer
tiempo los padres
disfrutan de un hijo

de apariencia fisica

normal que parece

desarrollarse como
cualquier otro.

comportamientos atipicos
yestos son de caracteristica
social (rechazo al contacio

alectivo, amsencia  de
empatfa,  movimientos
repelifivos,  ausencia 0
Tetrocesoen el lenguaje.

Martinez, Bilhao (2008)
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