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Estres en padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista: Efectos de un
Programa Cognoscitivo Conductual
Chuello, F.! y Madriz, A.2
Enero, 2015

Resumen

Diversas investigaciones han demostrado que los padres de nifios(as) con
TEA suelen tener mayores niveles de estrés en comparacién con el
manifestado por padres de nifios(as) regulares o con algin otro trastorno del
desarrollo. No obstante, existe evidencia de que los padres que reciben mayor
informacion y por ende tienen mejor comprension acerca de la condicion de
su hijo(a), muestran un mejor ajuste y adaptacion al estrés. Asimismo, otros
estudios resaltan las ventajas derivadas de la participacion de los padres en
escuelas o cursos de formacion practica en modificacion conductual. Dado lo
anterior, la presente investigacion tuvo como objetivo determinar la
efectividad de un programa combinado de psicoeducacion y entrenamiento
conductual (PCPEC) sobre los niveles de estrés parental de padres de
nifios(as) con TEA recientemente diagnosticados. Con este fin, se realizd un
disefio experimental de caso Unico, en el cual se administré a 5 padres de
nifios(as) con TEA un programa contentivo de tres sesiones de
Psicoeducacion y dos de Entrenamiento Conductual. Paralelamente, dichos
sujetos indicaron sus niveles de estres parental en un registro diario adaptado
del Autism Parenting Stress Index (APSI). Los resultados encontrados a
través de la inspeccion visual de dicho registro, evidenciaron una ligera
tendencia a la disminucion del estrés parental de todos los participantes.

Palabras claves: Estrés Parental, Padres de Nifios con TEA, Psicoeducacion,
Entrenamiento Conductual
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Stress in parents of Children with Autism Spectrum Disorder: Effects of a Cognitive
Behavioral Program
Chuello, F.' y Madriz, A.?
January, 2015

Abstrac

Several studies have shown that parents of children with ASD often have
higher levels of stress compared to expressed by parents of regular children or
with some other developmental disorder. However, there is evidence that
parents who receive more information and therefore have better
understanding about the condition of your child, show better adjustment and
adaptation to stress. Also, others studies highlight the benefits of parent
involvement in schools or practical training in behavior modification. Given
the above, the objective of the present investigation was to determine the
effectiveness of a combined program of psychoeducation and behavioral
training (PCPEC) on levels of parental stress in parents of children with
newly diagnosed ASD. To this end, an experimental single case design was
used, in which to 5 parents of children with ASD was administered a program
with three sessions of psychoeducation and two of Behavioral Training. In
parallel, these subjects indicated their levels of parental stress in a diary
register adapted from Autism Parenting Stress Index (APSI). The results
found by visual inspection of the register, showed a slight tendency to
decrease parental stress of all participants.

Keywords: Parental Stress, Parents of Children with ASD, psychoeducation,
behavioral training
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I. Introduccidn

En general tener un hijo(a) es uno de los acontecimientos vitales mas importantes
para un ser humano, lo cual genera grandes ilusiones, expectativas y miedos. El hecho de
que ser padres sea algo convencional no significa que sea facil, y cuando el hijo(a) tiene
alguna dificultad grave todo puede resultar especialmente dificil (Paniagua, 1999 c.p.
Martinez y Bilbao, 2008).

Martinez y Bilbao (2008) expresan que usualmente los padres de un nifio(a) con
trastorno del espectro autista (TEA) disfrutan en inicio de la enorme felicidad implicita en
el hecho de tener un hijo(a) que se desarrolla como cualquier otro. Sin embargo, en un
momento del desarrollo, generalmente a partir del primer afio, empiezan a aparecer ciertos
sintomas y comportamientos distintos a los de otros nifios(as) que acarrean en los padres
desconcierto y angustia. El rechazo al contacto fisico/afectivo, la falta de respuesta a las
instrucciones verbales, el juego repetitivo, son aspectos que impactan profundamente, por
lo que en muchas ocasiones los padres buscan respuestas en los profesionales,
especialmente en los pediatras, respuestas que frecuentemente no consiguen.

La constatacion por parte de los padres de que su hijo(a) padece autismo les resulta
un hecho dificil de asimilar, ya que hasta llegar a oir este diagnostico, en muchas ocasiones,
los padres han pasado por innumerables especialistas. Es asi, como en el caso de los
trastornos del espectro autista, se debe considerar que con el diagnostico, los padres suelen
atravesar por un proceso que implica el desgaste emocional, labilidad afectiva,
incertidumbre respecto a la situacién familiar, sentimientos de culpabilidad y enojo, entre
otras, lo cual va a influir directamente en el trato con el hijo(a) (Martinez y Bilbao, 2008).

La presencia de un nifio(a) especial genera en su familia diversas reacciones que
amerita necesariamente de un ajuste en la dinamica familiar. Cuando los padres se enteran
sobre el diagndstico de sus hijos(as), algunos se alejan y otros permanecen para asumir su
rol y responsabilidad pese a que esta nueva situacién pueda resultarles preocupante,
desafiante o puedan o no afrontarlo adecuadamente (Diaz, 2010).

Para Martinez y Bilbao (2008) la convivencia con un hijo(a) con TEA provoca en
los padres niveles de estrés muy superiores a los producidos por la paternidad en si misma e

incluso a la paternidad de hijos(as) con otras discapacidades. Los patrones de depresion
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reactiva y aumento de estrés (Moes, 1995 c.p Martinez y Bilbao, 2008) que presentan los
padres de nifios(as) con TEA se encuentran relacionados a varios factores, entre ellos la
dificultad para comprender qué le sucede al nifio(a), la culpabilizacion por su condicion, las
relaciones de mutua dependencia entre los padres y el nifio(a), la dificultad para afrontar y
manejar las alteraciones de conducta, entre otras.

Es por lo anterior, que para Cardoze (2010) atender a personas con TEA es
impensable sin incluir plenamente a la familia. Los familiares no solo se encuentran
afectados por el impacto del diagnostico sino que son los que conviven la mayor parte del
tiempo con la persona afectada, debiendo ser, en buena medida, los principales terapeutas y
figuras de apoyo, durante el proceso de estimulacién y rehabilitacion.

Si bien en el Instituto Venezolano para el Desarrollo Integral del Nifio (INVEDIN),
especificamente en el area de intervencion conductual, el terapeuta trabaja la mayoria de las
veces directamente con los padres o cuidadores del nifio(a) con TEA, involucrandolos en la
dinamica como co-facilitadores, para Diaz (2010) el elemento central de la intervencion
debe ser el proceso de adaptacion de la familia con un miembro que presenta necesidades
especiales.

Es por todo lo anterior, que este proyecto de investigacion se plantea la elaboracion
y aplicacion de un programa dirigido a padres de nifios(as) con TEA en funcion de las
necesidades que éstos reporten relacionadas con el diagnostico de sus hijos(as), con el fin
de dotarlos de recursos cognoscitivos y conductuales que les permitan afrontar la situacion

diagndstica de sus hijos(as) de forma adaptativa y funcional.
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Il. Marco Tedrico

2.1.  Trastornos del Espectro Autista
2.1.1. Desarrollo historico y conceptualizacion del Autismo

El primer acercamiento hacia el autismo como término para nominar una serie de
sintomas fue realizada por Bleuler en 1911, quién lo entendia como una forma de
esquizofrenia (Ramos, 2008) y describia cierto tipo de sindrome en pacientes adultos tales
como retraimiento o desapego de la realidad, absoluto o parcial predominio del "mundo
interior”, pérdida del sentido de la realidad y pensamiento esquizofrénico (Bautista,
Sifuentes, Jiménez, Avelar y Miranda, 2008).

Tres décadas maés tarde, en 1943, Leo Kanner publico un articulo denominado
Autistic Disturbances of Affective Contact (Trastornos autistas del contacto afectivo) en el
que describio en un grupo de 11 nifios(as) a los cuales estudiaba, un conjunto de sintomas
caracterizados por su extremo aislamiento y falta de contacto social, su rigida adherencia a
rituales, su cerrada posicion a cambios, memoria excelente, buen potencial cognitivo,
aspecto fisico normal, hipersensibilidad a los estimulos, alteraciones en la adquisicion y
desarrollo del lenguaje, entre otras. Kanner, describié a estos infantes como nifios(as) que
denotaban tendencia al retraimiento antes de cumplir un afio de edad, por lo que llamé a
este trastorno “Autismo Infantil Precoz” (Alvarez, 2012). El término Autismo, se deriva de
la palabra griega “autos” que significa “propio”, ya que como Se puede advertir, los
nifios(as) manifestaban un repliegue patolégico de la personalidad sobre si misma, es decir,
parecian estar centrados en si mismos sin mostrar interés en su entorno o en los demas
(Basa, 2010).

Estas primeras descripciones fueron utilizadas como criterios observables para
realizar el diagnostico de autismo, condicion que hace su primera aparicién dentro del
apartado de “Trastornos Generalizados del Desarrollo” (TGD) en la tercera edicion del
Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales de la Asociacién Americana de
Psiquiatria en 1980 (DSM-III). Posteriormente, la Organizacion Mundial de la Salud
(WHO por sus siglas en inglés) se adhirié a dicha categorizacion incorporandolo al CIE-10

(Clasificacién de Trastornos Mentales, 1992); desde entonces la clasificacion del autismo
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como un TGD resalta su distincion de la esquizofrenia u otros tipos de psicosis, tal como se
habia planteado inicialmente con el trabajo de Kanner.

Con la revision méas reciente del Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos
Mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria, el DSM-V, publicado en Mayo de
2013, la categoria “Trastornos Generalizados del Desarrollo” (en inglés Pervasive
Developmental Disorder o PDD), que incluia Sindrome Autista, Sindrome de Rett,
Transtorno Desintegrativo de la Infancia, Sindrome de Asperger y Trastorno Generalizado
no especificado, cambid, y en lugar de una categoria que contiene cinco diagnosticos
individuales, los mismos se subsumieron en una sola etiqueta: Trastorno del Espectro
Autista. (APA, 2013).

En la actualidad, el Trastorno del Espectro Autista hace referencia a un desorden
complejo del neurodesarrollo (Sociedad Venezolana de Neurologia, 2013) caracterizado
por la presencia de un desarrollo anormal o deficiente de la interaccion y comunicacion
social, un repertorio sumamente restringido de actividades e intereses, asi como también
retraso o funcionamiento anormal en las siguientes areas: interaccion social, lenguaje
utilizado en esta interaccion y/o juego simbdlico o imaginativo (APA, 2013).

Con base en lo anterior, un nifio(a) con Trastorno del Espectro Autista manifiesta
las siguientes caracteristicas (Bohdrquez, Alonso, Canal, Martin, Garcia, Guisuraga,
Martinez, Herréaez, y Herréaez, 2008, p.17-18):

Alteraciones o dificultades en las caracteristicas de su comunicacion y
lenguaje:

— Retraso o ausencia de palabras y lenguaje oral.

— Les resulta dificil iniciar o terminar una conversacion.

— Utilizan palabras de manera repetitiva con o sin relacion entre si.

— La cantidad de palabras que el nifio(a) es capaz de usar para expresar sus
deseos es baja.

— El juego y el lenguaje no son los esperados para su edad.
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Alteraciones o dificultades en la interaccion y las relaciones con otras
personas:

— El contacto visual es limitado, asi como las expresiones faciales y los
gestos.

— No suele responder al llamado por su nombre.

—La capacidad para iniciar juegos y compartir sus intereses con otros
nifios(as) o adultos es baja.

— El tipo de juegos que prefiere puede ser raro o peculiar, casi siempre
repetitivo y en solitario.

— Las habilidades para participar en juegos de grupo son menores que en
otros nifos(as).

— La capacidad para responder a las relaciones sociales de forma apropiada

para su edad esta afectada.

Alteraciones en el comportamiento, los intereses y las actividades:

Preocupacion o demasiado interés por partes de los objetos.

Movimientos repetitivos de las manos o del cuerpo.

Necesidad de rutinas poco flexibles.

Restricciones en la variedad de alimentos que les gustan, hipersensibilidad

auditiva o tactil

Insistencia exagerada en una misma actividad.

La capacidad para cambiar de actividad o para aceptar los cambios en su

entorno es baja.

En este sentido y en palabras de Pereira (2010 c.p. por Alvarez 2012), el autismo es
un problema de origen organico que afecta el desarrollo del cerebro en distintas areas
(interaccidn social, habilidades comunicativas y procesamiento de informacién sensorial),
por tal motivo no puede considerarsele un sindrome Unico, sino mas bien un continuo de

desordenes en el desarrollo al que se denomina Trastorno del Espectro Autista.
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2.1.2. Etiologia, Pronostico y Tratamiento de los TEA

Desde las primeras aproximaciones hasta la fecha, no solo el concepto de Autismo
ha generado largos debates que ain no han concluido, sino también mdltiples hipdtesis
sobre las causas; paraddjicamente ninguna pareciese por si sola dar cuenta del fendmeno en
su totalidad y en estrecha vinculacion con esto proliferan las alternativas terapéuticas.
(Ramos, 2008)

Evidencia de lo anterior, y posterior a la identificacion kanneriana, muchos
especialistas presumieron que los nifios(as) autistas decidian separarse "conscientemente"
de un mundo hostil, poco estimulante, parecido al alejamiento "por eleccion™ descrito por
Bleuler en el caso de sus pacientes esquizofrénicos, y sobre la base de esta consideracion
aunado a la concepcion del ndcleo familiar como factor determinante en el origen del
autismo, los especialistas comenzaron a etiquetar a los padres (particularmente a las
madres) como frios, egoistas y poco estimulantes, haciéndolos sentir como causantes del
autismo de su hijo(a) (Powers, 2001 c.p. Bautista et al, 2008). Con ello, se sustentd la
creencia de que la intervencion debia consistir en separar al nifio(a) de su familia para
atenderlo en una institucion, al mismo tiempo que los padres eran sometidos a terapia. Sin
embargo, conforme han surgido investigaciones que dan cuenta de los TEA, se ha
afianzado el argumento del sustento biologico de dicho trastorno, motivado a que las
conductas autistas aparecen aproximadamente con la misma frecuencia en distintas culturas
y estratos sociales, lo cual lleva a pensar que las influencias sociales (afectivo-familiares)
son una causa poco probable de éste (Bautista et al, 2008).

En concordancia con lo sefialado, para Lépez, Rivas y Taboada (2009), los retos
mas apremiantes en la investigacion del autismo, yacen en relacionar lo que parece un
conjunto supuestamente independiente de sintomas, con sus correspondientes déficits
cerebrales.

Actualmente existe una aprobacion general del autismo como un trastorno o
disfuncién fisica del cerebro que provoca alteraciones en el desarrollo (Bautista et al,
2008). No obstante, las causas que lo originan no son definitivas ya que, por una parte,
algunos autores atribuyen a factores psico-genéticos (o emocionales-ambientales) como los

posibles responsables; y por el otro, se dice que los responsables son factores de tipo



Estrés en padres de niflos con TEA 7

biogenéticos u organicistas, como la deficiencia en neurotransmisores, factores genéticos,
virales, etc. (Bautista et al, 2008).

Artiagas-Pallarés, Gabau-Vila, y Guitart-Feliubadalé (2005 c.p. Alvarez, 2012)
sefialan que en la mayor parte de los casos de TEA, no es posible identificar una causa
especifica o Unica a tal condicién, caracteristica propia de otros trastornos del
neurodesarrollo, por lo que con fines practicos se han definido dos categorias: autismo
idiopatico y autismo secundario o sindromico. El primero, es el autismo sin otro tipo de
especificacion en el cual no existe ningun correlato biol6gico que pueda dar cuenta de su
origen; el segundo, se denomina autismo secundario o sindrémico ya que hace referencia a
una enfermedad asociada con este trastorno, sin embargo, en éste Gltimo no necesariamente
existe una relacion etioldgica entre ambos problemas. Es por lo anterior que solo se puede
considerar como autismo secundario si se logra determinar un nexo causal entre ambos
trastornos.

Con base en lo desarrollado hasta ahora, no es desatinado imaginar que el
prondstico de los TEA sea tan variable como la expresion de dicho trastorno, no obstante,
algunas investigaciones indican que a pesar de que hay pacientes que arrastran en toda su
vida un severo déficit intelectual, cursando con importantes alteraciones del lenguaje y
conductuales, también se ha evidenciado que en otros casos los pacientes pueden mejorar
de manera significativa y a su vez, pueden desarrollar capacidades académicas incluso de
nivel universitario (Rogel, 2005).

Asimismo, existen algunos factores que se asocian con un pronostico mas favorable,
dentro de los cuales se destacan el desarrollo de algin lenguaje comunicativo antes de los
seis afos, la ausencia de retardo mental en pruebas de inteligencia no verbal (o la presencia
de uno leve) y la intervencion psicoterapéutica lo mas temprana e intensiva posible (Rogel,
2005).

Desde esa perspectiva, se puede realizar una aproximacion al pronostico del nifio(a)
con TEA, infiriendo que el mismo serd mas favorecedor si su inteligencia es normal, su
lenguaje se desarrolla adecuadamente, vive en un ambiente familiar y social integrador,
recibid un diagndstico precoz, al igual que una intervencion temprana educativa y de
conducta, y por el contrario, serd menos favorecedor si su inteligencia esta disminuida, su

lenguaje es pobre o ausente, existen déficits neuroldgicos asociados, sensoriales o epilepsia,
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no se ha diagnosticado precozmente y el ambiente familiar y social en el que se cria es
perjudicial, no integrador y sin colaboracion con el tratamiento (Alvarez, 2012).

Ahora bien, con relacion al tratamiento Rogel (2005) advierte que no existe ningun
tratamiento especifico o curativo para el autismo y que los tratamientos existentes pueden
dividirse en farmacoldgicos y psicopedagodgicos (terapéuticos). Con respecto al primero, es
preciso sefialar que todos los tratamientos farmacoldgicos son sintomaticos, por lo que
numerosos farmacos han sido utilizados en el tratamiento de esta condicion sin existir uno
que sea aceptado de forma unanime o (til en todos los pacientes.

El segundo tipo de tratamiento (terapéutico), juega un papel medular en el
desarrollo del nifio(a) con TEA, la nocion mas aceptada es que el tratamiento terapéutico
debe iniciar lo mas prontamente posible y debe ser intensivo y multimodal: terapias de
lenguaje, de socializacion, estimulacion sensorial, etc. (Rogel, 2005).

Milla y Mulas (2009) hacen énfasis en la importancia de la atencion temprana,
definida como el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion infantil (de O a 6 afios
de edad), que incluye a su familia y entorno. Estas intervenciones deben incluir un equipo
de profesionales con enfoque interdisciplinar y transdisciplinar que pueda brindar
respuestas lo mas expedito posible a las necesidades bien sean transitorias o permanentes
que manifiestan los nifios(as) con cualquier trastorno en su desarrollo o que se prevé pueda
padecerlos. La orientacion general de la atencién temprana en el TEA se centra en la triada
nifio(a), familia y entorno, por tal motivo la intervencion debe incluir indefectiblemente a
todos estos elementos, coordinando entre todos los agentes implicados: ambito familiar,

escuela, recursos socio-sanitarios, entorno del nifio(a) y contexto terapéutico.

2.2.  Larecepcioén del diagndéstico en familias de nifios(as) con TEA

Hasta ahora se ha hecho énfasis en la conceptualizacién y descripcion de los TEA
como un trastorno sumamente complejo del neuro-desarrollo, con etiologia, caracteristicas,
severidad y pronostico que varia de caso en caso, y sobre el cual, aunque se ha hablado
mucho, es ain mas lo que queda por investigar.

Debido a esta variabilidad, en muchas ocasiones los padres transitan un largo
camino de consulta en consulta, de especialista en especialista, siempre en busqueda de un

diagndstico fiable, puesto que éste se logra sobre la base sélida del conocimiento y la
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experiencia clinica, que suele estar limitada a un grupo reducido de profesionales y/o
centros especializados (Martinez y Bilbao, 2008).

La recepcion del diagnostico es descrita por Martinez y Bilbao (2008) como una
etapa dificil de superar, no solo porque el proceso diagnéstico puede durar bastante tiempo,
sino también por el enorme desgaste que acarrea para los padres.

El diagndstico implica el principio de la aceptacién de la situacion y es lo que
permite a los padres ejecutar un plan de accidén en correspondencia con la realidad que se
presenta. Siendo asi, muchas veces recibir el diagndstico, pese a que suele ser una noticia
devastadora, representa también un alivio que cierra en los padres el proceso de la
basqueda y da sentido al comportamiento de sus hijos(as), sin embargo, suele ser un
proceso doloroso y el alivio usualmente corto.

Diversos autores coinciden en sefalar que la recepcion del diagnostico por parte de
los padres constituye un momento critico de sus vidas (Martinez y Bilbao, 2008; Ramos,
2008; Diaz, 2010; Basa, 2010; Benitez, 2010). Ejemplo de ello, es una investigacion
realizada por Ponte, Perpifidn, Mayo, Milla, Pegenaute y Poch (2012), en donde
encontraron que el 99,3% de los padres recordaba con claridad el momento en el que
recibio la noticia de que su hijo(a) tenia una discapacidad o trastorno del desarrollo.
Analizando sus manifestaciones, se constatd que casi todos (méas del 90%), experimentaron,
de una u otra manera, emociones negativas con gran intensidad, siendo muy pocos los que
refirieron haber recibido la noticia con tranquilidad (4%) o de una forma positiva (3%).

Alvarez (2012) sefiala que en la mayoria de los casos el recibimiento de la noticia
genera en los padres un estado de “shock” bloqueo y desconcierto. En el caso de los TEA,
asi como en otras muchas discapacidades, a pesar de que la mayoria de los padres han
podido advertir algunas alteraciones o anomalias en el desarrollo de sus hijos(as), no se
encuentran preparados para escuchar que sus hijos(as) padecen un trastorno que no tiene
cura, por lo que la asimilacién y aceptacion de esta situacion puede durar mucho tiempo e
incluso en algunos casos toda la vida.

No obstante, la reaccion de los padres se encuentra también condicionada a
diversos factores como lo son, el grado de severidad del trastorno, compromiso intelectual,
el nivel de dependencia del hijo(a), entre otros, jugando también un rol fundamental

factores protectores (0 de riesgo) para los padres como la madurez y estabilidad
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psicoldgica de cada uno, el apoyo que se puede recibir de la familia, de los amigos y de los
servicios profesionales (Benitez, 2010).

2.2.1. Etapasy sentimientos de los padres asociados al diagndstico de sus
hijos(as)

De acuerdo a Cabezas (2001) luego de la recepcién de la noticia y hasta llegar a la
aceptacion del diagnéstico de sus hijos(as), los padres suelen atravesar por una serie de
etapas asociadas a sentimientos tales como la negacion; caracterizada fundamentalmente
por el aturdimiento e incredulidad por lo que esté ocurriendo con sus hijos(as) y en muchos
casos suelen consultar a otros especialistas con el fin de rebatir el diagndstico inicial. Del
mismo modo, el autor asi como Martinez y Bilbao (2008) coinciden en sefialar que los
padres usualmente sienten ira, motivado a la desinformacion y al sentimiento de duelo por
la “pérdida del hijo(a) ideal/perfecto” (en el que se habian depositado un sinfin de ilusiones
y esperanzas), ademas del poco o nada de control que tienen sobre la situacion diagnostica.

Otro sentimiento que suele manifestarse con regularidad asociado al diagndstico de
TEA es el miedo, que al igual que el anterior, tiene sus bases en la desinformacion aunada
a la poca orientacion profesional adecuada, y que hace que los padres entren en
incertidumbre y por ende, experimenten temor por el futuro de sus hijos(as). También,
aparece un recurrente sentimiento de culpa, ya que muchos padres consideran que son ellos
de una u otra manera, los causantes del problema de sus hijos(as) (herencia, problemas
durante el embarazo, etc.).

Tanto Cabezas (2001) como Martinez y Bilbao (2008), formulan que el rechazo de
los padres hacia al nifio(a) y todo aquello que los rodea, asi como al convencimiento de
que el hijo(a) sufre una afectacion severa e irrevertible, conduce a los padres a un estado de
profunda desesperanza que finalmente deviene en un estado depresivo.

Como se ha podido observar, la presencia en la familia de un nifio(a) con alguna
discapacidad se convierte en un factor potencial que puede alterar negativamente la
dinamica familiar. Una vez diagnosticado el trastorno, los padres pueden llegar a sentirse
sobrecargados por el peso de estos sentimientos que les embargan y han de transitar por un
camino que implica un largo y doloroso proceso educativo, con un alto grado de estrés que

requerird de asesoramiento profesional (Cabezas, 2001).
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2.3. Estrés Parental

En aras de obtener mayor comprension acerca del concepto de estrés parental,
resulta preciso explorar las nociones precedentes que sirvieron de base para la formulacion
de dicho concepto.

Inicialmente, Selye, médico y fisidlogo vienés en su obra Tension sin Angustia
(1975), ofrecié una de las primeras definiciones de estrés como un estado de tension,
basando su explicacion en los conceptos de inespecificidad y adaptacién del organismo,
formulando que los estimulos (externos) a los que el sujeto se expone producen en éste
respuestas inespecificas relacionadas con el aumento de la necesidad de realizar funciones
de adaptacion. Desde esta concepcion, el estrés es “... la respuesta inespecifica del cuerpo
ante cualquier exigencia que le sea formulada™ (p. 25). Es importante resaltar que dicha
respuesta es considerada como normal y saludable, ya que prepara al organismo tanto para
el enfrentamiento como para la huida.

Posteriormente, Lazarus y Folkman en 1986, realizaron un aporte fundamental a la
definicion del estrés concibiéndolo no solo desde la perspectiva de la situacion estresante o
la persona de manera separada, sino considerando las relaciones entre ellas, es decir, las
caracteristicas del sujeto y las caracteristicas del entorno. Es asi que definen al estrés como
“una relacion particular entre el individuo y el entorno que es evaluado por éste como
amenazante o desbordante de sus recursos y que pone el peligro su bienestar” (Lazarus y
Folkman, 1986, p. 43). Es importante destacar que esta definicidn tiene una perspectiva
nominada por ellos como “relacional” ya que toma en cuenta ambos elementos (estimulo —
sujeto) y resulta de la evaluacion cognitiva que hace el individuo de la situacion y que
determina a su vez las consecuencias que ésta provoca en el individuo.

Con respecto al estrés parental, Abidin (1995 c.p. Jiménez y Zabala, 2011) parte del
andlisis relacional de estrés realizado por Lazarus y Folkman (1986) y lo definen como un
tipo particular de estrés que tiene su origen en las demandas propias del rol de la
paternidad/maternidad y que se suma al producido por factores de indole socioeconémico o
situacionales. Abidin (1990 c.p Basa, 2010), parte de un enfoque ecologico de las
relaciones familiares que se sustenta en la tensién parental asociada a la crianza y que se
produce en funcidn de ciertas caracteristicas del nifio(a) y de los padres.

Se habla de estrés parental haciendo referencia al:
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“Estrés vinculado a la crianza; es decir, la reaccion del individuo, en este

caso los padres, ante una situacién que se percibe como amenazante o

desbordante de sus recursos, poniendo en peligro su bienestar... en sintesis,

se considera el rol de padre y/o madre, la interaccion con su hijo(a) v el

comportamiento del nifio(a) como factores intervinientes” (Abidin, 1990

c.p. Basa, 2010, p. 8).

Ademas, en 1992 Abidin (Basa, 2010), hace énfasis en la importancia de la
influencia de las cogniciones de los padres en el grado de estrés que experimentan, toda vez
que las creencias y expectativas de éstos, son moderadoras entre los estresores que se les
presentan, bien sea de las caracteristicas propias como de sus hijos(as), y el estrés parental
que experimentan. En este sentido, considera que cada progenitor tiene una creencia o
modelo interno de si mismo en su rol de padre o madre, lo cual contiene tanto lo que espera
de si mismo como lo que espera de sus hijos(as) y del entorno en el cumplimiento de su

papel de padre.

2.3.1. Estrés parental en padres de nifios(as) con TEA

Nufiez (2007) utiliza a la definicion de familia que hace la Organizacion
Panamericana de la Salud, como el entorno por excelencia en donde se debe dar el
desarrollo integral de las personas, especialmente el de los nifios(as). Sin embargo, para
dicha autora es mucho mas que el cuidado y apoyo mutuo; es el espacio donde se llevan a
cabo las mas profundas experiencias humanas, postulando ademas que la familia tiene en
si la capacidad para enfermar o para curar. Es decir, la familia puede ser un entorno
confiable, de amor, apoyo, contencién, etc., pero también puede ser fuente de miedo,
inseguridad, infelicidad y hasta ser un entorno peligroso para la salud mental y/o fisica de
quienes la conforman.

La dindmica que se establece en la familia a partir del autismo de algun hijo(a), se
orienta a que éstos tienen que enfrentarse a una serie de problemas, tanto préacticos como
emocionales, muchos de ellos comunes a los de otros padres de nifios(as) regulares o con
cualquier tipo de discapacidad, mientras que otros son especificos de las familias de

nifios(as) con TEA (Guevara y Gonzalez, 2012).
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Martinez y Bilbao (2008) argumentan que el resultado final de la adaptacion de la
familia a la condicion diagnostica, no solo depende de las caracteristicas de la persona con
autismo, sino que se trata de un proceso mas complejo, donde la percepcion del problema y
los apoyos que se le brinden a la familia, intervienen de manera significativa.

En relacién con lo anterior, es la familia la primera prestadora de apoyos para la
persona con discapacidad y motivado a que la familia de un hijo(a) con discapacidad
enfrenta un estrés crénico, a razén de la gran exigencia fisica, psiquica y econémica de la
situacioén, requiere a su vez de ayuda para su crecimiento y equilibrio emocional (Basa,
2010).

Diversas investigaciones como las de Pozo, Sarria y Méndez (2006), Basa (2010) y
Pisula (2011) han coincidido en afirmar que los padres de personas con autismo
manifiestan niveles de estrés mas elevados que los que tienen hijos(as) con un desarrollo
normal o con alguna otra discapacidad.

Pozo, Sarria y Meéndez (2006) hace una revision exhaustiva de distintas
investigaciones en donde se evidencia que los padres de nifios(as) con retraso mental,
Sindrome de Down, hiperactividad, trastorno de aprendizaje y desarrollo normal,
manifiestan niveles de estrés menores que aquellos de nifios(as) con TEA (Holdroyd y Mc
Arthur, 1976; Oizumit, 1997; Konstantareas, 1991; Belchic, 1996 y Cuxart, 1995 c.p. Pozo,
Sarria y Mendez, 2006). Incluso, los propios padres a menudo utilizan la palabra
"estresante” cuando se refieren a la crianza de un nifio(a) con TEA (Gray, 2002 c.p. Pisula,
2011).

Ayudar a un nifio(a) con TEA a desarrollar habilidades y disfrutar de ciertas
actividades es un trabajo dificil que Illeva mucho tiempo (Basa, 2010). Esto, aunado a la
crianza de otros hijos(as), parece una responsabilidad insostenible. Los padres muchas
veces se olvidan de si mismos; siendo necesario el descanso y desahogo fuera de la familia,
para conservar su equilibrio fisico emocional.

Guevara y Gonzalez (2012) coinciden con Rodriguez (2005) y Pozo, Sarria y
Méndez (2006) al afirmar que las familias de personas con TEA son més parecidas que
distintas al resto de las familias y tienen necesidades similares a las demas, sin embargo, la

presencia del autismo en la familia, genera ademas unas caracteristicas y necesidades
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especificas que las hace aun mas vulnerables al estrés, por lo que dichas familias suelen
desarrollar niveles superiores de estrés que el resto.
Dado lo anterior, los investigadores han concentrado esfuerzos en determinar cuales

son las variables asociadas con los niveles de estrés parental en estas familias.

2.3.2.  Fuentes frecuentes de estrés en padres de nifios(as) con TEA

Pisula (2011) expone tres factores asociados a los elevados niveles de estrés de los
padres de los nifios(as) con TEA: (1) las caracteristicas del nifio(a), en particular los
problemas conductuales asociados a la condicion de sus hijos(as); (2) la ausencia o
limitacién del adecuado apoyo profesional asi como las relaciones poco satisfactorias entre
los padres y profesionales desde la etapa diagndstica, hasta la atencion y servicios
especificos que el nifio(a) debe recibir (servicios médicos, terapéuticos, educativos, etc.) y
(3) la actitud de la sociedad hacia las personas con autismo y la falta de comprension de los
problemas que ellos y su familias experimentan.

Con respecto a las (1) caracteristicas del nifio(a) con TEA, en un apartado previo se
menciond toda la sintomatologia propia de este trastorno, sin embargo, es necesario
recordar que todos estos sintomas se agrupan en tres categorias: alteraciones o dificultades
en la comunicacion, alteraciones o dificultades en la interaccion social, y por ultimo,
alteraciones en el comportamiento, los intereses y las actividades.

Ahora bien, de acuerdo con Pisula (2011), hasta el momento no existe un consenso,
ni resultados definitivos sobre la relacion entre la severidad de la condicion de los nifios(as)
con TEAy el estrés en los padres, ya que incluso los padres de los nifios(as) diagnosticados
con autismo de “alto nivel de funcionamiento” experimentan elevados niveles de estrés
parental. Ayuda-Pascual, Llorente, Martos, Rodriguez y Olmo (2012), concuerdan al
expresar que aunque la convivencia con nifios(as) con TEA de alto funcionamiento podria
parecer mas facil (debido a que estos nifios(as) muestran un desarrollo cognitivo y
lingliistico dentro del promedio), algunos estudios han evidenciado que también en estos
casos los niveles de ansiedad de los padres son significativamente elevados. En suma, la
presencia de un desarrollo intelectual adecuado o incluso superior, no protege a los padres
de las dificultades, frustraciones y estrés que provoca la crianza y educacién de un nifio(a)
con TEA.
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Por el contrario, caracteristicas como los déficits en las relaciones sociales, las
alteraciones/dificultades en el lenguaje (siendo éstas por lo general el motivo de consulta
primario), asi como los problemas conductuales propios de los TEA (Pisula, 2011), como
lo son los comportamientos estereotipados y auto-estimulativos, dificultad para cambiar de
una actividad a otra, etc., representan una carga importante para los padres.

Asimismo, las respuestas sensoriales inusuales como la fijacion con algunos
estimulos y evitacion de otros, suele ser otro elemento estresante para los padres, ya que
para los que no estan informados sobre los déficits especificos en el procesamiento
sensorial ~ caracteristicos de los TEA, las conductas de sus hijos(as) resultan
desconcertantes e incomprensibles (Pisula, 2011).

En este mismo orden de ideas, con relacién al comportamiento como potente
predictor de estrés parental, el grado en que los problemas especificos de conducta
contribuyen al estrés de los padres depende en gran medida de la edad del nifio(a). Por
ejemplo, los padres de los adolescentes reportan comportamientos destructivos vy
aislamiento social como las causas mas importantes de preocupacion, mientras que la auto-
estimulacion y rabietas son fuente frecuente de estrés en padres de nifios(as) en edad
preescolar (Pisula, 2011).

Para finalizar con las caracteristicas del nifio(a) con TEA, también se evidencié en
un estudio realizado por Konstantareas y Papageorgiou (2006, c.p. Pisula 2011), que el mas
poderoso determinante del estrés en madres, fue el temperamento del nifio(a), y en
particular, el exacerbado nivel de actividad (hiperactividad) y la inflexibilidad cognitiva
(dificultad en la adaptacion a nuevas situaciones).

En cuanto a la (2) ausencia o limitacion del adecuado apoyo profesional asi como
las relaciones poco satisfactorias entre los padres y profesionales, Rodriguez (2005) la
incorpora dentro de la categoria “Otros estresores, relacionados con la presencia de un
miembro con TEA en la familia” junto a otros elementos, dividiéndolos en tres tipos de
sub-categorias, a saber: (a) en relacion a los servicios: -necesidad de mejoras en los
servicios existentes; -escasez o insuficiencia de prestaciones economicas; -dificultades
relacionadas con aspectos juridicos. (b) En relacion a la vida diaria: -falta de personas
especializadas y de apoyos internos; -problemas cotidianos (transporte, ausencia de los

padres); -tiempo y energia necesario para el cuidado y tratamiento diario del nifio(a); -
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modificaciones en las actividades y las metas familiares; -falta de informacion para resolver
situaciones y desarrollar méas posibilidades de liberarse; -preocupaciones por las situaciones
normales de desarrollo en momentos de cambios; posibles tensiones emocionales en las
relaciones de la familia; -cambios en las relaciones con la familia extensa y con los amigos.
Por altimo, (c) en relacién a la red social: Disminucion paulatina o desaparicion de la red
social.

Pisula (2011) por su parte expresa que una de las fuentes mas importantes de estres
que experimentan los padres de nifios(as) con TEA se relaciona con la falta de apoyo
profesional adecuado, sefialando que en promedio transcurren de dos a tres afios y el
nifio(a) es evaluado por mas de cuatro profesionales antes de ser diagnosticado con
efectividad. Como se mencioné anteriormente, entre los multiples factores que contribuyen
a esta situacion, destacan la falta general de informacion y especializacion entre los
profesionales (médicos y psicdlogos).

De lo anterior, se desprende el hecho que es muy reducido tanto el nimero de
especialistas que realizan el diagndstico asi como las instituciones que ofrecen servicios
especializados para personas con TEA.

De acuerdo a lo sefialado por Norton y Drew en 1994 (Pisula, 2011), por lo general
el autismo se diagnostica solo cuando los padres insisten en una evaluacion cuidadosa de su
hijo(a). Es por ello, que en la mayoria de los casos los padres se sienten frustrados
motivado a un tardio, impreciso y dilatado proceso diagnostico, a la vez que se sienten
decepcionados con el nivel de conocimiento de los profesionales sobre los TEA (Brogan y
Knussen, 2003; Mansell y Morris, 2004; Osborne y Reed, 2008 c.p, Pisula, 2011).

Una causa importante de la insatisfaccion de los padres con los profesionales, son
problemas en la obtencion de informacion especifica acerca del autismo y las instrucciones
sobre cdmo cuidar del nifio(a). Un estudio efectuado en 2007 por Rhoades y colaboradores
(Pisula, 2011) mostré que tan sélo el 40% de los médicos que hacen el diagnostico de
autismo, ofrecen informacién adicional para los padres sobre el trastorno, y solo
aproximadamente el 15-34% dan orientacion sobre como elegir servicios médicos,
terapéuticos, educacionales, etc. (Pisula, 2011).

Por altimo, en cuanto a (3) la actitud de la sociedad hacia las personas con autismo

y la falta de comprension de los problemas que ellos y su familias experimentan. Cabezas
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(2001) expone que las barreras sociales son otro impedimento al que se enfrentan los
progenitores.

Para Pisula (2011) esta claro que los padres de nifios(as) con autismo tienen que
lidiar no sélo con los desafios propios de la discapacidad de sus hijos(as), sino también con
las respuestas de los demés ante la condicion y/o conducta del nifio(a).

En la apariencia del nifio(a) no hay signos que sugieran algun tipo de discapacidad,
lo que hace que las demas personas perciban su comportamiento como anormal o extrafio.
Esto con frecuencia coloca a los padres en situaciones incomodas ya que la conducta del
nifio(a) a menudo es interpretada como “mala crianza” por parte de los padres (Pisula,
2011)

La desaprobacion social para el comportamiento del nifio(a) a menudo conduce a la
estigmatizacion, la experiencia de la verguenza para los padres y su exclusion de las
actividades sociales normales (Farrugia, 2009 c.p Pisula 2011).

Generalmente son los padres quienes tienen que ensefiar a los maestros, educadores,
cuidadores, etc., el modo de interpretar el comportamiento de su hijo(a) (Martinez y Bilbao,
2008), sin embargo el rechazo por parte de amigos, maestros y directores de centros
educativos, que alude al temor generado por desconocimiento sobre las necesidades o

atenciones que requieren los nifios(as) con TEA, es una realidad en su cotidianidad.

2.4.  Necesidades de atencion en familias de nifios(as) con TEA

Algunos autores (Leon, Menés, Pueértolas y Trevijano, 2003 y Sarto, 2004 c.p,
Guevara y Gonzélez, 2012), exponen que una vez se realiza el diagnostico de alguna
discapacidad, el foco de atencion no solo debe recaer sobre el nifio(a) sino también en su
familia, ya que ésta no cuenta en inicio, con la preparacion y herramientas necesarias para
hacer frente a las dificultades que iran surgiendo con el pasar del tiempo. En este sentido,
Rodriguez (2005) coincide en sefialar que las familias de personas con TEA, poseen
necesidades especiales y especificas a las que se les deben dar respuesta, no solo en
beneficio de la familia en si, sino en beneficio de la persona con TEA.

Un estudio realizado por la Asociacion de Profesionales del Autismo (AETAPI,
2001 c.p. Rodriguez, 2005) sobre las necesidades de estas familias, apuntdé que dichos

padres poseen: (a) Necesidades utilitarias: -control de conducta; -supervision del hijo(a); -
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supervision de los problemas fisicos, -servicios de cuidado/guarderia. (b) Necesidades
psicoldgicas: -lugar y espacios de reunion, -informacion sobre la discapacidad;
informacion del diagndstico y procesos de evaluacion; -informacion de las implicaciones
del autismo y -espacio y lugar para expresar sentimientos y opiniones. (c) Necesidades
instrumentales: -formas de favorecer el desarrollo, capacidades y adquisicion de técnicas; -
formas para organizar el tiempo y la energia de la familia; -afrontamiento de problemas de
conducta, entre otras.

Alvarez (2012), argumenta que generalmente son los padres y cuidadores de los
nifios(as) con TEA quienes se encargan de su cuidado diario asi como de la atencion y
ensefianza que éstos reciben, lo cual implica un alto grado de responsabilidad y
compromiso. En tal sentido, es necesario que los padres de hijos(as) con TEA sean
considerados como un ente fundamental en la dindmica de atencidn y tratamientos, ya que
el papel que asume el cuidador repercute no solo en la vida de estos nifios(as), sino también
en su vida personal

Rodriguez (2005) concuerda con lo sefialado anteriormente y expresa que la
justificacion para incluir a las familias de los nifios(as) con TEA en los programas de
atencion, se fundamenta en que dichas familias manifiestan un alto riesgo de padecer estrés,
lo que no solo repercute directamente sobre el trato y atencidn que le brinda al nifio(a), sino
que influye negativamente sobre toda la dindmica familiar afectando a todos sus miembros
(padres, hermanos, tios, abuelos, etc.), en este sentido atendiendo no solo al nifio(a), se

puede proteger a todo el sistema familiar.

2.4.1. Informacidn para los padres de los nifios(as) con TEA (psicoeducacién)

Milla y Mulas (2009) exponen que tras el reciente diagndstico de sus hijos(as), a
los padres les resulta muy dificil entender la nueva situacion por lo que requieren
informacion esclarecedora y concisa para comenzar a adaptarse a ella, aceptarla y aprender
a convivir con los retos que implica tener un hijo(a) con TEA. Es por ello que sefiala, que
uno de los objetivos fundamentales de la intervencion temprana en nifios(as) con TEA, es
precisamente proporcionar a la familia la atencion que requiera en cuanto a informacién y
estrategias que les permitan ayudar a sus hijos(as), favoreciendo asi en la medida de los

posible, la adaptacion de éstos a su entorno vital y comunidad.



Estrés en padres de nifios con TEA 19

En el mismo orden de ideas Milla y Mulas (2009), también sefialan que es
imperativo ayudar a los padres a superar las distintas etapas que conlleva el proceso para
adaptarse a su nueva realidad, por lo que es necesario que el acompafiamiento terapéutico
incluya todas las necesidades de atencion haciendo énfasis en la informacion que se debe
suministrar a de los padres.

Con respecto a dicha informacion dirigida a padres, debe estar referida a los TEA en
general asi como a la situacién particular de su hijo(a), pero es importante que se suministre
de forma paulatina a fin de que los padres puedan asimilarla e integrarla adecuadamente a
su nueva realidad; lo anterior con la finalidad de ajustar sus conocimientos y expectativas a
las posibilidades reales de sus hijos(as).

Que la familia pueda comprender qué sucede con un nifio(a) o adulto con TEA
representa una gran ventaja tanto para la familia como para la persona con TEA, porque al
comprender qué ocurre, la familia/padre/cuidador establece una especie de necesaria
empatia sin la que seria dificil avanzar terapéuticamente independientemente del plan de
intervencidn que tenga el nifio(a) (Martinez y Bilbao, 2008).

Ademas, el comprender y conocer las implicaciones que conlleva el autismo
representa un gran paso para aceptar la condicion diagnostica de sus hijos(as), pero por el
contrario, el desconocer las causas del comportamiento y peculiaridades del nifio(a), hace
que los padres sientan miedo y miren hacia el futuro con aprehension (Martinez y Bilbao,
2008).

Basa (2010), se suma a la opinion general que considera la relevancia de la psico-
educacion con respecto al autismo y el rol de la familia. En este sentido, refiere que es
necesario por una parte, explicarles a los padres en detalle en qué consiste dicho trastorno,
y por otra parte se debe cambiar la idea (frecuente) de que ellos son los responsables de la
condicidn de sus hijos(as), atenuando el sentimiento de culpabilidad caracteristico. A partir
de ese punto, considera que es posible lograr un mayor entendimiento de ese hijo(a) asi
como de sus demandas y necesidades. En suma, para la autora la psicoeducacion permitiria
otra mirada hacia la condicion del nifio(a) con TEA, que hara entender a los padres que asi
como surgiran necesidades y exigencias, también llegaran progresos y logros que se deben

“aprender” a observar.
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Con respecto al tipo de informacion que se debe otorgar, Cardoze (2010) sefiala que
las orientaciones que los familiares necesitan recibir son de diferente orden. En inicio se
debe orientar sobre qué es el autismo, explicacion que como se comentd con anterioridad,
debe suministrarse de manera paulatina y ajustada la comprension de quienes estan
recibiendo dicha informacion, es decir, evitando agobiar a la familia con informacion
irrelevante al caso o confundiéndolos con tecnicismos innecesarios. Asimismo, es
fundamental crear espacios que permitan a los familiares disipar todas las dudas
relacionadas con la informacién ofrecida y a su vez, puedan realizar todas las observaciones
que deseen, respondiéndoles con honestidad cuando haya respuestas a sus interrogantes y
de la misma forma, cuando no.

En todos los casos, es propicio orientar a los familiares acerca de donde pueden
obtener mas informacion sobre el tema, previniéndolos siempre de no acudir a fuentes no
autorizadas que promuevan ideas y expectativas desajustadas de la realidad.

Por ultimo, otro tipo de informacion que puede ayudar sustancialmente a los padres,
estd referida al tipo de profesionales que intervienen en la atencién de nifios(as) con
problemas del neurodesarrollo, brindandoles una pequefia descripcion de su especialidad
con respecto a la condicion del nifio(a) y facilitandoles de ser posible, varias opciones a fin
de que los padres tengan libertad de escoger la terapia o profesional que mejor se ajuste a

sus necesidades.

2.4.2. Entrenamiento en modificacion conductual

A la fecha se han llevado a cabo diversos estudios que dan razén de la eficacia del
ABA (Analisis Conductual Aplicado) en el tratamiento de nifios(as) con TEA (Cabezas,
2001). El programa ABA ha permitido un trabajo personalizado e integrador entre los
distintos entes que conforman el sistema del nifio(a), a través de la orientacion y formacién
de los padres, familiares y personas cercanas al nifio(a) en entrenamiento conductual
(Garcia, Alvarado y Bautista, s.f.).

Lo anterior es posible gracias a las caracteristicas propias de las técnicas
conductuales. Bautista et al (2008, p.53-45) sefialan algunas de éstas:

Define problemas usando términos de conducta que puedan medirse de una u otra

forma. De esta manera, los cambios realizados en la medida conductual del problema son
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considerados como el indicador por excelencia del grado de evolucién satisfactoria del
mismo

Genera procedimientos y técnicas de tratamiento que propician situaciones
novedosas que permitan reorganizar el ambiente de un individuo a fin de ayudarle a que
funcione mejor en la sociedad.

Sefiala que los métodos y logica de la modificacion de conducta pueden ser
descritos con precision, lo cual posibilita la ensefianza de dichos procedimientos para que
otros especialistas e involucrados, puedan leer, replicar y producir los mismos resultados.

Otorga responsabilidad o coparticipacion a todos los involucrados en el programa
de modificacion: nifio(a), psicologos(as), padres, etc.

No obstante, la evidencia empirica a favor del uso de dichas técnicas ha puesto en
manifiesto también que el tratamiento resulta sumamente efectivo mientras el nifio(a) es
atendido en el ambiente terapéutico, consultorio, institucion, etc., pero su generalizacion a
otros tipos de ambientes se dificulta severamente. Es por ello, que los padres y la familia en
general deben considerarse como un importante elemento terapéutico para sus hijos(as), ya
que el lugar mas idoneo para que el nifio(a) con TEA sea tratado es justamente su ambito
natural, casa, escuela, etc., considerando que éstos son los espacios donde los nifios(as)
pasan la mayor parte de su tiempo (Garcia, Alvarado y Bautista, s.f.)

Aunado a lo anterior, Cabezas (2001) sustenta que si el estrés de los padres se
relaciona en gran medida con las conductas de sus hijos(as), al recibir éstos ayuda
profesional en forma de entrenamiento que les permita entender, manejar y mejorar las
conductas de sus hijos(as), sus niveles de estrés deberan disminuir, resultando asi una
convivencia mas satisfactoria. En tal sentido, para el autor asi como todos los nifios(as)
tienen posibilidades de aprender, todos los padres pueden convertirse en los maestros de sus
propios hijos(as), por lo que es vital contar con programas de intervencion que involucren a
los padres y les permitan aprender destrezas basicas de manejo conductual, posibilitando
una mejor interaccién con sus hijos(as) y demas miembros del grupo familiar.

Estudios como el de Ayuda-Pascual et al. (2012) coinciden al poner en relieve los
beneficios y ventajas derivadas de la participacion de los padres en escuelas o cursos de
formacidn practica, evidenciando que tras la inclusion de los padres como co-terapeutas de

sus hijos(as), a través del entrenamiento o proceso de formacién conductual, hay un
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descenso de los problemas de conducta en el entorno familiar asi como un aumento en su

propio sentimiento de eficacia
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I1l. Planteamiento del Problema

El autismo es un desorden complejo del neurodesarrollo, caracterizado por déficit
en la actividad social y del lenguaje, con conductas repetitivas y restriccion de intereses
(Sociedad Venezolana de Neurologia, 2013). La primera descripcion médica de este
trastorno la realiz6 Leo Kanner en 1943 y desde entonces la cantidad de investigaciones,
libros, publicaciones, articulos y afines han crecido vertiginosamente (Cardoze, 2010).

En Estados Unidos para el afio 2002 se registraron 6.6 casos diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) por cada 1000 nifios(as). Esta prevalencia aumento6 a
11.3 sobre 1000 nifios(as) en el afio 2008, lo cual quiere decir que en seis afos la cifra de
casos diagnosticados ha aumentado un 72% (Centers for Disease Control and Prevention -
CDC, s.f.). Con respecto a la poblacion venezolana encontramos que 1.7 nifios(as) de cada
1000 tiene TEA (Montiel, 2008). Sin embargo, aunque no se encuentren estadisticas mas
recientes, se presume que las cifras deben ser mas altas, esto debido a que los padres suelen
negarse a llevar a sus hijos(as) a evaluacion, pese a observar caracteristicas diferentes a la
de los otros nifios(as), por temor a que puedan tener alguna condicion particular como
retardo mental u otras patologias psiquiatricas (Torres, 2013).

Ese temor puede tener sus bases en la mitificacion y escasa divulgacion de
informacion veraz en el contexto social en que se desenvuelven, por lo que muchos padres
se manifiestan aprehensivos con respecto a procesos evaluativos y de tratamiento. La
mayoria de los padres tienden a creer que su hijo(a) es completamente “normal” hasta que
comienzan a observar signos de anormalidad en éstos y se enfrentan a opiniones
profesionales divergentes que muchas veces no se corresponden con el diagndstico
definitivo, lo cual les genera ain mayor incertidumbre y estrés (Diaz, 2010).

Las primeras reacciones ante el diagnostico de TEA suelen estar asociadas a
procesos de negacion del problema, dificultades entre familiares para afrontar y sobrellevar
dicha situacién, desilusion, traumas, desesperanza, entre otros. En este sentido, la presencia
de un miembro en la familia con TEA es una condicion que origina crisis dentro del nucleo
familiar, por lo que no solo afecta al cuidador mas cercano sino a todo el grupo, ya que se
necesita de cuidados y atenciones especiales por parte de los otros miembros de la familia
(Diaz, 2010).
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Asi lo confirman investigaciones como las de Pozo, Sarria y Méndez (2006) y Basa
(2010) quienes analizan los perfiles diferenciales entre padres de nifios(as) con y sin TEA.
Pozo, Sarria y Méndez (2006) en particular, hace una revisién exhaustiva de distintas
investigaciones en donde se evidencia que los padres de nifios(as) con retraso mental,
Sindrome de Down, hiperactividad, trastorno de aprendizaje y desarrollo normal,
manifiestan niveles de estrés menores que aquellos de nifios(as) con TEA (Holdroyd y Mc
Arthur, 1976; Oizumit, 1997; Konstantareas, 1991; Belchic, 1996 y Cuxart, 1995 c.p. Pozo,
Sarria y Méndez, 2006). Como se menciond anteriormente, la presencia en la familia de un
nifio(a) con alguna discapacidad se convierte en un factor potencial que perturba la
dindmica familiar. Una vez diagnosticado el trastorno, los padres pueden experimentar un
cambio negativo de actitudes, que implica un doloroso proceso educativo con alto grado de
estrés que requerird sin duda alguna de asesoramiento profesional (Cabezas, 2001 c.p.
Guevara y Gonzalez, 2012)

En este sentido, la evidencia sefiala que el estrés familiar es el resultado de la
interaccion entre las caracteristicas del nifio(a), los apoyos con los que cuenta la familia y la
percepcion que tiene ésta del problema (Martinez y Cruz, 2008 c.p. Ayuda-Pascual et al,
2012). Con respecto a la percepcion, existe evidencia que los padres que reciben mayor
informacion y por ende tienen mejor comprension acerca de la condicion de su hijo(a),
ademas de confianza en si mismos, muestran un mejor ajuste y adaptacion al estrés.

Asi mismo, algunos estudios sugieren que los padres que se encuentran menos
estresados en relacion con la condicidn de sus hijos(as), manifiestan una disminucién de los
problemas de conducta de éstos, de alli que se recomiende la realizacion de programas
centrados no solamente en los nifios(as) sino en los padres (Sofronoff, 2002 c.p. Ayuda-
Pascual et al. 2012). Por tanto, la formacidén educativa contribuye a dar seguridad a los
padres en su papel de crianza y mejora sus habilidades para contribuir al desarrollo y
evolucion del nifio(a) (Millad y Mulas, 2009).

Ademas de lo anteriormente mencionado, el entorno familiar es el principal agente
socializador de todo nifio(a), y en el caso de nifios(as) con TEA, éste puede ser incluso el
anico, de alli la importancia de incluir a los padres en un programa de atencion donde

aprendan a manejar las alteraciones conductuales propias del diagndstico, a la vez que
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ofrezcan patrones comportamentales y espacios que colaboren con el desarrollo evolutivo
del infante (Milld y Mulas, 2009).

Con relacion a lo anterior, aunque los padres suelan asistir a centros especializados
buscando ayuda principalmente para sus hijos, ellos también necesitan recibir atencion, por
lo que estos lugares deberian incluir programas destinados a los mismos. En la ciudad de
Caracas, el Instituto Venezolano para el Desarrollo Integral del Nifio (INVEDIN)
representa uno de estos espacios, en donde solo entre los afios 2011 y 2012 fueron
atendidos 1940 nifios(as) y sus familias, de los cuales un 65% de los nifios(as) menores de 4
afios y un 33% de los mayores de dicha edad, fueron diagnosticados con TEA (INVEDIN,
2011-2012).

Es por esta razon que la siguiente investigacion tiene como propoésito determinar la
efectividad que tendra un Programa Combinado de Psicoeducacion y Entrenamiento
Conductual (PCPEC) sobre los niveles de estrés parental de padres de nifios(as) con TEA

recientemente diagnosticados.
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IV.  Objetivos de la Investigacion

4.1. Objetivo General

Determinar la efectividad de un programa combinado de psicoeducacién y
entrenamiento conductual (PCPEC) sobre los niveles de estrés parental de padres de
nifios(as) con TEA recientemente diagnosticados.

4.2.  Objetivos Especificos

e Generar un programa combinado de psicoeducacion y entrenamiento conductual
para disminuir los niveles de estrés parental de padres de nifios(as) con TEA

recientemente diagnosticados.

e Evaluar los conocimientos que posean los padres de nifios(as) con TEA
recientemente diagnosticados, en relacion con el diagnostico de sus hijos(as), antes
de la aplicacion del PCPEC, a través de cuestionarios evaluativos del modulo

psicoeducativo del mencionado programa.

e Evaluar los conocimientos que posean los padres de nifios(as) con TEA
recientemente diagnosticados, en relacion con el diagnostico de sus hijos(as),
después de la aplicacion del PCPEC, a través de cuestionarios evaluativos del

mddulo psicoeducativo del mencionado programa.

e Comparar los conocimientos que posean los padres de nifios(as) con TEA
recientemente diagnosticados, en relacion con el diagnostico de sus hijos(as), antes
y después de la aplicacion del PCPEC, a través de cuestionarios evaluativos del

mddulo psicoeducativo del mencionado programa.

e Evaluar los conocimientos que posean los padres de nifios(as) con TEA

recientemente diagnosticados, en relacion con las técnicas de modificacion
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conductual, antes de la aplicacion del PCPEC, a través de actividades evaluativas
del respectivo modulo.

e Evaluar los conocimientos que posean los padres de nifios(as) con TEA
recientemente diagnosticados, en relacion con las técnicas de modificacion
conductual, despues del PCPEC, a traves de actividades evaluativas del respectivo

médulo.

e Comparar los conocimientos que posean los padres de nifios(as) con TEA
recientemente diagnosticados, en relacion con las técnicas de modificacion
conductual, antes y después del PCPEC, a través de actividades evaluativas del

respectivo modulo.

e Evaluar los niveles de estrés parental en padres de nifios(as) con TEA recientemente
diagnosticados, a traves de un registro diario de intensidad de estrés parental,
asociado a las caracteristicas particulares del nifio(a), antes de la aplicacion de un

programa combinado de psicoeducacion y entrenamiento conductual para padres.

e Evaluar los niveles de estrés parental en padres de nifios(as) con TEA recientemente
diagnosticados a través de un registro diario de intensidad de estrés parental,
asociados a las caracteristicas particulares del nifio(a), durante la aplicacion de un

programa combinado de psicoeducacion y entrenamiento conductual para padres.

e Determinar el efecto de la aplicacion de un programa combinado de psicoeducacion
y entrenamiento conductual sobre los niveles de estrés parental de padres de

nifios(as) con TEA recientemente diagnosticados.
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V. Marco Metodoldgico

5.1.  Sistema de Variables
5.1.1. Variable Independiente: Programa Combinado de Psicoeducacion y
Entrenamiento Conductual (PCPEC).

Definicion Tedrica. Un programa es un conjunto organizado, coherente e integrado
de actividades, servicios o0 procesos que se corresponde a una totalidad sistematica con un
objetivo, una poblacion especifica y con un tiempo determinado (Moreno y Utria, 2011).
En este caso, el PCPEC se encuentra dirigido a padres de nifios(as) con TEA que fueron
recientemente diagnosticados y posee dos modulos de intervencién, a saber:

1. Psicoeducacion: “Consiste en entregar informacion conceptual respecto del
problema o trastorno que afecta al paciente, con el fin de que éste comprenda el
cuadro, identifique los posibles efectos y algunas formase enfrentarlo” (Buela-
Casal, Sierra, Martinez & Miro, 2001, Mufioz & Larroy, 2000, c.p. Vera,
Valenzuela, Abarca y Ramos 2005, p. 124).

2. Entrenamiento conductual para padres: “Es un enfoque terapéutico que consiste en
capacitar a madres, padres u otros cuidadores en principios, técnicas y estrategias
que les permitan entender y tratar directamente los problemas de comportamiento
de sus hijos” (Rey, 2006, p. 62)

Definicion operacional. La administracién del PCPEC, contempl6 5 sesiones de
intervencién (3 sesiones de psicoeducacion y 2 de entrenamiento conductual) de 1 hora y
30 minutos cada una.

En las sesiones de psicoeducacion se abordaron temas relacionados con el TEA y
sus necesidades de atencion; y en las de manejo conductual se tocaron topicos afines a las
técnicas de modificacion conductual, con el objeto de entrenar a los padres en esta materia.
A continuacion se presenta brevemente el contenido de cada una de las sesiones (Ver
Apéndice A):
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e Sesion 1: Revision sobre los sentimientos y pensamientos de los participantes con
respecto al diagndstico de sus hijos(as). Presentacion de videos testimoniales.
Orientacion sobre las reacciones y sentimientos mas comunes reportados por padres
de nifios(as) con TEA y como sobrellevarlos.

e Sesion 2: Revision sobre la informacion que manejan los padres sobre los TEA.
Exposicidn relativa al concepto, caracteristicas, mitos y preguntas frecuentes sobre
los mismos. Discusion sobre la importancia de la familia como red de apoyo vy la
relevancia de no descuidar la dindmica familiar ni a los otros hijos(as).

e Sesion 3: Consideraciones sobre las necesidades de los nifios(as) con TEA,
tratamientos e inclusion de la familia en el proceso terapéutico.

e Sesion 4: Principios del analisis conductual aplicado explicado en el entrenamiento
para padres y revision de conceptos fundamentales del mismo. Ensayos en la
identificacion y descripcion de las conductas de sus nifios(as). Explicacion y
ejemplificacion del uso de técnicas para instaurar e incrementar conductas
adecuadas.

e Sesion 5: Explicacion y ejemplificacion del uso de técnicas para disminuir o

extinguir conductas inadecuadas.

5.1.2. Variable Dependiente: Estrés Parental.

Definicion Teorica. Abidin (1995 c.p. Jiménez y Zabala, 2011) identifica el estrés
parental como un tipo particular de estrés que tiene su origen en las demandas propias del
rol de la paternidad/maternidad y que se suma al producido por factores de indole
socioecondmico o situacionales.

Hablamos de estrés parental haciendo referencia al estrés vinculado a la

crianza; es decir, la reaccion del individuo, en este caso los padres, ante

una situacion que se percibe como amenazante o desbordante de sus

recursos, poniendo en peligro su bienestar. Esta tension parental se

produce por un lado, en funcién de ciertas caracteristicas del nifio(a), como

su habilidad de adaptacién a cambios, nivel de hiperactividad, etc. y por el

otro, de ciertas caracteristicas de los padres como por ejemplo,

caracteristicas de personalidad, habilidades de manejo del nifio(a). En
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sintesis, se consideran el rol de padre y/o madre, la interaccion con su
hijo(a) y el comportamiento del nifio(a) como factores intervinientes.
(Abidin, 1990 c.p. Basa, 2010, p. 8)

Definicion Operacional. Calificacion obtenida por los participantes en el registro

diario adaptado por las autoras a partir del Autism Parenting Stress Index (APSI, Silva y

Schalock, 2012); que permitid obtener informacion sobre la intensidad con la que los

padres experimentaban diariamente estrés vinculado a la crianza de sus hijos(as). Este

constd de 13 items, con tres opciones de respuestas a saber: 1= nada de estrés; 2= mas o

menos estrés; y 3= mucho estrés, donde una calificacion de 13 equivale a nada de estrés y

de 39 a mucho estrés (Ver Apendice ).

5.1.3. Variables extraias controladas

Con la finalidad de asegurar la validez interna del presente estudio, se controlaron

las siguientes variables en la fase de aplicacion del programa:

Espacio fisico: se controld a través de la constancia de las condiciones,
desarrollandose todas las sesiones en el mismo lugar.

Instrucciones del programa: fue controlada a través de la constancia de las
condiciones, contando con un conjunto de instrucciones escritas por las que se
guiaron cada una de las investigadoras.

Horario: todas las sesiones se llevaron a cabo dentro del mismo dia y horario,
durante las cinco semanas de aplicacion.

Aplicadoras: se mantuvo constante la presencia de las aplicadoras en todas las

sesiones de la intervencion.

5.1.4. Variables extrafias no controladas

Dentro de las variables que fueron imposibles controlar se encuentran:
Motivacion: pese a que los padres manifestaron verbalmente su deseo de participar
en todas las sesiones del PCPEC, uno de éstos no asistioé a la ultima sesion del

mismo, alegando “razones personales” que las aplicadoras desconocen.
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e Momento historico: la aplicacion del PCPEC se enmarcé en un periodo de conflicto
nacional, que comprometié el libre desplazamiento por las principales vias de la
ciudad capital.

e Caracteristicas de cada nifio(a): para la seleccion de la muestra no se consideraron
las caracteristicas particulares de los hijos(as) de los participantes, como por
ejemplo su comportamiento, nivel intelectual, escolaridad, etc.

e Inicio de tratamientos: algunos de los padres que formaron parte de la muestra ya

habian iniciado sesiones de intervencién conductual.

5.2.  Tipo de Investigacion

La presente investigacion es de tipo explicativa, al intentar exponer la relacion y
posible efecto de un Programa Combinado de Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual
en los niveles de estrés parental experimentado por los padres de nifios(as) con Trastorno
del Espectro Autista atendidos en INVEDIN, buscando ofrecer a su vez una explicacion al

por qué de dicha relacion y/o efecto (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2006).

5.3. Disefio de Investigacion

Se desarrollé un disefio cuasi-experimental (Kerlinger y Lee, 2002) de caso Unico
(N=1), caracterizado por utilizar uno o pocos participantes, donde cada uno es estudiado
individual y extensamente a lo largo de su participacién en varios ensayos (medidas
repetidas).

En éste, se controld la intervencidon a través de la manipulacion de la variable
independiente; se evalu6 la variabilidad de la variable dependiente a lo largo de la
investigacion; y se buscé obtener predicciones acerca del comportamiento mediante la
busqueda de configuraciones intra caso (Kazdin, 2001 c. p. Roussos, 2007).

En dicho disefio se observa la conducta de los participantes antes del tratamiento
experimental y estas observaciones son usadas como medida para establecer una linea base;
las observaciones realizadas después del tratamiento se comparan posteriormente con las
observaciones de la linea base, de modo que el participante sirve como su propio control
(Kerlinger y Lee, 2002).
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De acuerdo a la clasificacion de Arnau (2001), se utilizé un disefio AB que consto
de:

1. Una fase inicial o de Linea Base (A): implica una serie de registros de la conducta
(sin tratamiento) de por lo menos tres puntos de registro para proceder a la fase B.
En el caso particular de la presente investigacion, el registro diario fue aplicado
durante una semana, lo cual permitié obtener siete puntos de regularidad en la linea
base.

2. Una fase (B): En la que se realiza la intervencion o tratamiento y se observa el
efecto que éste produce sobre la estabilidad o tendencia que tenia la conducta antes
de la intervencién. En este caso se observo el efecto del PCPEC en los registros

diarios de los participantes.

Entre las desventajas de este tipo de disefio, se encuentran que presenta numerosas
incertidumbres con relacion a su validez interna y externa, cuestionandose frecuentemente
la posibilidad de generalizar resultados, es decir, que una sola persona 0 pequefio grupo

represente al resto de la poblacion (Ledn y Montero, 2003)

5.4. Participantes

La presente investigacion, contd con la colaboracién de diferentes participantes a lo
largo de sus diversas etapas y fases. En la etapa de pre-intervencion, se llevé a cabo un
estudio de necesidades, en donde participaron respondiendo a entrevistas semi-
estructuradas, cinco (5) padres de nifios(as) con TEA y cinco (5) psicdlogos(as) de
INVEDIN. Posteriormente, se realiz6 un segundo estudio de necesidades para padres, en
el que participaron cinco (5) padres (distintos a los anteriores), quienes contestaron un
cuestionario de preguntas abiertas con el mismo objetivo.

En la fase de elaboracion y validacion del programa y de los instrumentos de
medicion, participaron cinco (5) psicdlogos y/o especialistas en el desarrollo infantil, para
la revision del PCPEC; y tres (3) psicologos expertos en andlisis conductual para la

validacion del instrumento de registro diario de estrés parental.
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En cuanto a la etapa de intervencion, los sujetos fueron elegidos tanto por sus
caracteristicas como por su deseo y disposicion a participar como voluntarios en la
investigacion.

Inicialmente, fueron contactadas 10 familias, cuyos nifios(as) tenian menos de 5
afios y habian sido recientemente diagnosticados en INVEDIN con Trastornos del Espectro
Autista, indistintamente del nivel de severidad de la condicion. Estas fueron postuladas por
evaluadores y tratantes de dicha institucion. En todos los casos, la invitacion fue realizada
tanto a las madres como a los padres.

De las familias contactadas, 10 padres indicaron que asistirian a la aplicacién del
Programa Combinado de Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual.

Sin embargo, los participantes asistentes fueron 5 padres (4 madres y 1 padre) de los
cuales uno declaré haber realizado un llenado incorrecto del registro diario y ademas se
ausentd en la ultima sesion del PCPEC; razén por lo cual no sera considerado en los

resultados relativos a la VVD.

5.5.  Ambiente

La aplicacion del Programa Combinado de Psicoeducacién y Entrenamiento
Conductual se llevo a cabo en las instalaciones de INVEDIN, sede EI Marqués, en el area
de Simulacion de Aula. Dicha sala es de aproximadamente 20 mts. cuadrados. Esta sala se
encuentra acondicionada para simular un salén de clases, incluyendo una pizarra acrilica
que sirvié como pantalla de proyeccion y cuenta con mobiliario suficiente para ubicar a 10
personas. Asi mismo, dispone de adecuada ventilacion e iluminacion (tanto artificial como

natural).

5.6. Instrumentos y Materiales
5.6.1. Formatos e instrumentos

e Entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades para ser respondida
por Psicdlogos(as) de la Institucion. Se administré para explorar las necesidades de
la institucion con respecto a la pertinencia y contenido del Programa Combinado de

Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual, a razon de la experiencia profesional
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de evaluadores y tratantes de la institucion con padres de nifios(as) con TEA. Este
instrumento estuvo conformado por 6 preguntas; las primeras 5 con opciones de
respuestas y una pregunta abierta. En el caso de las primeras todas estaban
acompafadas de espacio para explicar o detallar la seleccion de las mismas (Ver
Apéndice C).

e Entrevista semi-estructurada para la deteccién de necesidades para ser respondida
por Padres. Tuvo por finalidad conocer como éstos experimentan el ser padres de
nifios(as) con diagnostico de TEA y explorar cuales son las necesidades que tienen
en su rol de padres. Const6 de 16 preguntas, 15 de éstas con opciones de respuestas
y una Ultima de seleccion mdltiple. En todos los casos se tomO nota de los
comentarios o explicaciones que los padres proporcionaron acompafando la

seleccion de sus respuestas (Ver Apéndice D).

e Cuestionario de preguntas abiertas para la deteccion de necesidades para ser
respondida por Padres. Estuvo conformado por 6 preguntas abiertas. Fue elaborado
a razon de las respuestas obtenidas con la entrevista semi-estructurada para la
deteccidon de necesidades para ser respondida por Padres, y tuvo la finalidad de
precisar con detalle la experiencia y necesidades de estos padres en su rol de

cuidadores de nifios(as) con diagnostico de TEA (Ver Apéndice E).

e Formato para la validacion del Programa Combinado de Psicoeducacion vy
Entrenamiento Conductual por parte de los expertos. Se realiz6 un documento que
mostré de forma esquematica los contenidos del programa, ordenados por sesion,
objetivos, actividades y las estrategias planteadas para el logro de las metas;
destinando ademas, espacios para que los expertos pudiesen valorar y comentar los

diversos componentes del programa (Ver Apéndice F).

e Programa Combinado de Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual. Posterior a
las correcciones realizadas por parte de los expertos en el Formato para la

validacion del Programa Combinado de Psicoeducacién y Entrenamiento
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Conductual, se realiz6 un documento que mostr6 de forma esquemaética los
contenidos del programa, ordenados en 5 sesiones con sus respectivos objetivos,

actividades y estrategias planteadas para el logro de las metas (Ver Apéndice A).

e Formato de evaluacion del Registro Diario de Intensidad de Estrés Parental. Se
elabor6 un documento contentivo de dos formatos: (a) uno de Registro Diario
basado en el Autism Parenting Stress Index (APSI, Silva y Schalock, 2012) el cual
cont6 con 13 items con una escala Lickert de 6 opciones en donde: 0 era nada de
estrés y 5 el maximo grado de estrés que podia experimentar; y (b) un cuadro que
designaba espacios para que los expertos pudiesen expresar su acuerdo o desacuerdo
en relacién con la pertinencia y redaccion de los items, donde ademas podian
colocar sus observaciones al respecto (Ver Apéndice G).

e Registro Diario de Intensidad de Estrés Parental. Se elaboro y entregd a los
participantes un formato de registro adaptado por las autoras y validado por los
expertos a partir del Autism Parenting Stress Index (APSI, Silva y Schalock, 2012);
para ser llenado de forma diaria por los participantes, con la finalidad de conocer la
intensidad con la que presentaron pensamientos asociados al estrés parental. Este
consto de 13 items, con tres opciones de respuestas a saber: 1= nada de estrés; 2=
mas 0 menos estrés; y 3= mucho estrés. Se hizo uso de los items originales,
pertenecientes a su vez a tres subescalas o componentes, éstos son: déficit de la
socio-comunicacion (5 items), comportamientos co-marbidos tipicos de los TEA (4
items) y sintomas fisicos co-maérbidos comunes de los TEA (4 items) (Ver Apéndice
B).

e Consentimiento informado sobre la participacion en el Programa Combinado de
Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual. Se redact6 un documento que
describio breve y someramente el contenido y la finalidad del programa para hacer
constar la participacion libre y voluntaria de los sujetos en el mismo (Ver Apéndice
H).
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Autorizacion para ser grabado en una entrevista testimonial. Se redactd un
documento que fue completado y firmado por los padres de nifios con TEA que
fueron entrevistados para la elaboracion de un video testimonial. En éste se les
explicaba la finalidad de la actividad, que era una participacion voluntaria y se
exonerd a INVEDIN de toda responsabilidad (Ver Apéndice I).

Cuestionarios de Evaluacion (pruebas de papel y lapiz). Para medir los
conocimientos adquiridos por los padres participantes en el PCPEC, se elaboraron
un total de dos evaluaciones breves escritas que permitieron evaluar el conocimiento
de los participantes antes y después de cada sesidn, éstos fueron realizados con
opciones de respuestas de tipo: verdadero o falso, seleccion simple, de
completacion, etc. (Ver Apéndice J).

Encuesta semi-estructurada de validacion del impacto social del PCPEC. Se
elaboro una encuesta que le permitio a los participantes al finalizar la intervencion,
expresar su opinion en relacion con la informacion, materiales y facilitadoras como

parte de la validacion del impacto social del programa (Ver Apéndice K).

5.6.2. Materiales y equipos

Para la realizacion de este estudio se hizo uso de equipos electrénicos como

computadoras con acceso a internet, una camara fotografica, un videobeam, cornetas,

impresoras y una fotocopiadora.

En cuanto a los materiales, se utilizaron folios de papel bond, marcadores, cinta

adhesiva, lapices, borradores, sacapuntas y hojas de tamafio carta.

Ademas se utilizaron:

Tripticos y Dipticos con informacion del PCPEC para los participantes. Se
elaboraron tripticos y dipticos contentivos de la informacion teoérica suministrada
durante la intervencion y se les entregd a los participantes al finalizar cada sesion

(Ver Material Complementario en el CD).
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Lectura “Las 10 cosas que todo nifio con autismo quisiera que supieras” (Ellen
Notbhom, 2012). Es un articulo escrito en el 2004 por la autora de libros y madre de
dos hijos (uno de ellos con TEA), Ellen Notbhom y que dio nombre al libro
homonimo publicado en 2005. Este busca llamar a la reflexion sobre las diferencias
existentes entre los nifios(as) con TEA y la experiencia del trastorno desde la

perspectiva del propio nifio(a) (Ver Apéndice L).

Videos. Se presentaron varios videos relacionados al TEA, la diversidad funcional y
a la modificacion de conducta procedentes de www.youtube.com. Entre éstos se

encuentran:

o Elviaje de Maria (Fundacion Orange, 2010).

o Academia de especialistas (Fundacion Orange, 2012).

o Por cuatro esquinitas de nada (Calavia, 2011).

o Children see, Children do (Child Friendly Australia, 2006).

o Refuerzo positivo, The Big Bang Theory (Warner Bros y Chuck Lorre, 2009).

o Positive and Negative Reinforcement (Meg & Kev, 2010).

o Cricket Fetches a Slipper: Behavior Created with Shaping by Successive
Approximation (Helping Pets Behave, 2011).

o Berrinche (Elrellano.com, 2006).

o Uso del Tiempo Fuera, Supernany (Ricochet y Shed Media, 2004-2012a).

o Supernanny, Estinction (Ricochet y Shed Media, 2004-2012b).

o Coste de respuesta alex 1 (MsShVal, 2013a).

o Coste de respuesta alex 2 (MsShVal, 2013b).

o Sobrecorreccion alex (MsShVal, 2013c).

Ademas, se elabord un video testimonial de la experiencia de cinco padres (4

madres y 1 padre) de nifios(as) con TEA que vienen siendo atendidos en la

institucion (Ver Material Complementario en el CD).

Tarjetas con imagenes: Asociadas a situaciones hipotéticas de manejo conductual,

con el fin de que los padres realizaran un analisis funcional de la conducta de sus

hijos(as) (Ver Material Complementario en el CD).


http://www.youtube.com/
http://es.wikipedia.org/wiki/Warner_Bros
http://es.wikipedia.org/wiki/Chuck_Lorre
https://www.youtube.com/channel/UCDVfFkz_7uFVVFzRUuJyG0Q
https://www.youtube.com/channel/UCs3IEfkZWF8uwkD_ddikrpA
https://www.youtube.com/channel/UC27chPhLuAL9zNFCe4etzgQ
https://www.youtube.com/channel/UC27chPhLuAL9zNFCe4etzgQ
https://www.youtube.com/channel/UC27chPhLuAL9zNFCe4etzgQ
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e Presentaciones en Power-Point. Se elaboraron presentaciones con la informacién
del PCPEC, a razén de una por sesion, con la finalidad de ser proyectada a los
participantes. En éstas se incorporaron los videos antes mencionados y la
informacién alli mostrada fue entregada a través de los dipticos y tripticos
entregados a los participantes (Ver Material Complementario en el CD).

5.7. Procedimiento

La investigacion fue realizada en dos etapas, una de pre-intervencién y otra de

intervencion. Estas se detallan a continuacion.

5.7.1. Etapa de Pre-Intervencion

Esta contuvo a su vez tres fases; (a) una preparatoria, durante la cual se realizé el
contacto con la institucion donde se llevd a cabo la investigacion, (b) otra donde se efectuo
la deteccion de necesidades, y (c) la ultima, en la que se elaboraron y validaron los
instrumentos para la recoleccion de los datos; y el programa de entrenamiento para padres.

A continuacion se detalla cada una de estas fases:

5.7.1.1. Fase preparatoria

La investigacion se inici6 realizando el primer acercamiento con el Instituto
Venezolano para el Desarrollo Integral del Nifio (INVEDIN). Tras conversaciones con las
Coordinadoras y Directora Técnica de la institucion, les fue informado a las autoras del
presente trabajo el interés de la institucién en que una investigacion como ésta fuese
realizada con la finalidad de atender las necesidades de los padres de los nifios(as) alli

atendidos.

5.7.1.2. Fase de deteccion de necesidades

Una vez establecida la comunicacién antes mencionada, se procedio con el
desarrollo de un estudio de deteccidn de necesidades.

En éste se realizd una revision del Informe de Gestion 2011-2012 de la institucion;

y se elaboraron dos guiones de entrevista semi-estructurada, dirigida a los psiclogos(as)
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(evaluadores y tratantes) que atienden a nifios(as) con diagnéstico de TEA, y a los padres
de nifios(as) con TEA que estan siendo atendidos en la institucion (Ver Apéndice C y
Apéndice D) con el fin de elaborar un programa cuyo contenido se ajustase a las
necesidades encontradas.

Estos guiones de entrevista fueron aplicados a 5 psicélogos de la institucién; y a 5
padres de nifios(as) con diagndstico de TEA alli atendidos

En cuanto al guién de entrevista aplicado a los representantes, fue necesario
elaborar un segundo cuestionario con preguntas abiertas (Ver Apéndice E) administrado a
otros 5 padres de nifios(as) con diagnéstico de TEA atendidos en la institucion, con la
finalidad de obtener informacion mas precisa que permitiera conocer e identificar las
principales necesidades de estos cuidadores.

En el caso de las entrevistas realizadas a los psicologos de la institucion, fueron
administradas dentro de sus consultorios en INVEDIN en la mayoria de los casos. Otros
prefirieron llevarsela a su hogar y responderla a solas.

Por su parte, tanto el guidn de entrevista, como el posterior cuestionario para padres
fueron aplicados a los representantes de los nifios(as) diagnosticados de TEA en los
consultorios de INVEDIN.

5.7.1.3. Fase de elaboracion y validacion del programa y de los instrumentos de
medicion

La elaboracién del programa para padres se llevé a cabo en funcién de los datos
obtenidos en el estudio de necesidades, el cual permitié conocer e identificar las carencias
particulares de nuestra muestra. A partir de alli, se realizd una revision exhaustiva de
referencias bibliograficas, sobre las bases conceptuales del diagndstico del TEA y las
experiencias de otros autores en la aplicacion de programas para muestras similares.

Considerando los dos ejes fundamentales que fueron arrojados durante el estudio de
necesidades como prioritarios, dentro del contenido del programa para padres y la inclusion
de los mismos en este, se decidié nombrarlo Programa Combinado de Psicoeducacion y
Entrenamiento Conductual (PCPEC).
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El PCPEC se sometié a un proceso de revision y validacion realizado por cinco (5)
expertos en el area de psicologia conductual y/o desarrollo infantil, quienes valoraron y
aportaron comentarios sobre los diversos componentes del programa.

Para tal fin, les fue entregado un documento contentivo de todos los esquemas y
contenidos del programa, intercalados con formatos de revision para cada una de sus
sesiones, divididas por objetivos y actividades. (Ver Apéndice F)

Asi mismo, en esta fase, se elaboraron todos los materiales necesarios para la
aplicacion del PCPEC, dentro de los cuales se encontraron: consentimiento informado
sobre la participacion en el PCPEC, tripticos y dipticos con informacién del PCPEC,
cuestionarios de evaluacion de los conocimientos adquiridos por los participantes, videos
testimoniales, tarjetas con imagenes y la encuesta semi-estructurada de validacion del
impacto social del PCPEC.

Paralelamente, en cuanto al instrumento de medicion, se elabord una adaptacion al
Autism Parenting Stress Index (APSI, Silva y Schalock, 2012), en la cual se tradujo al
espafol y se reedito, con la finalidad de llevarlo a un formato de registro diario de la
intensidad con que los padres de nifios(as) con TEA experimentan estrés parental.

Esta adaptacion fue sometida a la revision digital de 3 psicdlogos expertos en

analisis conductual, quienes realizaron sus aportes a la misma (Ver Apéndice G).

5.7.2. Etapa de Intervencion

Esta incluy6 a su vez dos fases. Una primera de aplicacion del programa, durante la
cual se establecié el contacto con los padres de nifios(as) con TEA atendidos en la
institucion, que formaron la muestra y se aplicaron las sesiones del PCPEC. También se
administro antes y a lo largo de toda la intervencion, un instrumento de registro diario de
intensidad, adaptado por las autoras a partir del APSI (Silva y Schalock, 2012) (Ver
Apéndice B), el cual permitié conocer la intensidad con la que se presentaron pensamientos
asociados al estrés parental.

La segunda fase contemplo la realizacion de la validacion del impacto social del
programa por parte de los participantes, mediante la aplicacion de una encuesta semi-

estructurada de valoracion del PCPEC.
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5.7.2.1. Fase de aplicacion del programa

Para aplicar el programa para padres de nifios(as) con TEA, se conversé y coordino
con evaluadores y tratantes de la institucién a fin de que hicieran llegar la invitacién a
participar en el programa a aquellos padres que cumplieran con los requisitos planteados, es
decir, los padres que recientemente estaban recibiendo el diagndstico de TEA de sus
hijos(as), o que se manifestaban abrumados/estresados/ansiosos con el mismo. La
informacion que se les brind6 al personal y a su vez a los padres fue cuidadosamente
seleccionada y transmitida para no indicar explicitamente el nombre y el contenido del
mismo, lo cual podria afectar la medicion del conocimiento previo y posterior al programa.
Luego, se aplicd el programa, siguiendo la planificacion de las sesiones y el disefio de los
ejercicios antes elaborados.

Finalmente, una vez culminada la aplicacion del programa en su totalidad, en la
ultima sesion las mismas facilitadoras aplicaron una encuesta semi-estructurada sobre el

programa, para la validacion del impacto social del mismo.

5.7.2.2. Fase de validacion del impacto social del programa por parte de los
participantes
Una vez culminada la aplicacion del programa en su totalidad, en la Gltima sesion
las facilitadoras aplicaron una encuesta a los padres sobre el programa, para la validacion

del impacto social del mismo. (Ver Apéndice K)
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VI. Resultados y Discusién

En virtud de que la investigacion se llevd a cabo en varias fases, lo que se mostrara
a continuacion son los resultados y discusiones para cada una de ellas. Dentro de la etapa
de pre-intervencién se encuentran los resultados obtenidos (y su discusion) durante la
deteccion de necesidades realizada a los profesionales de la psicologia que laboran dentro
de INVEDIN, y a los padres de nifios(as) con TEA alli atendidos. También se detallaran las
correcciones sugeridas y los cambios realizados al PCPEC y al Registro Diario de
Intensidad de Estrés Parental.

Por otra parte, en lo que corresponde a la fase de intervencion, se muestran los
resultados y discusion de los mismos, tras: (a) la aplicacion del Registro Diario de
Intensidad de Estrés Parental, (b) la evaluacion del cumplimiento de objetivos del PCPEC,
y (c) la validacion del impacto social de éste ultimo por parte de los participantes.

6.1. Resultados y Discusion de la Etapa de Pre-Intervencion
6.1.1. Fase de deteccion de necesidades

Durante la revision del Informe de Gestion 2011-2012 de INVEDIN, se encontro
que solo en ese periodo, se evaluaron 1940 nifios(as) de los cuales un 65% de los menores
de 4 afios y un 33% de los mayores de dicha edad, fueron diagnosticados con TEA. Este
resultado evidencia que més de la mitad de los nifios(as) menores de 4 afios, atendidos en la
institucion, presentan un diagnostico de TEA.

Segun el reporte verbal de algunos de los especialistas de INVEDIN, los padres de
estos nifios(as) no suelen conocer el diagnostico o se lo han dado en otros centros pero
asisten buscando una segunda opinion. En ambas circunstancias, lo que queda claro es que
en la mayoria de los casos los padres no tienen idea de las caracteristicas propias de la
condicion y eso hace mas dificil que sean capaces de identificarlas en sus hijos(as), las
acepten y entiendan como éstas median sus interacciones; de cualquier modo, esto supone
que los padres de nifios(as) con TEA se enfrentan a la dualidad entre la realidad que les
presenta su hijo(a) y lo que imaginan que es un nifio(a) con dicho diagnéstico; en especial

cuando las caracteristicas atipicas de sus nifios(as) no estdn muy marcadas.
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6.1.1.1. Resultadosy discusion de la entrevista semi-estructurada para la

deteccion de necesidades aplicada a los psicélogos(as) de la institucion

Ante esta realidad y con la finalidad de explorar las necesidades de la institucion y
orientar asi el programa de la investigacion, se administré una entrevista semi-estructurada
a 5 psicologos de INVEDIN que trabajan (dentro de su especialidad) directamente con
padres, o han tenido que informar a éstos sobre el diagnostico de TEA de sus hijos(as).

A continuacién se presentan los resultados obtenidos (y su discusién), para cada una
de las seis preguntas que formaron parte de la entrevista semi-estructurada para la deteccion
de necesidades aplicadas a los psicdlogos de la institucion.

En la Tabla 1. se muestran las preguntas a las que respondieron, las opciones de
respuestas existentes en las primeras cinco interrogantes, o las propuestas por los
especialistas en la pregunta seis, el namero de psicologos que eligieron cada una de estas
(n°, vy las transcripciones de los comentarios u observaciones que realizaron los
profesionales consultados, cuando lo hicieron.

Las numeraciones que se observan dentro de la tabla, se corresponden con los
nameros de las preguntas de la encuesta semi-estructurada (Ver Apéndice C).

Las respuestas obtenidas de los cinco psicélogos consultados que laboran dentro de
INVEDIN, muestran de forma unanime que tras recibir la noticia del diagndstico de TEA
de un hijo(a), los padres se sienten estresados, puesto que desconocen lo que es y cOmo
manejarlos, ademds, se genera una sensacion de incertidumbre aunada a los ajustes
ambientales necesarios. Lo anterior, coincide con lo manifestado por Martinez y Bilbao
(2008), quienes refieren que el estrés asi como otros sentimientos asociados a la recepcion
del diagnostico, se fundamentan en buena medida, en la desinformacion acerca del mismo.

Los cinco profesionales consultados coinciden en opinar que un programa dirigido a
padres, relacionadas con el diagnostico de sus hijos(as), podria ayudar mucho en el manejo
de su estrés. Agregan que un programa “que les brinde apoyo tanto en la comprension
como en el manejo, disminuye la ansiedad y el estrés”, puesto que al entender mejor la
condicion, los padres de los nifios(as) con TEA ganan mayor “confianza para asumir la
situacion”. Ademas rescataron lo valioso del compartir con otros padres en circunstancias

iguales.
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Tabla 1.
Resultados de la entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades aplicada a
los psicélogos(as) de la institucion.

Preguntas Opciones de n°
Respuesta
1. ¢Considera Ud. que luego de informarles a los | Si 5
padres sobre el diagndstico de sus hijos(as) éstos
se encuentran “estresados” por la noticia? No 0
-“El diagnostico es abrumador por lo que implica, si los padres desconocen el Trastorno
8 aumenta el estrés por no saber lo que es, cdmo manejarlo, etc”.
g -“Por desconocimiento del diagnostico, incertidumbre con relacion al pronostico, duelo en
GE) cuanto al hijo sofiado preocupacion por el impacto familiar” .
8 -“Por todo lo que implica el diagndstico en si, los ajustes ambientales que implica cambiar a
nivel familiar, escolar etc”.
2. ¢Con base en su experiencia profesional en | Nada 0
INVEDIN, cree Ud. que un programa dirigido a
padres en funcién de las necesidades que éstos | POC0 0
reportan relacionadas al diagnéstico de sus
hijos(as) podria ayudarlos a manejar dicha | Mucho 5
situacion?
- “Podrian recibir informacion confiable que despeje sus dudas, recibir contencion emocional,
herramientas de manejo y compartir con padres en situacion similar”.
8 -“Comprenderdn mejor las causas de ciertos comportamientos de sus hijos. Todo lo que les
g brinde apoyo tanto en la comprensién como en el manejo, disminuye la ansiedad y el estrés y
g les da mayor estructura y confianza para asumir la situacion”.
8 -“4 medida que los padres o cuidadores reciben informacion acerca del diagnéstico de sus
hijos pueden comprender mas la situacion y disminuye su ansiedad ante esto”.
3. ¢Aparte del apoyo terapéutico que reciben los | Informacion sobre el 4
nifios(as), cuales son los requerimientos mas | diagnostico
frecuentes de los padres de nifios(as) | Entrenamiento Conductual 3
recientemente diagnosticados con TEA? (en esta | para padres
pregunta puede seleccionar mas de una opcion). Psicoterapia familiar (enfocado 3
en aceptacion de diagndstico)
Ninguna de las anteriores 0
Otro 0

Comentarios

No hubo comentarios.
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Tabla 1. (Cont.)
Resultados de la entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades aplicada a

los psicélogos(as) de la institucion.

Preguntas

¢Esta de acuerdo con la elaboracion e implementacion
de un programa dirigido a padres que aborde
elementos informativos con relaciéon a los Trastornos
Generalizados del Desarrollo?

Opciones de o
n
Respuesta
Si 5
No 0
Me es indiferente 0

“- Recibir informacion veraz ayuda a clarificar el

diagnostico y comprender el

& comportamiento de sus hijos minimizando en parte la incertidumbre que complejiza el proceso
g de aceptacion”.
g “-Es importante que los padres se formen e informen sobre qué son los TEA para poder
8 entender y manejarlos y ayudar asi a sus hijos” .
“-Generalmente estan muy desorientados” .
5. ¢Esté de acuerdo con la elaboracion e implementacion | gj 5
de un programa para padres que contemple
entrenamiento conductual para el manejo de las No 0
conductas problematicas de los nifios(as) con TEA? Me es indiferente 0
“-El entrenamiento conductual brinda herramientas de manejo que ayudan a los padres a
«, tener control en relacion con sus acciones ante los comportamientos de sus hijos, dandoles un
o . . . o TN
'S sentido de empoderamiento que repercutird favorablemente en la dindmica familiar”.
§ “-Los padres no cuentan con las herramientas mas adecuadas y los nifios presentan
€ alteraciones conductuales propias del diagnéstico”.
O “No solo se favorecen los padres al saber manejar los comportamientos sino que también los
nifios al sentirse en un ambiente seguro”.
6. ¢Qué otros elementos considera necesarios incorporar | “Manejo de diagnéstico
al programa para padres? con la familia”
“Apoyo emocional”
[%2}
2
S :
S No hubo comentarios.
IS
(@}
O

Como elementos esenciales para tratar con padres de nifios(as) con TEA de reciente

diagnostico, cuatro de cinco psicologos consultados, sefialan la necesidad de abordar la

informacion sobre el diagndstico, y tres de los cinco expertos identifican el entrenamiento

conductual y la psicoterapia familiar como aspectos necesarios en la atencion de estos

padres.
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Los cinco psicdlogos consultados, estan de acuerdo con la implementacién de un
programa para padres que contemple: elementos informativos sobre los TEA vy
entrenamiento conductual para el abordaje de conductas problemas en sus nifios(as),
resaltando que esto ayuda a los cuidadores a empoderarse en el manejo de sus nifios(as), lo
cual acaba favoreciéndolos no solo a ellos, sino también a sus hijos(as) “al sentirse en un
ambiente seguro”. A esto agregan, dos de los cinco profesionales, que deberian abordarse
topicos como el “manejo del diagndstico con la familia” y “apoyo emocional”.

Las necesidades de los padres de acuerdo a lo comentado por los psic6logos de la
institucion, se corresponden con lo hallado por la Asociacion de Profesionales del Autismo
(AETAPI, 2001 c.p. Rodriguez, 2005), quienes identificaron que las familias de los
nifios(as) con TEA requieren apoyos instrumentales (afrontamiento del problema de
conducta), psicolégicos (informacion sobre dicho trastorno y sus implicaciones asi como
lugares para expresar sus sentimientos y opiniones) y utilitarios (control de las conductas
problema)

En resumen, cinco de los cinco profesionales consultados en esta fase, sefialan que
los padres de nifios(as) con TEA sienten estrés tras recibir el diagndstico y que un programa
psicoeducativo y de manejo de conductas, seria de ayuda para el afrontamiento de esta
situacion. Dos de los expertos consultados sugieren que el programa incluya apoyo

emocional para los padres y manejo del diagnostico en la familia como topicos a tratar.

6.1.1.2. Resultados y discusion de la aplicacion de los instrumentos para la
deteccidn de necesidades para ser respondidos por Padres de nifios(as)
con TEA atendidos en la institucion
Resultados de la entrevista semi-estructurada para la deteccidn de necesidades

para ser respondida por padres.

Con el fin de explorar las necesidades de los padres de nifios(as) con TEA y orientar
asi el programa de la investigacion, se administrO un cuestionario con opciones de
respuestas y de seleccion multiple a 5 representantes de INVEDIN cuyos hijos(as)

recibieron dicho diagndstico.
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A continuacion se presentan los resultados obtenidos para cada una de las dieciséis
preguntas que formaron parte de la entrevista semi-estructurada para la deteccion de
necesidades para ser respondida por padres y posteriormente una breve discusion de los
mismos.

En la Tabla 2. se muestran las preguntas a las que respondieron los padres de
nifios(as) con TEA, las opciones de respuestas existentes y el nimero de cuidadores que
eligieron cada una de estas (n°).

Las numeraciones que se observan dentro de la tabla, se corresponden con los
nameros de las preguntas de la encuesta semi-estructurada (Ver Apéndice D).

Tres de los cinco padres consultados expresan pensar frecuentemente que su hijo(a)
necesita mas ayuda de la que pueden darle, uno indica que casi siempre lo piensa y uno que
casi nunca lo hace. Cuatro de estos representantes siente que casi siempre se encuentra
muy irritable por la condicion de su hijo(a), y uno lo esta frecuentemente.

Cinco de los cinco progenitores respondieron que nunca han sentido dolor o
contracciones musculares, tension, mas cansancio de lo habitual o dolor de cabeza cuando
deben cuidar o estan cerca de su hijo(a). Todos los padres dijeron que nunca se han sentido
agobiados intentando conciliar el tiempo entre su hijo(a) y su trabajo, han olvidado comer
por atender situaciones relacionadas con su representado o han experimentado indecision
sobre qué hacer con su nifio(a).

Por otra parte, cuatro de los cinco padres consultados respondieron que casi nunca
piensan tener los recursos suficientes para abordar la situacion de su hijo(a), y uno lo piensa
con frecuencia. Dos padres dicen experimentar poca carga cuidando a su nifio(a), dos dicen
que ésta es normal y uno que es alta.

Cuatro de los cinco representantes dice saber suficiente y uno poco sobre el TEA.
Tres de éstos refiere estar poco preparado para manejar las conductas de su hijo(a), uno lo
suficiente y uno nada capacitado. Sin embargo, todos los padres indicaron que les gustaria
recibir informacién acerca del TEA vy orientacién para el manejo conductual de su hijo(a).
Finalmente, al consultar sobre cuales conductas le gustaria recibir orientacion, cuatro de los
cinco padres indicaron que sobre los berrinches y la desobediencia; y dos de estos padres

sobre la agresividad y los comportamientos estereotipados y/o repetitivos.
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Tabla 2.
Resultados de la entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades para ser
respondida por padres de nifios(as) con TEA atendidos en la institucion.

Pregunta Opciones de Respuesta n°
Nunca

1. Pienso que mi hijo(a) necesita mas ayuda de la que le | Casi Nunca

puedo dar: Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

2. Siento que en ocasiones me encuentro muy irritable | Casi Nunca

por la condicion diagnéstica de mi hijo(a): Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

3. Me siento agobiado(a) por intentar conciliar el Casi Nunca

tiempo entre mi hijo(a) y mi trabajo: Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

4, Generalmente siento los musculos contraidos o con

Casi Nunca
dolor cuando debo cuidar a mi hijo(a):

Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

5. Me siento tenso(a) cuando estoy cerca de mi hijo(a): | Casi Nunca

Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

6. Me olvido de comer para atender otras situaciones -
Casi Nunca

relacionadas con mi hijo(a): P prp——

Casi siempre

Nunca

7. Me siento mas cansado(a) de lo habitual cuando

. I Casi Nunca
tengo que pasar tiempo con mi hijo(a):

Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

Casi Nunca
8. Estoy indeciso(a) sobre qué hacer con mi hijo(a):

Frecuentemente

Casi siempre

Nunca

9. Me duele la cabeza mas de lo usual cuando debo Casi Nunca

atender hijo(a): Frecuentemente

ellelielidiNelielieolidlieclielNelidlNelieclieolit el Nelid iellel el Nl N lNel Nl Nl Ne) NNl Nel Nelil Dl OO LN Ul Nl

Casi siempre
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Tabla 2. (Cont.)
Resultados de la entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades para ser
respondida por padres de nifios(as) con TEA atendidos en la institucion.

Pregunta Opciones de Respuesta n°
Nunca 0
10. Pienso que no tengo recursos suficientes para Casi Nunca 4
abordar la situacion de mi hijo(a): Frecuentemente 1
Casi siempre 0
Nada 0
11. Globalmente, ;qué grado de “carga” Poco 2
experimenta cuidando a su hijo(a)?: Normal 2
Alta 1
Nada 0
12. ¢Qué tanto conoce sobre el diagndstico de su Poco 1
hijo(a)?: Suficiente 4
Mucho 0
13. Le gustaria recibir informacion acerca del Si S
Autismo (conceptos, caracteristicas, causas, No 0
tratamientos, prondstico, entre otras): No se 0
Me es indiferente 0
Nada 1
14. ;Qué tan preparado(a) se siente para manejar Poco 3
las conductas de su hijo(a)?: Suficiente 1
Mucho 0
L . | Si 5
15. ¢Le gustaria recibir orientacién para el manejo
conductual de su hijo(a)?: No 0
No se 0
Me es indiferente 0
Berrinches 4
Agresividad 2
16. ¢Sobre cudles conductas de su hijo(a) le gustaria | Desobediencia 4
recibir orientacion?... puede seleccionar mas de | Habitos de rutina diaria (levantarse, 0
una opcion: bafarse, cepillarse, etc.)
Conductas estereotipadas y/o )
repetitivas
Otras 0

Algunos comentarios realizados por los padres consultados, fueron consonos con
los aportes dados por los psic6logos entrevistados, que los padres de nifios(as) con TEA sin

la debida orientacion, dificilmente se empoderan del manejo de sus nifios(as). Esto se hizo
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evidente en comentarios como: “yo hago todo lo que puedo... lo traigo sin falta a sus
terapias”, “yo sé que tengo que seguir viniendo a las terapias y hacer lo que me digan”, “es
los aportes dados por los psicologos(as) entrevistados, que los padres de nifios con TEA sin
la debida orientacion, dificilmente se empoderan del manejo de sus nifios(as). Esto se hizo
evidente en comentarios como: “yo hago todo lo que puedo...lo traigo sin falta a sus
terapias”, “yo sé que tengo que seguir viniendo a las terapias y hacer lo que me digan”, “es
que en la casa no es como aqui, a mi se me hace imposible hacer lo que me dicen... mi
mama lo consiente mucho y me contradice”, “lo bueno es que mis papas me ayudan... pero
con ellos hace lo que quiere”.

Esas expresiones reflejan la forma en que los padres de nifios(as) con TEA sienten
que la mejoria de sus hijos(as) depende mas de la asistencia a terapias que de sus acciones,
y que en el hogar no pueden controlar las situaciones o incluso son desautorizados por otros
cuidadores, poniendo de manifiesto también la necesidad de incluir al nicleo familiar tanto
en el manejo del diagnostico, como de las herramientas necesarias para la atencion del
nifio(a).

Por otra parte, las respuestas de los padres en la encuesta de necesidades destinada a
ellos, no fueron concluyentes; incluso se observaron respuestas que a priori parecen
contradictorias, como que cuatro de cinco representantes piensan tener los recursos
suficientes para abordar la situacién de su hijo(a), pero también cuatro de los mismos
padres dice sentirse poco o nada preparado para manejar las conductas de su hijo(a), y
todos los padres expresaron su deseo de recibir informacion tanto acerca del TEA, como
sobre el manejo conductual.

Ademas, en lineas generales, ninguno de los padres consultados reportd sentir
manifestaciones fisiologicas propias del estrés, como tension y/o dolor muscular, cansancio
0 dolor de cabeza; tampoco refirieron sentirse agobiados por intentar conciliar el tiempo
entre su hijo(a) y su trabajo; pero cuatro de cinco padres expresaron que frecuentemente o
casi siempre piensan que su hijo(a) necesita mas ayuda de la que le puede dar y reportaron
sentirse irritables con frecuencia con relacion a la condicion diagndstica de su hijo(a).

Las respuestas encontradas muestran contradicciones, puesto que si bien hay
indicadores de estrés parental, como la sensacién de que las necesidades de sus hijos(as)

sobrepasan sus recursos, en concordancia con la definicion de estrés parental de Abidin
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(1995 c.p. Jiménez y Zabala, 2011), los padres no identificaron la presencia de
manifestaciones fisioldgicas asociadas al mismo.

Lo anterior puede deberse a que por una parte los padres no suelen identificar en si
mismos una necesidad de atencion o apoyo, ya que el interés prioritario suele recaer en la
mejoria de su hijo(a) con TEA. Por otra parte, los padres suelen responder desde lo que es
“esperado” socialmente de ellos en su rol paterno (amar al hijo(a) de forma incondicional,
aceptar con buena disposicion todas las dificultades de la crianza del hijo(a) con TEA,
saber como padres qué es lo mejor para ellos en todo momento, etc.) y no desde la realidad
que estan experimentando

En funcion de esto y con la finalidad de obtener informacion mas precisa, se
procedié a generar un guidn de entrevista con preguntas abiertas, que permitiera a los

representantes expresarse con mayor amplitud.

Resultados del cuestionario de preguntas abiertas para la deteccion de
necesidades para ser respondida por padres.

Se administré a cinco (5) representantes de nifios(as) con TEA distintos a los
anteriores un cuestionario de seis preguntas abiertas para la deteccion de necesidades (Ver
Apéndice E).

En la Tabla 3. se presentan las preguntas a las que respondieron los padres de
nifios(as) con TEA, las respuestas obtenidas, y los elementos del discurso observados en
éstas, haciendo mencion de la frecuencia de los mismos. Una vez mas, la humeracion que

se observa a continuacion, se corresponde con los nimeros de las preguntas de la entrevista
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Tabla 3.
Resultados del cuestionario de preguntas abiertas para la deteccion de necesidades para
ser respondida por padres de nifios(as) con TEA atendidos en la institucion.

Preguntas \ Elementos del Discurso
1. ¢Como se siente con el diagnostico de su hijo(a)?
“Me siento preocupado, no sé qué va a ser de él, no sé si
va a poder estudiar. A veces me pregunto ¢por qué ami? Y | Dos (2) padres dijeron sentirse
. | siento miedo de no poder responder a sus necesidades”. preocupados o tristes; dos (2)
g “Mal, triste, de saber que mi hijo nunca va a ser como los | dicen haber conseguido en el
‘é’_ demds”. diagndstico una respuesta; y
é “Ya mds tranquila. Pero al principio fue dificil”. uno (1) se encuentra en
“La verdad no estoy convencida. Porque yo siento que es | desacuerdo con el mismo.
mas como hiperactivo”.
“Ahora entiendo mds todo de como es él”.
2. ¢Se siente estresado con relacion a su hijo(a)?
“A veces si. Siento que no sé¢ como controlarlo, como
hacer para que me haga caso. En fin, es dificil tener un
chamo asi”.
v | “Claro. El es demasiado inquieto, yo no me doy a basto. | Cuatro  (4)  respondieron
S | Un momento que me descuido y ya hizo un desastre. Y | afirmativamente; y una (1) dice
‘é’_ después es peor, porque hacer que la recoja desata un | ya no estarlo gracias a las
§ berrinche”. terapias.
“Ya no tanto. Porque ahora, gracias a las terapias ya sé
como controlado y qué debo hacer con su conducta’.
“Si me siento estresada”.
“Si me lo ponen asi, si”.
3. ¢Por qué cree Ud. que se siente asi?
“Bueno porque no me mira, no me escucha, no hace caso,
porq . . | Tres 3) representantes
no habla y cuando se porta mal mis Padres dicen es mi | . . .
; a0 todo I Hlo” hicieron referencia a las
cutpa, pero yo nago toao Lo posioie . ;o .
v pa. peroy g, . p . o caracteristicas del autismo; uno
Porque esto es mas dificil de lo que nunca imaginé”.
“Por las t . cambié dedioué a 1 (1) de ellos al poco apoyo
or Las lerapias amobpien porque me dedique a leer iy .
P y . porq 9 familiar recibido; uno (1) a la
@ | mucho sobre el autismo”. . .
S . , idea de sentirse sobrepasado
8 Porque no se queda quieto nunca, todo lo quiere agarrar, .
S . . ) por las demandas del nifio(a); y
2 | en todo se quiere montar, quiere que todo sea de él, pero . . ]
8 . . uno (1), quien refiere no sentir
@ | no presta nada. Se monta encima de uno, lo quiere todo

para ya’.

“Porque yo me desespero cuando le hablo y él no me mira,
parece gque uno habla con la pared. Entonces me salgo de
mis casillas y le grito, y después me siento mal porque por
mas que lo haga igual él no me entiende”.

tanto estrés lo adjudica a la
asistencia a terapia y a la
investigacion personal sobre el
diagnostico.
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Tabla 3. (Cont.)
Resultados del cuestionario de preguntas abiertas para la deteccion de necesidades para
ser respondida por padres de nifios(as) con TEA atendidos en la institucion.

Preguntas \ Elementos del Discurso
4. ¢Como se sentiria Ud. si él/ella no tuviese TEA?
“Creo que mas aliviado, con mi otro hijo fue diferente, fue | Cuatro  (4)  representantes
mds sencillo, todo se dio mds natural”. respondieron que se sentirian
v | “Yo creo que mas tranquila. Igual seria tremendo, porque mas aliviados, tranquilos,
£ | seguiria siendo un nifio, pero imagino que mas | relajados, menos tristes o
S | controlable”. impotentes; y uno (1) dijo que
é “No lo sé, tampoco creo que sea Util pensarlo, porque | era inutil pensar en como se
igual si lo tiene”. sentiria si su nifio(a) fuese
“Creo que relajada’. diferente.
“Quizds no me sentiria tan triste, tan impotente”.
5. ¢Qué cree Ud. que pudiéramos hacer nosotros para
ayudarle con su estrés?
“Enseniarlo a hacer mas cosas, a que sea mas normal, y
enseriarme qué hacer con él, como tratarlo”.
“Hacerle bastante terapia al nifio. Y ayudarla a una
o P . . y Tres 3 representantes
diciéndole que hacer para tranquilizarlo”. .
B , respondieron que darle
Ustedes hacen bastante. Pero seria bueno que le iy . .
@ . L. . . atencion al nifio(a) ayudaria;
+ | brindasen a uno mas orientacion y guia apenas te dan la . L
8 . . . .| tres (3) solicitaron atencion
S | noticia, porque entre la evaluacion y la primera terapia )
o i ., para ellos como padres; y uno
& | puede pasar tiempo”. .. .
o© |, , . . . | (1) dijo que no sabia.
Montar una guarderia, atendida por ustedes, asi él
aprenda a comportarse y una esta tranquila para hacer
sus cosas sabiendo que lo estan tratando bien y que él se
esta portando bien”.
“En verdad no lo sé¢”.
6. Si se realizara un taller. ¢Qué tipo de informacion cree
Ud. que seria de ayuda? -
— Qq l'y g - — Cuatro (4) padres indicaron
ue nos expiiquen orque el es dasi, ue oaemos .- . . 2
,p ZI ph 9 . 9 N p que recibir orientacion
esperar, ue podemos nacer para que mejore . . . .
“p yquep paraq 4 ) relacionada con el diagnostico
Muchos  tips para aprender a manejar  su ..
) . de su hijo@ 'y sus
comportamiento”. e ) .
a |, . . caracteristicas seria de utilidad
+ Informacion sobre el trastorno”. . L
3 | . . . ) .. | y tres (3) dijeron que seria (til
S ‘Aclarar bien qué es eso del autismo. Porque yo me cuidé T L
o . . . manejar informacion para el
g y nunca me dijeron que el nifio tuviese algo ya ahora me manejo de los
dicen y esto que yo no entiendo muy bien”. .
» oo ., | comportamientos  de  sus
'Alguna que ayude a entender porque mi nifio es asi, qué nifios(as)

puedo hacer para poder comunicarme con él y ayudarlo a
sacarlo de esa burbuja en la que vive”.
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En las respuestas de los padres se puede observar en lineas generales que: (a) para
tres de cinco padres el diagnostico generd un impacto negativo y para los otros dos fue
esclarecedor, (b) todos los padres se sienten estresados con relacion a la condicién de su
hijo(a); en la mayoria de los casos porque no saben qué hacer ante los comportamientos
caracteristicos del diagnostico de su hijo(a), (c) cuatro de cinco padres creen que se
sentirian mejor si su nifio(a) no hubiese sido diagnosticados con TEA, (d) cuatro de cinco
padres identifican que es necesaria la atencion al nifio(a) y al representante para disminuir
el estrés de estos Ultimos, (e) por Gltimo cuatro de cinco padres identifican que es necesario
recibir orientacion sobre la condicién y de su caracteristicas, y tres de cuatro padres que lo
seria sobre el manejo de conducta de los nifios(as).

Analizando las respuestas ofrecidas por lo padres, se puede rescatar que si bien para
la mayoria éstos el diagnostico de sus hijos(as) desencadena emociones negativas asi como
lo postulan Ponte et al. (2012), otros experimentan “alivio” al haber conseguido en el
diagnostico una respuesta a los comportamientos de sus hijos(as) (Martinez y Bilbao,
2008). Sin embargo, se debe prever que dicho “alivio” no implica el afrontamiento efectivo
de la situacion, ya que no significa que los padres sepan a partir de ese momento como
manejar esta nueva realidad

Asimismo, la reformulacion del estudio de necesidades para estos padres de
nifios(as) con TEA, permitidé poner en evidencia de forma clara que los mismos
experimentan estrés parental y que éste se encuentra referido en la mayoria de los casos, a
uno de los tres elementos sefialados por Abidin c.p. Basa (2010), el comportamiento de sus
hijos(as)

En otro orden de ideas, en dicho estudio también se evidencid la relevancia de la
psicoeducacion (Milld y Mulas, 2009; Martinez y Bilbao, 2008 y Basa, 2010) como
elemento central en una intervencion para padres de nifios(as) con TEA. En este sentido,
uno de los padres consultados expreso que la busqueda de informacion relacionada con el
diagndstico de su hijo, le habia permitido aminorar la sensacion de estrés experimentada.
Sin embargo, buena parte de los padres tras recibir el diagndstico de sus hijos(as) suelen
consultar fuentes no autorizadas que pudieran crear falsas expectativas acerca de la realidad

de estos nifios(as).
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Sintesis de la fase de deteccion de necesidades.

Tras realizar un analisis del contenido de los datos obtenidos en las entrevistas y el
cuestionario, se puede concluir que tanto los psic6logos, como los padres preguntados,
coinciden en que estos Ultimos experimentan estrés tras recibir la noticia del diagnéstico de
TEA de su hijo(a), lo cual se experimenta como una necesidad de ayuda a sus nifios(as)
superior a la que los representantes sienten que pueden proveer.

Ademas, los padres preguntados expresaron especial dificultad para manejar los
comportamientos de sus hijos(as) y para entender y/o aceptar las caracteristicas propias de
los TEA; lo cual concuerda abiertamente con las necesidades expresadas por los
profesionales de la psicologia que trabajan en la institucion.

Asimismo, los psicdlogos entrevistados y la mayoria de los padres consultados
consideran apropiado la realizacion de un taller para padres; identificando como necesario
en todos los casos la incorporacion de tépicos relacionados con informacion acerca de los
TEA 'y el manejo de conducta de sus nifios(as).

Esto hizo posible que se identificaran dos ejes importantes a atender en la
elaboracion del programa para padres; un primer eje de corte psicoeducativo sobre lo que
son los TEA, sus caracteristicas y lo que conlleva vivir y cuidar de un nifio(a) con este
diagnostico; y un segundo eje de entrenamiento conductual para el manejo adecuado de

conductas asociadas a dicho diagnostico.

6.1.2. Fase de elaboracion y validacion del programa e instrumento de medicion

6.1.2.1. Resultados y discusion sobre la elaboracion y validacion del PCPEC

Sobre la base de los resultados obtenidos en los estudios de necesidades
previamente sefialados, se procedio a elaborar un programa de intervencion para padres de
nifios(as) con TEA, éste estuvo conformado por un total de cinco (5) sesiones, de las cuales
tres (3) se destinaron a brindar orientacion emocional e informacion medular sobre dicho
trastorno, y dos (2) se reservaron para ofrecer un entrenamiento conductual.

Durante las primeras tres (3) sesiones se realizaron diversas actividades a saber: (a)
exploracion de los pensamientos y emociones de los padres asociados al diagnéstico de sus
hijos(as); (b) y orientacion para padres acerca de cdmo sobrellevar las emociones

relacionadas al diagndstico de una forma mas adaptativa; (c) informacion general sobre los
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trastornos del espectro autista; (d) informacién sobre la familia como red de apoyo para los
padres de nifios(as) con TEA; y (e) informacidn sobre las necesidades de los nifios(as) con
TEA y su tratamiento.

Asimismo, las dos (2) sesiones de entrenamiento conductual para padres se
centraron en brindar herramientas para el manejo adecuado de las conductas “problema”
caracteristicas de los TEA, tales como los berrinches, los comportamientos agresivos, o la
dificultad para cambiar de una actividad a otra.

Posterior a su elaboracion, el PCPEC cont6 con la validacion de cinco (5) expertos
en el area de psicologia y especialistas en el desarrollo infantil, quienes expresaron su
opinion  con respecto al mismo, considerando su estructura, objetivos, actividades y
contenido.

Adicionalmente, los expertos realizaron sefialamientos puntuales que se describen a
continuacion. Como se puede observar en las Tablas de la 4 a la 8, todos los expertos
estuvieron de acuerdo con la estructura, actividades y contenido de la totalidad de las
sesiones. Con respecto a los Objetivos, dos de éstos, correspondientes a las sesiones “2,
parte 3” y “4 parte 2” respectivamente, fueron rechazados por un experto, quien sugirio
modificar la redaccion.

Dentro de las observaciones destacadas por los expertos, se sugirié elaborar una
lista normativa de funcionamiento del taller a fin de garantizar elementos como la
puntualidad, el respeto por la opinion de todos los participantes, el cumplimiento de las
asignaciones, entre otras. Con base en esta observacion, se incluyd en la primera sesion
una breve discusion de “normas de funcionamiento del taller” y todos los participantes
estuvieron de acuerdo, comprometiéndose con el cumplimiento de las mismas. Asimismo,
otras observaciones relevantes se encontraban referidas al tiempo de las sesiones con
relacion al contenido, por tal motivo se realizaron ajustes a la sesiones 2 y 3. La parte 3 de

la sesion 2, se traslado a la sesion 3, dividiéndose ésta Ultima en dos partes.
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Tabla 4.
Resultados de la validacion del PCPEC por parte de los expertos. Sesion 1.
Sesién | Estructura | Objetivos | Actividades ~ Contenido

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

1
Parte 1

Observaciones:
Uno de los expertos consider6 importante elaborar normas de funcionamiento del taller tales como:

la puntualidad, respeto por la opinion de los otros participantes, etc. Ante dicha recomendacion, se
incluyd una breve discusion de “normas de funcionamiento del taller” en donde los
participantes ofrecieron aportes al respecto.

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

1
Parte 2

Observaciones:

Uno de los expertos considera que las evaluaciones de los objetivos deben enmarcarse en términos

porcentuales, estableciendo un rango entre 80% y 100% como referencia de logro del objetivo En

tal sentido se modificaron de la siguiente manera, ejemplo:

e Antes: “Obtencion de los papelografos con las respuestas de los padres...” “Que los padres
sean capaces de identificar y reportar verbalmente...”.

o Después: “Se considerara aprobado si el 80% de los padres ...”.

Otro experto menciona que el tiempo de la sesion podria excederse del establecido.

Ademas, por recomendacion de uno de los expertos se incorpord el tema de las
dietas especiales para nifios(as) con TEA dentro del contenido del PCPEC y se afiadieron
ejemplos a todas las técnicas de entrenamiento conductual, incluyendo material audiovisual

a fin de hacerlas mas comprensibles para todos los participantes del programa
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Tabla 5.

Resultados de la validacion del PCPEC por parte de los expertos. Sesion 2.
Sesion Estructura Objetivos ~ Actividades = Contenido

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos

estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de

acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

2
Parte 1

Observaciones:
Sin observaciones.

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

2
Parte 2

Observaciones:

Uno de los expertos recomienda mejorar la evaluacion a fin de hacerla mas especifica. Ademas
manifiesta que es importante considerar el nivel sociocultural de los participantes para poder
realizar las adaptaciones que resulten necesarias en el taller. En cuanto a las mejoras de la
evaluacion fueron contempladas ya desde la Sesion 1 Parte 2.

5 de 5 expertos | 4 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

2
Parte 3

Observaciones:

Uno de los expertos considera que tal como esté redactado el objetivo no se ajusta al contenido de

la sesion. Se siguieron las recomendaciones y se cambi6 la redaccion del objetivo (Ver Apéndice

A).

e Antes: “Brindar informacion sobre La Familia como red de apoyo para los padres de nifios(as)
con TEA”.

e Después “Suministrar a los padres informacion sobre la importancia de informar a la familia
sobre el diagndstico de su hijo(a)”.

Dos expertos coinciden en que la sesion es muy extensa y gue probablemente no se ajuste a lo
esperado. Se siguen las recomendaciones y se traslada la parte 3 de la sesion 2, a la sesién 3 (Ver
Apéndice A).
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Tabla 6.
Resultados de la validacion del PCPEC por parte de los expertos. Sesion 3.
Sesion Estructura Objetivos \ Actividades Contenido

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

Observaciones:

Uno de los expertos recomienda incorporar el tépico de las dietas especiales para los nifios(as) con
TEA ya que suele ser un tema de interés para los padres, por lo que se incorpora el tema de las
dietas especiales al contenido del PCPEC (Ver Apéndice A).

Otro experto expresa que se debe hacer énfasis en la trabajo en equipo entre los padres, terapeutas
y docentes. Se incorpora dicha informacién al contenido (Ver Apéndice A).

Tabla 7.
Resultados de la validacion del PCPEC por parte de los expertos. Sesion 4.

Sesion Estructura Objetivos Actividades Contenido

4 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
Parte 1
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

Observaciones:
Uno de los expertos manifiesta que se debe considerar el nivel sociocultural de los participantes
con respecto al lenguaje técnico que se esta manejando en el taller.

4 5 de 5 expertos | 4 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
Parte 2 estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

Observaciones:
Uno de los expertos expresa que se debe revisar la redaccion del objetivo ya que no se trata de

“entrenar a los padres en modificacion conductual” (Ver Apéndice A). Siguiendo la

recomendacién se cambia de la siguiente forma:

o Antes: “Entrenar a los padres en modificacion conductual...”.

e Después “Proporcionar a los padres informacion y herramientas sobre modificacion
conductual...”.

Tres expertos consideran que se deben ofrecer mas ejemplos que faciliten la comprension de la
informacion  acerca de las técnicas conductuales. Se siguieron las recomendaciones y se
complementaron con material audiovisual (Ver Apéndice A y Material complementario).
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Tabla 8.
Resultados de la validacion del PCPEC por parte de los expertos. Sesion 5.
| Sesién ~ Estructura Objetivos ~ Actividades |  Contenido

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

5
Parte 1

Observaciones:
Sin observaciones.

5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos | 5 de 5 expertos
estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de | estuvieron de
acuerdo. acuerdo. acuerdo. acuerdo.

5
Parte 2

Observaciones:

Uno de los expertos considera que se debe estar atentos a los tiempos tanto de apertura como de
cierre del taller, en especial de éste ultimo ya que pueden estar sujetos a la cantidad y
caracteristicas de los participante, ademas y de acuerdo a su experiencia, los padres suelen esperar
hasta ultimo momento para clarificar todas las dudas que se les presentan.

6.1.2.2. Resultadosy discusion sobre la validacion del instrumento de registro

diario de estres parental

Para realizar la medicion continua sobre la intensidad con la que los padres
experimentaban diariamente estrés vinculado a la crianza de sus hijos(as), las autoras
realizaron una adaptacion del Autism Parenting Stress Index (APSI, Silva y Schalock,
2012), con la finalidad de ser llevado a un formato de registro diario.

Este Registro Diario de Estrés Parental contd con la validacion de 3 expertos en
andlisis conductual, quienes expresaron su opinion con respecto a los items del mismo,
considerando su pertinencia, redaccion y realizando algunas observaciones especificas de
cada item.

En la Tabla 9. se muestran en frecuencia, la cantidad de expertos que estuvieron de
acuerdo con los aspectos antes mencionados y las observaciones realizadas. La numeracion
que se observa a continuacion, corresponde con los nimeros de los items del Registro
Diario.

A partir de los resultados observados en la Tabla 9., pueden realizarse las siguientes
sefializaciones:

e Todos los expertos estuvieron de acuerdo con la pertinencia de la totalidad de los

ftems.
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e Todos los expertos estuvieron de acuerdo con la redaccién de los items 3, 4,5, 7 y
8. Sin embargo, dado a la recomendacion de uno de los expertos de incorporar
ejemplos a los items 5, 7 y 8, éstos fueron modificados, como se muestra en el
apartado de observaciones de la Tabla 9.

e Lositems 2,9, 10, 12 y 13 contaron con la aprobacion de dos de los tres expertos,
sin embargo se decidi6 considerar las sugerencias de éstos y se modificaron con el
objetivo de mejorar su redaccion, para hacerlos mas especificos, tal como se
muestra en el apartado de observaciones de la Tabla 9.

e EIl item 11 fue rechazado por dos expertos ya que resultaba ambiguo, en este
particular, se modificé y se redacté de forma més clara, como se observa en el
apartado de observaciones de la Tabla 9.

e Lositems 1y 6 fueron desaprobados por los 3 expertos consultados, al igual que en
los casos anteriores, motivado a que eran “muy ambiguos” o “no queda claro”,
ambos items fueron modificados en el Registro Diario, tal como se observa en el
apartado de observaciones de la Tabla 9.

e Adicionalmente, dos expertos sugirieron sustituir la escala inicial de 0 a 5, a una
escala de 1 a 3, en donde 1= nada; 2= mas o menos y 3=mucho. Por otra parte, uno
de los expertos recomendd cambiar la expresion del enunciado “aspectos
relacionados con la salud de su hijo(a)” por su alusion directa a enfermedad,
quedando: “aspectos relacionados con la condicion personal de su hijo(a)”. En este
sentido, también uno de los expertos sugiri6 que en el enunciado se realice
directamente la pregunta: “Qué tan estresado se siente con respecto a:”. Todas estas
observaciones fueron tomadas en cuenta, realizdndose las modificaciones

pertinentes en el Registro Diario (Ver Apéndice B).
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Tabla 9.
Resultados de la validacion del Registro Diario de Estrés Parental por parte de los
expertos

1 Desarrollo Social de su hijo(a)

Los 3 expertos recomiendan que se describa el item
0de3 . | EN términos mas sencillos para los padres. Siguiendo

S | 3de3 c € e | la recomendacion se cambia de la siguiente forma

g '© | expertos R Andi .

S | expertos S | estuvo de g | (Ver Apéndice B):

c . R .

‘£ | estuvieron de § acuerdo con g e Antes: “Desarrollo Social de su hijo(a)”.

& | acuerdo. | |2 redaccion é e Después “El desarrollo social de su hijo/a (su hijo
no se relaciona adecuadamente con los demas: se
aisla, es muy selectivo, etc.)”.

2 Capacidad de su hijo(a) para comunicarse

Uno de los expertos sugiere que el item sea mas

especifico.

Siguiendo la recomendacién se cambia de la
$ | siguiente forma (Ver Apéndice B):

S | 3de3 c | 2de3 g | s19 na (Ver Ap .

e S 2 | e Antes: Capacidad de su hijo(@) para

$ | expertos S | expertos S . )

c . S . < comunicarse”.

£ | estuvieron de g estuvieronde | ¢ D s “La capacidad de su hijo(@) para

[ ]
2 | acuerdo. & | acuerdo. a8 espucs P . ! P
O comunicarse (Su capacidad para comunicar
emociones 'y necesidades es pobre y/o
inadecuada: habla poco, es poco expresivo,
exagerado, etc.)”.

3 Rabietas, berrinches o pataletas

3

8 | 3de3 c | 3de3 c

= tos 3 expertos 8
exper S .

g per o per S | No hubo observaciones.

£ | estuvieron de g estuvieron de c

® | acuerdo. @ | acuerdo. a

o
4 Comportamientos agresivos con hermanos o comparieros
3

.g 3de3 = 3de3 S

S | expertos 'S | expertos 'S | e Uno de los expertos sugiere que se coloque un

c . . .

£ | estuvieron de S | estuvieron de E ejemplo.

(5]
& | acuerdo. @ | acuerdo. é
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Tabla 9. (Cont.)
Resultados de la validacion del Registro Diario de Estrés Parental por parte de los
expertos

5 Autoagresiones

. | Uno de los expertos sugiere que se coloque un
_g 3de3 < 3de3 % ejemplo. Siguiendo la recomendacién se cambia de
S | expertos ‘g | expertos 'S | lasiguiente forma (Ver Apéndice B):
c . . .
‘£ | estuvieron de § estuvieron de g e Antes: “Agresiones”.
& | acuerdo. @ | acuerdo. é e Después “Las autoagresiones (se golpea, lastima,
etc. a si mismo)”.
6 Dificultad para hacer las transiciones de una actividad a otra
Todos los expertos coinciden en que el item es
ambiguo y se debe redactar de forma mas especifica
¢ | y clara. Siguiendo la recomendacion se cambia de la
8 | 3de3 c | 0de3 e |7 o
S NS S | siguiente forma (Ver Apendice B):
$ | expertos G | expertos S e -
c . S . S | o Antes: “Dificultad para hacer las transiciones de
T | estuvieronde | © | estuvieronde | < . .,
& | acuerdo. & | acuerdo. a8 tna act’|V|dad a_o_tra ) )

O | e Después “La dificultad para hacer cambios de una
actividad a otra (es muy rutinario y le cuesta
realizar cambios en sus actividades)”.

7 Problemas del suefio
Uno de los expertos sugiere que se coloque un
s |3de3 3de3 @ | ejemplo. Siguiendo la recomendacién se cambia de la
8 e e c | L. s
S exDErtos S exDErtos S | siguiente forma (Ver Apendice B):
o Q ~
e est%vieron o | 8 estF:Jvieron de S | e Antes: “Problemas del suefio”.
B ge} = . e ~
E, acuerdo & | acuerdo % o Después “Los problemas del suefio (Le cuesta
(@) conciliar el suefio/duerme mucho o en horas
inadecuadas)”.

8 Alimentacion de su hijo(a)

Uno de los expertos sugiere que se coloque un
s |3de3 3 de 3 @ | ejemplo. Siguiendo la recomendacion se cambia de la
— e c € c .. T
g eXpertos S expertos S | siguiente forma (Ver Apéndice B):

Q < . ., ..

e estuvieron de S estuvieron de S | e Antes: “Alimentacion de su hijo(a)”.
— 1S
5 3 &% |  Después “La alimentacion de su hijo(a) (es muy
® | acuerdo. & | acuerdo. a pu ) N

@] selectivo con los alimentos, se les dificulta hacer
gue coma, etc.)”.
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Tabla 9. (Cont.)
Resultados de la validacion del Registro Diario de Estrés Parental por parte de los
expertos

9 Problemas intestinales (diarreas, constipacion)
3
8 | 3de3 c | 2de3 c . .
Q NS} .2 | Uno de los expertos sugiere que se debe cambiar la
S | expertos S | expertos S -, o . .
c . S . S | redaccion en terminos mas accesibles para nuestra
'S | estuvieronde | | estuvieronde | € L
S 3 2 | poblacion venezolana.
a | acuerdo. @ | acuerdo. Q
@)
10  Control de esfinteres
., | Uno de los expertos sugiere que el item sea mas
S | 3de3 c [ 2de3 % especifico. Siguiendo la recomendacion se cambia de
(&) Nel . . y -
S | expertos ‘g | expertos 'S | lasiguiente forma (Ver Apéndice B):
c . . ,
‘£ | estuvieron de -§ estuvieron de g o Antes: “Control de esfinteres”.
& | acuerdo. @ | acuerdo. é o Después “La dificultad en el control de
esfinteres”.
11 No se siente cercano a su hijo(a)
Dos de los expertos sugieren que se defina mejor la
@ | frase “sentirse cercano”. Siguiendo la recomendacion
8 | 3de3 c | 1de3 c . . L
S S S | se cambia de la siguiente forma (Ver Apéndice B):
$ | expertos S | expertos S . . s
c . S . € | o Antes: “No se siente cercano a su hijo(a)”.
£ | estuvieron de g estuvieron de < D .« “Se siente distanciado d i
[ ]
S | acuerdo. & | acuerdo. 2 éspues e siente distancia o. e su hijo(a)
O (dificultad para “conectarse” afectivamente con su
hijo(a))”.
12 Preocupacion porque sea aceptado por los demas en el futuro
3
.g 3de3 = 2de3 S
S | expertos '3 | expertos 'S | Uno de los expertos sugiere que el item sea mas
c . . .
£ | estuvieron de | 8 | estuvieron de E especifico.
(5]
& | acuerdo. & | acuerdo. 3
(@)
13 Preocupacion por que sea independiente en el futuro
3
.g 3de3 = 2de3 S
S | expertos ‘g | expertos 'S | Uno de los expertos sugiere que el item sea mas
c . . .
£ | estuvieron de | S | estuvieron de E especifico.
(5]
& | acuerdo. @ | acuerdo. é

Adicionalmente, dos expertos sugirieron sustituir la escala inicial de 0 a5, a una

escala de 1 a 3, en donde 1= nada; 2= mas o menos y 3=mucho. Por otra parte, uno de los
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expertos recomendo cambiar la expresion del enunciado “aspectos relacionados con la
salud de su hijo(a)” por su alusion directa a enfermedad, quedando: “aspectos relacionados
con la condicion personal de su hijo(a)”. En este sentido, también uno de los expertos
sugirid que en el enunciado se realice directamente la pregunta: “Qué tan estresado se
siente con respecto a:”. Todas estas observaciones fueron tomadas en cuenta, realizandose

las modificaciones pertinentes en el Registro Diario (Ver Apéndice B).

6.2. Resultados y Discusion de la Etapa de Intervencion

Durante la etapa de intervencion se aplicaron las cinco (5) sesiones del PCPEC (tres
de psicoeducacion y dos de entrenamiento conductual) con sus respectivas actividades
destinadas a evaluar el cumplimiento de los objetivos propuestos para cada sesion.

Cada una de estas sesiones duré 90 minutos y en las mismas se hizo uso de
presentaciones con contenido audio visual y materiales graficos contentivos de la
informacion tedrica suministrada durante la intervencion.

De forma paralela, se administro el registro diario de intensidad de estrés parental,
el cual los padres respondieron continuamente en sus hogares desde una semana antes de la

primera sesion del PCPEC y hasta la culminacién del mismo.

6.2.1. Fase de aplicacion del PCPEC

A continuacion se presentaran los resultados obtenidos asi como su discusion, sobre
la fase de aplicacion del PCPEC, tanto en lo relativo al efecto del programa sobre los
conocimientos de los participantes con relacion al TEA, como a sus conocimientos de

modificacion de conducta y a sus niveles de estrés parental.

6.2.1.1. Conocimientos de los padres de nifios(as) con TEA recientemente
diagnosticados con relacién al diagnéstico
En lo que respecta a este apartado, se presentaran los resultados y discusion,
correspondientes al cumplimiento del segundo, tercer y cuarto objetivo especifico de la
presente investigacion, en los cuales se plante6 la evaluacién de los conocimientos de los
padres de nifios(as) con TEA recientemente diagnosticados, con relacion al diagnostico de

sus hijos(as), antes y después de la aplicacion del PCPEC, a través de cuestionarios
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evaluativos en el primer moédulo del mencionado programa; asi como la comparacion entre
ambas medidas.

En la Figura 1 se observan los valores obtenidos por los participantes en los
cuestionarios antes mencionados, aplicados antes y después del médulo psicoeducativo del
PCPEC. Estos estan expuestos en porcentaje, entendiendo que un cero significaria ningin

conocimiento y 100 seria total manejo de los temas impartidos en el mddulo.

100
§ 95
3 o0 —
o
< —0—4/
g 50 /é?.
E 75
‘T 70 I—"//"Z/ +—Sujeto 1
-
=
g e == Sujeto 2
& 55 y Sujeto 3
50 .
Pre Test Post Test i S U jETO 4
Sujeto 1 80 90 === Sujeto 5
Sujeto 2 70 80
Sujeto 3 75 95
Sujeto 4 60 80
Sujeto 5 55 90

Figura 1. Porcentaje del nivel de conocimientos de los padres de nifios(as) con TEA

recientemente diagnosticados en relacion con el diagnostico.

En la evaluacion realizada a los padres de nifios(as) con TEA antes de la aplicacion
del PCPEC para determinar su nivel de conocimientos sobre el trastorno, los sujetos
obtuvieron puntuaciones que oscilaron entre el 55% y el 80%. Por otra parte, los puntajes
obtenidos en la misma evaluacion realizada después de culminado el programa, se
encontraron entre el 80% y el 95%, lo que refleja un aumento en los conocimientos acerca
de la condicion de sus hijos(as).

Los participantes con mayores puntuaciones en el pre test (70%, 75% y 80%) fueron
quienes menores cambios mostraron en el nivel de sus conocimientos sobre el TEA (10% y
20%) alcanzando valores de 80%, 95% y 90%.
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Por el contrario, los padres con menor puntuacion en el pre test (55% y 60%) fueron
quienes mayores cambios mostraron en el nivel de sus conocimientos sobre el TEA (20% y
35%), alcanzando niveles muy similares a los de sus pares (80% y 90%).

En todos los casos, el nivel de conocimiento de los participantes incrementd y este
crecimiento fue de entre 10% y 35%.

Es importante acotar que todos los participantes obtuvieron puntuaciones en el post
test iguales o superiores al 80 por ciento, lo cual denota que se cumplieron los objetivos del
modulo y de la investigacion.

Estos resultados llaman la atencién motivado a que aunque la mayoria de los padres
poseian informacidén previa sobre los TEA, sus conocimientos con relacion al mismo luego
de su asistencia al PCPEC aumentaron en todos los casos. Vale la pena destacar, que la
dinamica de atencion en INVEDIN se enmarca en primer lugar en una entrevista de triaje,
en la cual dependiendo de las caracteristicas de cada caso (por ejemplo si al
entrevistador(a) le resulta evidente el diagnostico del nifio/a), le puede sugerir a los padres
la presencia del trastorno. Sin embargo, en todos los casos en donde se sospecha la
presencia de TEA, antes de canalizar los tratamientos/terapias meritorias, se refiere al
nifio(a) a evaluacion neuropediatrica y a evaluacion con una la Escala de Observacion para
el Diagnostico de Autismo o en sus siglas en inglés ADOS

Posteriormente, en la evaluacidn neuropediatrica se realiza formalmente el
diagnostico y se suministra informacion a los padres sobre el mismo. Aun asi, se refiere a
evaluacion con la escala ADOS para corroborar el diagnéstico y nuevamente se habla con
los padres sobre el mismo. Finalmente, cada caso es discutido por los evaluadores y
especialistas (ya que también pueden incluirse otras evaluaciones como de lenguaje,
ocupacional, etc.) y se elabora un informe integrado con todas las evaluaciones,
conclusiones y recomendaciones del caso. Dicho informe es entregado por el psicélogo
tratante del nifio(a) y se dedica una sesion (o varias) para realizar la devolucion del mismo
asi como para aclarar las dudas de los padres y brindar la informacion pertinente.

Lo anterior, es indicativo de que a todos los padres asistentes en el PCPEC ya se les
habia informado en no menos de tres oportunidades (si es que no habian consultado
previamente con otros especialistas) sobre el diagnostico de sus hijos(as) y sin embargo,

aun presentaban dudas e informacion errénea con relacion al mismo. De alli, la importancia
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de este tipo de talleres que brinden psicoeducacion a los padres sobre los TEA de manera
tal que como lo expresan Milla y Mulas (2009) puedan asimilar e integrar la informacion
suministrada a la nueva realidad que estan viviendo, permitiendo asi ajustar sus
conocimientos y expectativas a las posibilidades reales de sus hijos.

Otro dato llamativo, es que durante la realizacion de las sesiones del médulo de
psicoeducacién, todos los padres coincidieron en afirmar que en el momento de la
recepcion del diagnostico lo Gnico que habia quedado en sus cabezas era la palabra
“autismo” y tuvieron muchas dificultades para asimilar el resto de la informacion que le
dieron los especialistas. Esto se relaciona directamente con lo sefialado por Alvarez (2012)
acerca del sentimiento de “shock”, bloqueo y desconcierto que experimentan los padres tras
en el recibimiento de la noticia diagndstica, que comprueba a su vez, lo manifestado por
Guevara y Gonzalez (2012) quienes exponen que tras la realizacion del diagnostico de
alguna discapacidad, la atencion no solo debe recaer sobre el nifio(a) sino también en su
familia quienes carecen inicialmente de la preparacion y herramientas necesarias para hacer

frente a la nueva situacion y a las dificultades que iran surgiendo con el pasar del tiempo

6.2.1.2. Conocimientos de los padres de nifios(as) con TEA recientemente
diagnosticados con relacion a las técnicas de modificacion de conducta
En este apartado, se describirdn los resultados y discusion, correspondientes al
cumplimiento del cuarto, quinto y sexto objetivo especifico de la presente investigacion, en
los cuales se planted la evaluacion de los conocimientos de los padres de nifios(as) con
TEA recientemente diagnosticados, con relacion a las técnicas de modificacion conductual
antes y después de la aplicacién del PCPEC, a través de actividades evaluativas del
segundo mddulo del mencionado programa; asi como la comparacion entre ambos
momentos. En la Tabla 10. se presenta la frecuencia con la que los sujetos lograron dar
respuestas correctas a las actividades.
Antes de iniciar a los padres en las técnicas de modificacion conductual, se procedio
a aclarar términos basicos de manejo necesario tales como antecedente, conducta y
consecuencia. Para lograr esto, se realiz6 una dinamica en donde a cada sujeto se le asigné
al azar dos situaciones, representadas por tres tarjetas, donde cada una simbolizaba uno de

los elementos antes mencionados; la tarea consistid en ordenarlas correctamente e indicar si
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el comportamiento ejemplificado en las tarjetas era considerado “adecuado” o
“inadecuado” con la finalidad de que los sujetos pudiesen discriminar cuando un

comportamiento requeria ser modificado.

Tabla 10.

Frecuencia de resultados correctos de los participantes a las actividades evaluativas del
segundo modulo del PCPEC.

Informacion Evaluada Pre Intervencion Post Intervencion

Técnicas de instauracion e 3 de 5 sujetos respondieron 4 de 5 sujetos respondieron
incremento de conductas. correctamente. correctamente.
Técnicas para la disminucién | 4 de 4 sujetos respondieron 4 de 4 sujetos respondieron
de conductas. correctamente. correctamente.

En esta actividad, cuatro de los cinco sujetos respondieron correctamente, tanto en
el orden de las tarjetas, como en la identificacion del comportamiento en funcion de la
pertinencia de la modificacion conductual. Solo el sujeto 5 fallo en el orden de una de las
situaciones asignadas, pero recibio apoyo del resto de los participantes y de las autoras para
lograr responderlo correctamente en un segundo ensayo.

Posteriormente, les fue solicitado a los participantes que anotasen en un papel dos
situaciones que se le presentasen con sus hijos(as), una de éstas donde quedase manifestado
que el nifio(a) necesitaba aprender o incrementar la ocurrencia de un comportamiento, y
otra en donde se reflejara la necesidad de disminuir una conducta. Estos ejemplos fueron
los utilizados para realizar las actividades evaluativas del sequndo médulo del PCPEC, con
la objeto de mantener el interés de los participantes y brindar un abordaje mas practico y
personalizado.

En lo que respecta a la evaluacion de los conocimientos de los padres de nifios(as)
con TEA recientemente diagnosticados, con relacion a las técnicas de modificacion
conductual antes de la aplicacion del PCPEC, éstos debieron describir como atendian los
comportamientos propuestos por ellos; después de las sesiones, tuvieron que responder
nuevamente a la actividad, pero seleccionando una de las técnica de vistas durante el

PCPEC, describiendo a su vez la aplicacion de la misma.
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En cuanto a los métodos de instauracion e incremento de la probabilidad de
ocurrencia de conductas, los sujetos narraron antes de la intervencion, la utilizaciéon de
estrategias que se corresponden con las técnicas de: modelaje; instigacion verbal, aunque
sin lograr los efectos deseados, y refuerzos positivos, sin embargo este Gltimo en ocasiones
era utilizado de manera inadecuada, como por ejemplo en el caso del sujeto 2, quien reportd
que para que su hijo(a) se comiese toda la comida trataba “de hacerle todo lo que le gusta”,
reforzando asi la conducta inadecuada.

Posterior a la intervencion, los sujetos 1, 2, 3 y 4 fueron capaces de responder a las
situaciones planteadas, describiendo la aplicacion de los procedimientos de aproximaciones
sucesivas, instigacion fisica y la utilizacion de refuerzos positivos de tipo social; incluso el
sujeto 2 hizo uso del concepto de privacion para promover el cumplimiento de la actividad
por parte del nifio(a).

Por el contrario, el sujeto 5 mostrd dificultad para responder correctamente a la
actividad, ameritando la ayuda de sus pares y las investigadoras para lograr culminar la
dinamica.

En cuanto a los métodos para disminuir la probabilidad de ocurrencia de conductas,
todos los sujetos narraron antes de la intervencion, la utilizacion de estrategias que se
corresponden con las técnicas de: costo de respuesta, tiempo fuera, castigos verbales
(reprimendas), refuerzo diferencial de otras conductas, extincion y sobrecorreccion.

Posterior a la intervencion, todos los sujetos fueron capaces de responder a las
situaciones planteadas, describiendo la aplicacion de procedimientos de sobrecorreccion,
refuerzo diferencial de otras conductas (incluso de pares), tiempo fuera y extincion. Sin
embargo, el sujeto 1, en su primer intento de respuesta, sugirio la utilizacién de un refuerzo
positivo de una respuesta inadecuada, corrigiendo posteriormente y optando la utilizacién
de la extincidn, sin requerir de ayuda u orientacion alguna.

Hay que resaltar que todos los sujetos participaron proactivamente en las
actividades propuestas. En el caso de la actividad evaluativa de los conocimientos sobre las
técnicas relacionadas con la instauracion e incremento de la probabilidad de ocurrencia de
conductas, realizada antes de la intervencion, se observo que todos los sujetos eran capaces
de dar respuestas que coincidian con tres técnicas de intervencién conductual, pero que dos

de éstas eran aplicadas de manera erronea. Caso contrario a lo encontrado en la misma
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actividad una vez realizada la intervencion, puesto que en esta ocasion tres de los cinco
sujetos respondieron de forma inequivoca en cuanto a la eleccién y aplicacion de las
estrategias, mientras que los otros dos sujetos realizaron una correcta seleccién, pero
ameritaron ayuda para describir la puesta en marcha de la técnica.

Ahora pues, en cuanto a la actividad evaluativa de los conocimientos sobre las
técnicas relacionadas con la disminucion de la probabilidad de ocurrencia de conductas,
realizada antes de la intervencién, se observo que todos los padres (cuatro padres en esta
sesién) fueron capaces de describir correctamente la aplicacion de estrategias de este tipo;
esto se mantuvo una vez realizada la intervencion.

Ante estos hallazgos, es importante recordar que los participantes en el PCPEC, si
bien habian recibido recientemente el diagndstico de TEA de sus hijos(as), ya estaban
siendo atendidos en intervencion conductual, por lo que era de esperar que dominaran
alguna informacion relacionada con el tema.

Ademas, los resultados obtenidos en este apartado, en cuanto a la diferencia de sus
conocimientos entre las técnicas para instauracion e incremento de la probabilidad de
ocurrencia de conductas y las relativas a la disminucion de la misma, responde a lo que
habitualmente se halla en los motivos de consulta de estos nifios(as). Estos suelen estar
relacionados con los excesos conductuales, por lo que los padres muestran especial
atencion a las técnicas que buscan disminuir los comportamientos disruptivos, no asi por
aquellas que promueven la adquisicion e incremento de los adaptativos.

Lo anterior se corresponde con lo sefialado por Pisula (2011) quien identifica las
caracteristicas del nifio, en especial los problemas conductuales asociados a la condicion
diagnostica del mismo, como las principales fuentes de estrés para los padres y por ende
uno de los motivos de consulta mas frecuente. En este sentido, como se podra ver en detalle
en el apartado de “Resultados y Discusion de la medicion del Estrés Parental con el
Registro Diario” los problemas conductuales de los nifos(as) tales como las rabietas y la
dificultad para hacer cambios, resulté el comdn denominador en tres de cuatro padres, lo
cual puede relacionarse con la motivacion por parte de los éstos en aprender y aplicar
técnicas para la disminucién de dichas conductas. Sin embargo, vale la pena resaltar que la
diferencia de resultados, en cuanto a las técnicas para instaurar/aumentar y disminuir

conductas no es significativa.
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Por otra parte, es necesario destacar que aunque los objetivos del modulo de
entrenamiento en modificacién de conducta se cumplieron a cabalidad, por ser el Gltimo
mddulo del programa y por ser ésta una investigacion de caso Unico A-B, no fue posible
constatar el uso adecuado de las técnicas en situaciones naturales ni lo expuesto en la teoria
(Garcia, Alvarado y Bautista s/f; Cabezas, 2001; Ayuda-Pascual et al., 2012), en cuanto a
los beneficios de la formacién y entrenamiento a padres en modificacion conductual, dentro
de los cuales se destaca que el entrenamiento a padres en dichas técnicas, asi como su
inclusibn como co-terapeutas de sus hijos(as) hard que los problemas conductuales del
nifio(a) mejoren no solo en el contexto terapéutico, sino en el entorno familiar, lo que
resultara en la disminucion del estrés parental de dichas familias.

En sintesis, en cuanto a las actividades evaluativas de las técnicas de instauracion e
incremento de la probabilidad de ocurrencia de conductas, tres de los cinco sujetos dieron
respuestas correctas a la actividad antes de la intervencion; después de la misma, este
namero incremento a tres y uno de los sujetos pasé de dar una respuesta errénea a una
incompleta.

Por dltimo y con relacion a las actividades evaluativas de las técnicas de
disminucion de la probabilidad de ocurrencia de conductas, cuatro de cuatro sujetos fueron
capaces de responder correctamente a la actividad tanto antes, como después de la

intervencion.

6.2.1.3. Resultados y discusion sobre la medicion del Estrés Parental con el
Registro Diario.

Los resultados que se muestran a continuacion expresan la informacién registrada
por los participantes antes y durante toda la intervencion, haciendo uso del Registro Diario
(Ver Apeéndice B).

Con fines précticos, los graficos que reflejan el producto de los registros seran
presentados a razon de una figura por sujeto. En cada uno de éstos se observan cuatro
lineas, correspondientes al puntaje total de estrés parental y a sus tres subescalas a saber:
déficit de la socio-comunicacion, comportamientos co-morbidos tipicos de los TEA y
sintomas fisicos co-mdérbidos comunes de los TEA. En sus respectivas leyendas se

presentan entre paréntesis los rangos de puntuaciones posibles.
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La puntuacién total del estrés parental en la figura del sujeto 1 (Figura 2), muestra
una linea base estable que se mantuvo hasta la segunda semana de registro, lo cual se
corresponde con la aplicacion de la segunda sesién. A partir de ésta, se observan
fluctuaciones en los valores obtenidos en el registro, con una ligera tendencia a la

disminucion, que posterior a la cuarta semana se vuelve a estabilizar.
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= Estrés relacionado con el déficit de la Socio Comunicacion {5-15)
= Estrés relacionado con los comportamientos Co-marbidos tipicos de los TEA (4-12)
Estrés relacionado con los sintomas fisicos Co-marbidos comunes de los TEA (4-12)

e Puntuacion Total de Estrés Parental (13-39)

Figura 2. Puntajes de Niveles de Estrés Parental obtenidos por el Sujeto 1 en el Registro

Diario.

De lo anterior, lo mas llamativo se vincula al marcado descenso en los niveles de
estrés parental ocurrido justo después de la segunda sesion. Es importante destacar que ésta
fue dedicada a brindar a los padres informacion medular acerca del diagnostico de TEA,
como lo son sus caracteristicas, etiologia, mitos frecuentes relacionados al trastorno, entre
otras.

Por otra parte, se puede observar que de las sub-escalas de estrés parental, la que

mostré mayor variabilidad fue la de estrés relacionado con el déficit de la socio
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comunicacion, siendo también la que presenta el valor mas alto de todo el registro (13
puntos). Vale la pena destacar, que de esta sub-escala los items que mayor puntuacion
obtuvieron, fueron los relacionados con la preocupacién porque el nifio(a) sea aceptado e
independiente en el futuro.

Finalmente, se puede apreciar que los niveles de estrés relacionados a los
comportamientos y a los sintomas co-morbidos comunes de los TEA presentan puntajes
similares. Sin embargo, de éstas, la que muestra valores ligeramente mayores, es la que
corresponde a los sintomas fisicos co-mdrbidos, alcanzando sus mayores puntuaciones (8
puntos) durante la segunda y cuarta semana de la intervencion. No obstante, ninguna de las
sub-escalas muestra diferencias importantes entre el inicio y el final de la aplicacion del
PCPEC a diferencia de la correspondiente a la socio comunicacién que si muestra discreta
tendencia a la disminucion.

Por otra parte, la puntuacion total del estrées parental en la figura del sujeto 2 (Figura
3), presenta una linea base estable que mostrd un ligero incremento durante la semana
siguiente, posterior a esta se observa mucha variabilidad en los valores obtenidos en el
registro, los cuales se desplazaron entre 22 y 33 puntos durante el resto de la aplicacion del
PCPEC. Sin embargo, la puntuacion general se mantuvo casi igual entre los valores

obtenidos al inicio y al final de la intervencion.
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= Estrés relacionado con el déficit de la Socio Comunicacion {5-15)
= Estrés relacionado con los comportamientos Co-marbidos tipicos de los TEA (4-12)
Estrés relacionado con los sintomas fisicos Co-marbidos comunes de los TEA (4-12)

e Puntuacion Total de Estrés Parental (13-39)

Figura 3. Puntajes de Niveles de Estrés Parental obtenidos por el Sujeto 2 en el Registro

Diario.

En lo relativo a las sub-escalas de estrés parental, nuevamente la que mostrd
mayores puntuaciones fue la relacionada con el déficit de la socio comunicacion. En cuanto
a las otras sub-escalas. Al igual que lo ocurrido con el sujeto 1, los items con puntuaciones
méas altas fueron los relativos a la preocupacién porque el nifio(a) sea aceptado e
independiente en el futuro.

Llama la atencion la linea producto de los valores de la sub-escalas de sintomas
fisicos co-mdrbidos comunes de los TEA, la cual inicia siendo la de valor mas bajo y
después de la tercera semana de intervencidn incrementa hasta alcanzar su punto mas alto
(12 puntos). Mostrando asi una ligera tendencia al incremento.

Sin embargo, ninguna de las sub-escalas muestra diferencias importantes entre el
inicio y el final de la aplicacion del PCPEC.

Con respecto a la puntuacion total del estrés parental en la figura del sujeto 3

(Figura 4), presenta una linea base que se mantuvo con puntuaciones entre 21 y 25 puntos;
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luego de la primera sesién se observa una notoria tendencia a la disminucion de los
mismos, alcanzando su menor valor (16 puntos) después de la tercera sesion. Esto se hace
evidente al observarse que la mayoria de las puntuaciones durante la intervencion, se

encuentran por debajo de los 20 puntos.
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Estrés relacionado con los sintomas fisicos Co-marbidos comunes de los TEA (4-12)

e Puntuacion Total de Estrés Parental (13-39)

Figura 4. Puntajes de Niveles de Estrés Parental obtenidos por el Sujeto 3 en el Registro

Diario.

En relacion con las sub-escalas de estrés parental, éstas parecieran comportarse de
manera similar, manteniéndose todas entre los 5 y los 10 puntos, sin embargo, la linea
correspondiente al estrés asociado a los comportamientos co-moérbidos comunes de los
TEA es la que describe una disminucion visible (4 puntos), no asi la del déficit de la socio
comunicacién que pareciere mostrar un ligero incremento.

Es importante destacar, que la variacion de los niveles de estrés parental del sujeto

3, parecieran estar vinculados mayormente a la disminucion de los valores de la sub escala
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relacionada con los comportamientos co-morbidos comunes de los TEA, la cual bajo hasta
casi la mitad de su valor inicial.

Por su parte, la puntuacion total del estrés parental en la figura del sujeto 4 (Figura
5), presenta una linea base que se mantuvo estable en 20 puntos, hasta después de aplicada
la primera sesion, luego de ésta muestra una disminucion hasta el punto 18, valor en el que

se mantiene hasta el final de la intervencion.
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Estrés relacionado con los sintomas fisicos Co-marbidos comunes de los TEA (4-12)

e Puntuacion Total de Estrés Parental (13-39)

Figura 5. Puntajes de Niveles de Estrés Parental obtenidos por el Sujeto 4 en el Registro

Diario.

Las sub-escalas de estrés parental mostraron una estabilidad similar, donde el estrés
relacionado con el déficit de la socio comunicacidn muestra una disminucion de 12 a 9
puntos; y el asociado a los comportamientos co-maorbidos tipicos de los TEA incrementé de
4 a 5 puntos. De esto se desprende que las caracteristicas que generaban estrés parental al

sujeto 4 eran las relacionadas con la socio-comunicacion.
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Sin embargo, es importante destacar que la marcada estabilidad mostrada en todas
las medidas expresadas por el sujeto 4, aunado a las dudas manifestadas durante la

intervencidn, hacen desconfiar a las autoras del correcto llenado del Registro Diario.

Sintesis de los Resultados y Discusion de la medicion del Estrés Parental con el

Registro Diario

De todo lo expresado anteriormente, se puede apreciar que la mayoria de los sujetos
(sujetos 1, 2 y 4) presentaron una linea base estable. En este particular, es necesario resaltar
que el sujeto 3, quien manifiesta inestabilidad en su linea base, comenté al grupo durante la
primera sesion, que su hija se habia enfermado algunos dias previos a la iniciacion del
PCPEC, siendo motivo de angustia para la participante, el llanto constante de la nifia que al
carecer de lenguaje verbal no podia expresar la causa de su malestar.

En cuanto a los niveles del estrés parental total, se encontraron disminuciones en
tres de cuatro sujetos (sujetos 1, 3 y 4) después las 2 primeras sesiones del programa,
correspondientes al modulo de psicoeducacion. Vale la pena recodar, que las 3 primeras
sesiones del programa corresponden a dicho mddulo, sin embargo la tendencia a la
disminucion en los niveles de estrés parental total, se observan solo después de las primeras
dos sesiones, lo cual pudiese sugerir que el contenido informativo de la tercera sesion no es
tan influyente en la VD como el de las anteriores.

Tal disminucion podria explicarse en funcién de los resultados obtenidos en el
estudio realizado por la Asociacion de Profesionales del Autismo (AETAPI, 2001 c.p.
Rodriguez, 2005) en donde identificaron que dentro de las necesidades primarias de estos
padres, destaca la obtencion de informacion sobre la discapacidad, el diagndstico y las
implicaciones del autismo; puesto que el desconocimiento de dicha informacion los lleva a
experimentar sentimientos negativos desencadenantes de estrés (Martinez y Bilbao 2008).

En este sentido, todos los padres asistentes al PCPEC reportaron sentimientos
iniciales asociados al diagnostico de sus hijos(as) tales como preocupacion, tristeza,
culpabilidad, negacién y frustracion. Estos sentimientos coinciden con los reportados por
Cabezas (2001), quien manifiesta que regularmente luego de la recepcién del diagnostico y

hasta llegar a la aceptacion del mismo, los padres experimentan sentimientos negativos
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tales como, ira, tristeza (o duelo por la pérdida del hijo “ideal”), miedo, culpa, negacion,
desesperanza, entre otros. Sin embargo, en la ultima sesion del PECPEC, los padres
reportaron sentir menos frustracion, menos tristeza, mas tranquilidad y aceptacién. Ademas,
uno de ellos expresd que aunque aun se preocupa y siente tristeza ocasional ya no se siente
culpable de la condicion de su hija.

Con respecto a las puntuaciones obtenidas en cada sub-escala, es la socio-
comunicacion las que mas aporta a los niveles de estrés parental. Asimismo, fue la que
obtuvo mayor puntuacion en todos los sujetos. Asimismo, en dicha subescala, se observa
que todos los participantes seleccionaron las méximas puntuaciones en los items relativos a
la aceptacion e independencia de sus hijos(as) en el futuro, coincidiendo con lo sefialado
por Cabezas (2001) sobre el acentuado temor por el futuro de los hijos(as) que
experimentan los padres de nifios(as) con TEA.

Otro dato resaltante en los resultados obtenidos es que contrario a lo mencionado
por Pisula (2011) quien expone que una substancial fuente de estrés para algunos padres de
nifios(as) con TEA esta asociada a la baja reciprocidad emocional asi como la distancia
afectiva entre sus hijos(as) y ellos, el item que menos puntio dentro de la sub-escala de la
socio-comunicacion en tres de cuatro sujetos fue el relacionado a la dificultad para
“conectarse” afectivamente con su hijo(a). Lo anterior llama poderosamente la atencion ya
que dicha situacion parece trascender las particularidades de cada nifio(a) como por
ejemplo el nivel de funcionamiento y las habilidades expresivas

En cuanto a la sub-escala de comportamientos co-morbidos tipicos de los TEA, fue
la que siguid en cuanto a mayores puntajes se refiere, encontrandose que el item que mayor
puntaje obtuvo por parte de todos los sujetos, fue el relativo a las rabietas, seguido al de la
dificultad para hacer cambios de una actividad a otra, el cual formo parte de las fuentes de
estrés de los sujetos 2, 3 y 4. Esta puntuacion se relaciona con los reportes verbales de
todos los sujetos a lo largo de las sesiones asi como con el estudio realizado por
Konstantareas y Papageorgiou en el 2006 (Pisula 2011), que sefiala la inflexibilidad
cognitiva como un poderoso determinante del estrés parental.

Finalmente, en cuanto a la sub-escala de sintomas fisicos co-morbidos se encontro

que solo dos de cuatro sujetos (sujeto 1y 2), quienes ademas son los padres del mismo
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nifio(a), identificaron como fuente de estrés parental sintomas tales como la alimentacion,

control de esfinteres y problemas intestinales.

6.2.2. Fase de validacion del impacto social del PCPEC por parte de los
participantes

En esta Gltima fase, se presentaran los resultados arrojados, asi como su discusion,
tras la aplicaciéon a los participantes de la encuesta semi-estructurada de validaciéon del
impacto social del PCPEC (Ver Apéndice K), los cuales se exponen en la Tabla 11.

Ademas, se mencionaran aquellos comentarios aportados por los participantes a
razén de sus expresiones sobre el como se sintieron tras la aplicacion del PCPEC (Tabla
12.) en comparacion a sus sentimientos antes del mismo.

En cuanto a la Tabla 11., se observa que los participantes valoraron positivamente
lo relativo al contenido, materiales, presentaciones, videos y facilitadoras del PCPEC. Por
otra parte, puntualizaron que el ambiente donde se desarrollé les parecié un poco reducido,
al igual que la duracion del programa, y expresaron que les gustaria que se exigiese la
asistencia de ambos padres del nifio(a) (parejas).

Para el cierre del PCPEC se llevo a cabo una actividad grupal en donde se les
entregd a cada sujeto una cartulina en forma de manzana, en la que debian escribir
pensamientos/sentimientos/opiniones relacionados con su participacion en dicho programa.
Para ello, se les explico a los participantes que la manzana simbolizaria el fruto de lo
obtenido durante el taller (representado en forma de arbol) y una vez escrito su mensaje en

la manzana, debian pegarlas en el dibujo del arbol que se dispuso en el salon.
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Tabla 11.
Resultados de la validacion del impacto social del PCPEC por parte de los participantes
\g Slgigfjoc?s Valoracién Otras observaciones
Contenido 4 de 4 padres lo | “Muy completo”
valoraron como | “Excelente, cubrieron todos los detalles desde el concepto
excelente. del TEA hasta como lidiar con ello”
“Ya que toda esa informacion no la manejaba y gracias al
taller la tengo”
“Las maestras se prepararon muy bien en el tema y tuvimos
mucha participacion”
Materiales 4 de 4 padres lo | “Preciso”

valoraron como
excelente.

“Por medio de los folletos todo lo visto en clase”

“Me parece excelente porque gracias a el lo puedo reproducir
y darselo a familiares, amigos y maestra para que se
informen”

Presentaciones

3 de 4 padres lo
valoraron como
excelente y 1
como bueno/a.

‘“ »
Fueron muy claras en los conceptos

Videos 3 de 4 padres lo | “Fueron precisos”
valoraron como
excelente y 1
como bueno/a

Facilitadoras 4 de 4 padres lo | “Excelentes personas”
valoraron como | “Excelentes”

excelente.

Espacio / | 1 de 4 padres lo | “Un poco reducido”
Infraestructura | valoraron como
excelente y 3
como bueno/a
Aspectos  por | No Aplica “Mas tiempo”’
mejorar “Para mi todo estuvo de maravilla, de verdad muchas
gracias por esta oportunidad”
“Seria bueno que colocaran més videos, ya que son lindos, y
te ayudan a ver los diferentes tipos de ejemplo, y son
relajantes.”
“Deberia ser en un lugar un poco mas grande y exigir a los
padres que sean los dos que asistan al taller ”
Impresion No Aplica “Las felicito, gracias por esta gran ensefianza, dios se los va
General a devolver”

“Sigan dandoles la oportunidad a otros padres de asistir a
este taller y los que puedan que asistan en parejas”

“El taller de padres me parecidé excelente en todos sus
aspectos, porque gracias a él y sus facilitadoras tengo full
informacion para ponerlas en practicas, y poder informar a
mas personas a mi alrededor”

“Agradecida de haber recibido esta gran informacion para

"o

poder ayudar a mi hijo. "Gracias".
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Tabla 12.

Expresiones de los padres sobre sus emociones posteriores a la aplicacion del PCPEC.
Sujetos ‘

Expresiones

Sujetol “Aceptacion y aprendizaje”/ “Gracias a las profesoras”
Sujeto 2 | “Esperanza” / “Tranquilidad para mi y para mi hijo”
) “Este taller me relajo mucho. La primera vez llegué muy estresada y me ayudd
Sujeto 3 mucho” / “pienso en paciencia, paciencia, paciencia”
Sujeto 4 | “Aceptacion” “Conciencia de mi misma”
Sujeto 5 | No asisti6 a la Gltima sesion

Es importante rescatar de acuerdo lo descrito en la tabla asi como a reportes

verbales de los padres que no pudieron registrarse, que todos consideran haber

experimentado cambios positivos tanto en sus niveles de estrés como en sus conocimientos

y actitudes con respecto a la condicion diagndstica de sus hijos(as).

Lo anterior coincide con los hallado por Ayuda-Pascual et al. (2012), quienes

identificaron que los niveles de estrés de los padres de nifios(as) con TEA mejoran tras su

participacion en una escuela para padres, asi como los sentimientos y actitudes de estos

cuidadores hacia sus hijos(as).



Estrés en padres de nifios con TEA 83

VIl. Conclusiones

A partir de los resultados de la presente investigacion se concluye que:

e La elaboracién de un estudio de necesidades es de vital importancia para el disefio
de intervenciones que se ajusten a la realidad de la poblacién para la cual estan
dirigidas.

e La mayoria de los padres de nifios(as) con TEA que participaron en la investigacion,
tenian conocimientos basicos sobre las caracteristicas propias de la condicion de sus
hijos(as).

e Los profesionales consultados consideran que los padres de nifios(as) con TEA
experimentan estrés tras recibir la noticia del diagnostico, por lo que sefialan que un
programa de apoyo para estos representantes resultaria beneficioso para disminuir
sus niveles de estrés. Describen ademas, que deberia contemplar informacion sobre
el diagnostico y entrenamiento conductual.

e En la deteccion de necesidades, los padres consultados reportaron sentir estrés a
razon de la condicion diagnostica de sus hijos(as). Estos indicaron como una
necesidad el recibir informacion acerca del TEA y orientacion para el manejo
conductual de sus hijos(as).

e La aplicacion del moddulo psicoeducativo del PCPEC permiti6 ampliar los
conocimientos que los padres de nifios(as) con TEA recientemente diagnosticados
poseian sobre el diagndstico de sus hijos(as).

e Laaplicacion del médulo de entrenamiento conductual del PCPEC permitié ampliar
los conocimientos que los padres de nifios(as) con TEA recientemente
diagnosticados poseian sobre las técnicas de modificacién de la conducta, en
especial de aquellas destinadas a la instauracion y refuerzo de comportamientos.

e Los efectos del programa sobre la adquisicion de herramientas para el manejo de
conductas pudieran haberse visto influidos por los conocimientos previos de los

participantes.
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e Los sujetos de la presente investigacion mostraron una ligera tendencia a la
disminucidn en sus niveles de estrés parental posterior a la aplicacion del PCPEC en
la mayoria de los casos.

e De las sub-escalas de estrés parental, la relacionada con el déficit de la socio
comunicacion fue la que obtuvo mayores calificaciones. La preocupacion porque el
nifio(a) sea aceptado e independiente en el futuro, demostro ser la mayor fuente de
estrés para todos los padres.

e En la mayoria de los casos, los cambios en los niveles de estrés parecieran ocurrir a
razén de las sesiones del médulo psicoeducativo del PCPEC, lo que sugiere que ésta
pudiera ser la principal necesidad de los padres.

e Contrariamente a lo esperado, y sin importar las caracteristicas particulares de los
hijos(as) de los padres de la muestra, estos ultimos no expresaron dificultades para
“conectarse” afectivamente con sus hijos(as).

e Los sujetos de la presente investigacion identificaron las rabietas y la dificultad para
hacer cambios de una actividad a otra, como los elementos de la sub-escala de
comportamientos co-marbidos tipicos de los TEA que mas estrés les ocasionaba.

e Los padres de nifios(as) recientemente diagnosticados con TEA que participaron en
la investigacion, mostraron una actitud proactiva a la participacién en programas de
atencion destinados a las familias.

e Los padres identificaron la necesidad de incluir a ambos padres, asi como al nlcleo
familiar cercano a sus hijos(as), tanto en el manejo del diagndstico, como de las
herramientas necesarias para la atencion del nifio(a).

e La validacion del impacto social del PCPEC mostré que fue efectivo, no solo en los
niveles de estrés de los participantes, sino también en sus conocimientos sobre el
TEA y en sus actitudes con respecto a la condicién diagndstica de sus hijos(as).

e Es necesaria la aplicacion de programas de atencion exclusivos para los padres de
nifios(as) con TEA, puestos que éstos son una poblacién de riesgo de estrés parental

al ser los co-terapeutas por excelencia de sus hijos(as).
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VIIl. Limitaciones

La presente investigacion contd con algunas limitaciones que se consideran

relevantes mencionar, a fin de que en futuros estudios similares puedan ser consideradas.

e Tamafio de la muestra: si bien se trata de un disefio experimental de caso Unico,
hubiese sido recomendable contar con una muestra mayor, que permitiera comparar
los efectos del programa entre mas participantes, para asi obtener resultados mas

generalizables.

e Momento historico: al realizarse la aplicacién del PCPEC a mediados del segundo
trimestre del 2014 y en la ciudad capital, muchos de los padres convocados se
abstuvieron de asistir por temor a que se presentaran disturbios que pusiese en

riesgo su integridad fisica durante el traslado entre la institucion y sus hogares.

e Espacio reducido: al contar con un espacio cuya capacidad maxima era para 10
personas, las autoras se abstuvieron de convocar a mas participantes; ademas, por
razones de espacio y mobiliario no se realizaron ensayos conductuales que han

podido ser de gran utilidad.

e Asistencia de los participantes a sesiones de intervencién conductual: todos los
sujetos se encontraban asistiendo con sus hijos(as) a terapia de modificacion de
conducta, lo cual pudo haber significado una interferencia paralela a la del PCPEC
sobre el estrés parental de la muestra y sobre sus conocimientos de técnicas

conductuales.
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IX. Recomendaciones

Para futuras investigaciones similares a la presente o que busquen realizar una

réplica, se sugiere considerar las siguientes recomendaciones:

e Mayor duracion del programa: respondiendo a la necesidad presentada por la
muestra y a las fluctuaciones observadas en las puntuaciones producto del registro
de la VD, se sugiere la extension del tiempo de aplicacion del programa, tanto en la
duracion como en la cantidad de las sesiones, con la finalidad de disponer de méas
tiempo para aclarar dudas e inquietudes, y realizar actividades practicas, para
determinar si el comportamiento de la VD tiende a estabilizarse.

e Uso de un disefio con seguimiento: igualmente se sugiere la utilizacion de un disefio
que permita evaluar los efectos del programa después de culminada su aplicacion,
para corroborar el mantenimiento de los conocimientos y técnicas aprendidas

durante la intervencién

e Uso de un disefio multielementos: ante la diferencias halladas entre los resultados
obtenidos en los mddulos del PCPEC, se sugiere la utilizacion de un disefio
multielementos para verificar la efectividad sumativa de cada uno de los médulos de

un programa multi focal.

e Seleccion de sujetos que no estén recibiendo ayuda terapéutica: se sugiere
seleccionar sujetos que no se encuentren recibiendo ningln tipo de ayuda
terapéutica que pueda influenciar el comportamiento de la VD de forma paralela a la
VI.

¢ Identificacidon de las caracteristicas personales de la muestra: considerando que el
estrés parental esta conceptualizado como una variable interaccionista, se
recomienda a futuros investigadores el estudio de las caracteristicas de los padres

como elemento fundamental del fendémeno.
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e Asistencia de ambos padres: se recomienda para futuras investigaciones procurar la
participacion de ambos padres de una familia, lo cual se espera permita identificar si
existen variaciones en el comportamiento de la VD dependientes del género,

ademas de permitir brindar una ayuda mas global a la familia y al nifio(a) de forma
indirecta.
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Apéndice A: Programa Combinado de Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual

PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y
ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL
(Manual Del Facilitador)

Autoras: Astrid Madriz y Farah Chuello
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SESION 1
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)

SESION DURACION

1

Parte 1

30 MINUTOS

OBJETIVOS

1. Conocer a los
participantes del grupo y dar a
conocer a las facilitadoras

2. Realizar la firma del
consentimiento informado
para la participacion en el
PCPEC

3. Administrar la Escala de
Estrés Parental

1. Desarrollar actividades de presentacion.

2. Realizacion de acuerdos y normas internas del grupo.

ACTIVIDADES

1. Presentacion de las
facilitadoras y del PCPEC

1. Lecturay firma del
consentimiento informado
para la participacion en el
PCPEC

1.  Administracion de la
Escala Estrés Parental

2. Seentregara un Registro
Diario

RECURSQOS

7

«» Consentimiento
informado para la
participacion en el
PCPEC

7

< Boligrafos

7

< Escala de estrés

parental (Abidin, 1995).

«» Lapices

EVALUACION

Todos los
participantes
deberan
presentarse al

grupo

Todos los
participantes
deberan firmar el
consentimiento
informado

Todos los
participantes
deberan contestar
la Escala de Estrés
Parental
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)

SESION DURACION

1

Parte 2

60 MINUTOS

OBJETIVOS

Modulo Psicoeducativo primera
parte:

1. Explorar los
pensamientos y
emociones de los padres
asociadas al diagnostico
de sus hijos(as).

2. Orientar a los padres
sobre como sobrellevar
las emociones
relacionadas al
diagnéstico de una
forma mas adaptativa

ACTIVIDADES

1. Sepreguntard a los padres:
¢como se sienten y qué piensan
con respecto al diagndstico de
su hijo(a)? Todas las respuestas
serén anotadas en un folio de
forma que se encuentren
visibles durante la sesién y
puedan ser contrastadas
posteriormente en otras
sesiones

2. 21 Se brindara
informacion general sobre las
reacciones y sentimientos mas
comunes reportadas por otros
padres de nifios(as) TEA a la
par que se dardn orientaciones
sobre cdmo sobrellevar dichas
emociones.

2.2. Luego, se presentaran
videos testimoniales de varios
padres de nifios(as) con TEA,
que han recibido atencién en
INVEDIN para conocer su
experiencia y evolucién a lo
largo del tiempo.

RECRSOS

«» Folios de papel
bond

< Marcadores de
colores

X3

S

Laptop
Videobeam
Cornetas

< Video:
Testimonios de
algunos padres de
INVEDIN

X3

S

X3

S

>

EVALUACION

Se considerara
aprobado  si el
80% de los padres
participa en la
actividad

Se considerara
aprobado si el 80%
de los padres son

capaces de
identificar y
expresar

verbalmente cuéles
de sus emociones
son similares a la
de otros padres y
gue sean capaces
de mencionar
alguna estrategia
para sobrellevarla
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CONTENIDO DE LA SESION 1 — PARTE 2

A) Modulo Psicoeducativo (primera parte):

1. Exploracion de los pensamientos y emociones de los padres asociadas al diagndéstico de sus hijos(as).
1.1. Actividad: Se preguntara a los padres como se sienten y qué piensan con respecto al diagnostico de su hijo(a). Todas las
respuestas seran anotadas en un folio de forma que se encuentren visibles durante la sesion.

2. Orientacion para padres sobre como sobrellevar las emociones relacionadas al diagndstico de una forma mas adaptativa
2.1. Actividad: Orientacion Emocional
Luego de que los padres hayan manifestado e identificado tanto sus emociones asi como las de otros padres presentes,
se presentara la siguiente informacion:

- ¢Como se han sentido otros padres que tienen hijos(as) con TEA?

La mayoria de los padres tienen sentimientos iniciales de miedo, confusion, rabia y ansiedad. También describen haber sentido:
— Deseos de que “esto no esté sucediendo”.
— Estar en estado de shock.
— Dificultad para entender lo que le estaban contando los profesionales.
— Incredulidad frente a lo que le pasa a su hijo(a): “esto no le puede suceder”.
— Deseos de salir rapidamente del lugar y no seguir escuchando.
— Un dolor indescriptible, “mas que un dolor fisico, un dolor en el corazoén o en el alma”.
— Como “una pesadilla, sin poder despertar”.
— Mucha rabia y deseos de buscar un culpable.

Como ven, no son los Unicos que tienen o han tenido estos sentimientos, es natural que al recibir la noticia de la condicion de su
hijo(a) hayan tenido pensamientos y emociones contradictorias.
Para ayudarlos en el proceso de adaptacion emocional hablaremos de las reacciones mas comunes de otros padres, que seguramente
les seran de utilidad para entender mejor sus propias emociones en este momento:
< CONFUSION: Muchos padres se sienten confundidos frente a la noticia de la condicion de su hijo(a), lo cual es normal, porque el
término “Trastornos del Espectro Autista” no es de conocimiento general y produce muchas dudas.
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Seguramente, se preguntaron “;Qué es eso?”’ Pues, como uds, la inmensa mayoria de los padres tampoco lo sabian y lo han
ido aprendiendo poco a poco informandose donde han podido.

X/

» IMPOTENCIA: Cuando recibieron el diagnostico de su hijo(a) y les hablaron acerca de las caracteristicas e implicaciones de su
condicion, puede que se hayan sentido impotentes al no tener la posibilidad de cambiar lo que le ocurria.

Deben saber que pueden hacer grandes cosas para ayudar a su hijo(a) y, sobre todo, que son fundamentales en su tratamiento y en
su futuro, aunque no puedan cambiar su condicién.

X/

% IRA 0 RABIA: Son sentimientos normales que aparecen cuando tienen que enfrentarse a una situacién inesperada y dolorosa.

A veces, algunos padres tratan de buscar algun culpable o responsable, se culpan entre ellos o culpan al pediatra o a la maestra por
no haberse dado cuenta antes, etc. Pueden estar seguros de que la condicion de su hijo(a) no tiene que ver con nada que hayan
hecho o dejado de hacer como padres. No existe ningln culpable frente a lo que esta sucediendo.

Desafortunadamente, cuando los padres insisten solo en buscar un culpable, pierden el tiempo y la energia que necesitan para
encontrar los recursos y las ayudas para su hijo(a).

Para empezar, deben tener informacién clara sobre lo que le pasa a su hijo(a). Recuerden que tienen el poder para decidir en las
situaciones que tienen que ver con su hijo(a) y su familia.

- ¢ Debimos habernos dado cuenta antes de lo que le sucedia a nuestro hijo(a)?

La respuesta es no, 0 que no merece la pena darle vueltas. La mayoria de padres son habiles observadores de lo que sucede con su
hijo o hija, notan los cambios y las diferencias tal y como lo han hecho uds. Pero no tienen por qué saberlo todo en cuanto al desarrollo
infantil.

Hay falta de informacidn acerca de los TEA, por lo cual, hicieron lo correcto buscando profesionales que los ayudaran a entender la
situacion de su hijo(a).

Cuanto mas pronto reciba la familia una evaluacién completa, mas recursos tendra para entender a su hijo(a). A todos los padres les
beneficia la ayuda de profesionales para comprender y aprender acerca de los TEA.

- ¢Es posible superarlo?, ¢qué podemos hacer para sentirnos mejor?

No existen férmulas magicas para hacer frente a esta situacion, pero estd demostrado que la comprensidn y aceptacion de los pro-
pios sentimientos es el primer paso para empezar a adaptarse a la situacion. Nadie se atreveria a afirmar que asumir el diagnéstico de
un(a) hijo(a) resulta facil.
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En general, los padres de nifios(as) mayores, adolescentes o adultos reconocen que el apoyo de la familia, los amigos y otros padres

de hijos(as) con TEA fue determinante para sentirse mejor y adaptarse a esta situacion.

- ¢ Qué podria serles de utilidad en estos momentos?

HABLAR DE LO QUE LES SUCEDE: Hablar los hara sentirse escuchados y acompafiados. Recuerden que las personas de su
entorno (la pareja, la familia, los amigos, etc.) pueden no saber por qué estan de mejor o peor humor. Si ha sido una semana dificil
con su hijo(a) o si necesitan ayuda, compartan lo que les sucede con ellos. Hablar los ayudara a estar mas seguros de que los
demas entienden por qué actan de determinada manera.

CUIDAR DE SU SALUD Y BIENESTAR: El bienestar fisico y la salud son importantes en momentos de tension y estres,
cuidando su salud se sentiran mas fuertes para afrontar situaciones complejas y ademas no tendran preocupaciones adicionales. Es
importante saber que si bien se deberan hacer cambios en la rutina cotidiana es importante no abandonar por completo actividades,
pasatiempos, amistades, etc.

Recuerde que si usted quiere darle a su hijo(a) los mejores cuidados, primero tiene que cuidarse a si mismo de la mejor
manera posible.

Si puede, permitase unos momentos de distension, aunque sea unos pocos minutos para salir de la casa a caminar. Ir al
cine, de compras, 0 visitar a un amigo puede aportar un alivio enorme. Si se siente egoista por tomarse un recreo, piense que esto
lo ayudaréa a renovarse para las cosas que tiene que hacer cuando regrese.

TENER IDEAS Y ACTITUDES POSITIVAS: Aun en los momentos mas dificiles, dolorosos y caoticos, tener actitudes positivas
facilita la solucion de los problemas y provee de confianza cuando mas se necesita.

“Tener actitudes positivas” no significa creer en soluciones irreales o magicas, consiste en tener la confianza de poder encontrar la
mejor solucidn a la situacién. Si acttan positivamente enfocados en hacer frente a las dificultades, esto repercutird en su habilidad
para solucionar los problemas.

BUSCAR APOYO SOCIAL: El apoyo social se refiere a la ayuda de quienes les rodean. Lo pueden brindar distintas personas y
de diversas formas:

— Los familiares cercanos que los escuchan.

— Los abuelos que los apoyan en el cuidado de sus hijos(as) o de otros hijos(as).

— Otros padres que pueden compartir sus propias experiencias de vida.

— El apoyo de un psicdlogo(a) que les puede fortalecer en los momentos dificiles.

— Comparieros de trabajo que los escuchen y los comprendan.
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— Alguien que los ayude a compartir las labores de la casa y asi evitar la sobrecarga de tareas y responsabilidades.

= BUSCAR SERVICIOS Y RECURSOS: Deben conocer cuanto antes los servicios que estan disponibles para su hijo(a) y para
ustedes, eso sin duda, los hara sentirse atendidos y un poco més aliviados con respecto a la situacion a la que se enfrentan.

= SER PACIENTES: Algunos padres dicen que el verdadero significado de la paciencia se conoce con un(a) hijo(a) con disca-
pacidad. La paciencia empieza con sus propias emociones, los sentimientos iniciales no desaparecen de la noche a la mafiana,
dense tiempo y se podran sentir mejor. Dense tiempo para hacer su propio proceso de ajuste
Intenten también, ser pacientes con su hijo(a), con sus logros, con sus aprendizajes y sus dificultades.

= ASOCIARSE: Estar unido a otras familias es una experiencia enriquecedora y una fuente de apoyo social y emocional muy
importante. No se asilen ya que la busqueda coordinada de ayuda a todos los niveles sera un apoyo importante para el futuro.
Intente buscar o crear grupos de apoyo de padres de nifios(as) con TEA

2.2 Actividad: Presentacion videos testimoniales
Para finalizar se expondran videos testimoniales de padres de nifios(as) con TEA atendidos en INVEDIN, describiendo su
experiencia con relacion al diagnostico asi como al proceso terapéutico y resultados a lo largo del tiempo.
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SESION 2
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)
SESION |DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
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1.

CONTENIDO DE LA SESION 2 — PARTE 2

A) Mddulo Psicoeducativo (segunda parte):

Informacion general sobre los trastornos del espectro autista:

- ¢ Qué son los trastornos del espectro autista 0 TEA?
La expresion Trastorno del Espectro Autista 0 TEA es el término con el que se conoce a un conjunto de dificultades y alteraciones
en diversas areas del desarrollo tales como en la comunicacion e interaccion social en donde se evidencian déficits persistentes a lo
largo de maltiples contextos, asi como en patrones repetitivos y restringidos de la conducta.
El grado de estas dificultades varia mucho de un nifio(a) a otro, por lo que se habla de un “espectro”, es decir, de diferentes grados
de alteracion o severidad, existiendo nifios(as) con mayores o menores dificultades en su desarrollo.
Los TEA, son una alteracion que afecta al desarrollo del nifio(a) en la comunicacion, el lenguaje, las relaciones sociales, el juego y
la capacidad para enfrentarse a cambios y situaciones nuevas o para desarrollar comportamientos variados.
La mayoria de las veces, el comportamiento caracteristico de los TEA puede identificarse alrededor de los 18 meses o antes de los 2
afios de vida.

- ¢ Cuales son sus caracteristicas?
Un nifio(a) con un Trastorno del Espectro Autista muestra las siguientes caracteristicas:
= Alteraciones o dificultades en las caracteristicas de su comunicacion y lenguaje:

Retraso o ausencia de palabras y lenguaje oral.

Les resulta dificil iniciar o terminar una conversacion.

Utilizan palabras de manera repetitiva con o sin relacion entre si.

La cantidad de palabras que el nifio(a) es capaz de usar para expresar sus deseos es baja.
El juego y el lenguaje no son los esperados para su edad.

= Alteraciones o dificultades en la interaccion y las relaciones con otras personas:

El contacto visual es limitado, asi como las expresiones faciales y los gestos.

No suele responder al llamado por su nombre.

La capacidad para iniciar juegos y compartir sus intereses con otros nifios(as) o adultos es baja.
El tipo de juegos que prefiere puede ser raro o peculiar, casi siempre repetitivo y en solitario.
Las habilidades para participar en juegos de grupo son menores que en otros nifios(as).

La capacidad para responder a las relaciones sociales de forma apropiada para su edad esta afectada.
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= Alteraciones en el comportamiento, los intereses y las actividades:
— Preocupacion o demasiado interés por partes de los objetos.
— Movimientos repetitivos de las manos o del cuerpo.
— Necesidad de rutinas poco flexibles.
— Restricciones en la variedad de alimentos que les gustan, hipersensibilidad auditiva o tactil
— Insistencia exagerada en una misma actividad.
— La capacidad para cambiar de actividad o para aceptar los cambios en su entorno es baja.

- ¢ Cuales son las causas?

La inmensa mayoria de los casos de autismo son idiopaticos, es decir, de origen desconocido. La respuesta méas asentida es que asi
como existen diferentes niveles de gravedad y combinaciones de sintomas de los TEA, también existen muchas causas probables.
Evidencia cientifica indica que una de esas causas es la combinacion de multiples factores que potencian el TEA, Se le brinda un peso
importante a componentes genéticos que pueden causarlo por si solos o posiblemente en combinacion con la exposicion a factores
ambientales que aun estan por determinarse. EI momento de la exposicion durante el desarrollo del nifio(a) (antes, durante o después
del nacimiento) puede también jugar un papel en el desarrollo o la presentacion final del trastorno.

Algunos estudios cientificos han demostrado que existe un problema en la estructura, funcién, tamafio y forma de algunas partes
del cerebro, aunque la causa o las causas definitivas del TEA adn no estan claras... lo que si esta claro que no es causado por malos
padres.

2. Mitos y preguntas mas frecuentes con relacion a los TEA:
- ¢ Los TEA son una enfermedad?

Hay quien puede referirse al TEA llamandolo enfermedad. Sin embargo, es necesario saber que quienes tienen un trastorno del
espectro autista presentan una condicion en el desarrollo de su cerebro que afecta la adquisicién de habilidades de comunicacion y
socializacidn, por ello hablamos de condicion y no de enfermedad. Esta condicion se hace manifiesta en la expresion de las habilidades
antes mencionadas, sin que necesariamente se observe alteracién en la estructura cerebral. Por tratarse de una condicion no
desaparecera o se “curara” sin embargo, al igual que en muchas otras alteraciones del desarrollo, las conductas afectadas pueden
mejorar significativamente en muchos aspectos.



Estrés en padres de nifos con TEA 107

- ¢ Entonces no existe cura para los TEA?

Los nifios(as) con TEA no se curan, pero se pueden y se deben tratar, porque el tratamiento hace que ellos mejoren en sus
dificultades. Un diagndstico precoz y el tratamiento adecuado son vitales para el desarrollo futuro de su hijo(a).

Existen métodos educativos y de apoyo que sirven de ayuda y consiguen resultados muy satisfactorios para la mayoria de los Tras-
tornos del Espectro Autista.

Ustedes pueden enfrentar la realidad reconociendo que no tiene cura y centrar sus esfuerzos en el tratamiento para que pueda mejo-
rar la situacion de su hijo(a). Es un error recurrir a supuestos remedios magicos o milagrosos que generan confusion y frustracion a los
padres y los nifios(as).

- ¢ Es posible saber si nuestro hijo o hija tendra una inteligencia normal o tendra discapacidad intelectual (retardo mental)?

Los nifios(as) con TEA son distintos en cuanto a sus habilidades, inteligencia y conductas. Como en el resto de las personas unos
tienen mas capacidad que otros. La evolucion del potencial intelectual de los nifios(as) con TEA se ve beneficiada por la deteccion
precoz y la atencién temprana.

También es sabido que una de cada diez personas con TEA tiene habilidades extraordinarias en temas como el arte, la musica, el
calculo aritmético o la memoria. Son, por lo tanto, una excepcion y no la regla. Estas habilidades se manifiestan muy pronto y
evolucionan hasta los 10-11 afios.

Las personas con mayor desarrollo del lenguaje presentan mejor evolucion. Sin embargo, suelen interesarse por un nimero limitado
de temas y tienen dificultad con los conceptos abstractos. Practicamente todos los casos con TEA tienen dificultades en la escuela
relacionados directamente a la limitacion en sus intereses

¢Cémo podemos comprender la inconsistencia entre las cosas que los nifios(as) con autismo saben hacer y lo que no aprenden?
¢Como puede ser que un nifio(a) que no puede colocar figuras geométricas en un tablero de juguete, aprenda a encender el televisor y
el reproductor de DVD, meter un DVD y pulsar el boton “Play”? ;Como puede ser que un nifio(a) que no entiende una instruccion tan
sencilla como “Ponte el abrigo”, aprenda a quitar el pestillo de la puerta para salir a la calle? ;Como se explica este singular estilo de
aprendizaje? En una sola palabra: motivacion. Todos prestamos mas atencion a las cosas que nos interesan, y por eso las aprendemos
mucho mas rapidamente o no. Entender lo que motiva a su hijo(a) (y todos los nifios(as) son diferentes) sera una de las claves para
aumentar su aprendizaje y sus habilidades.

- ¢ Nuestro hijo o hija podra aprender?

Claro que si. Las personas con TEA al igual que todos los seres humanos tienen la capacidad de aprender. Habrd que tener en
cuenta las posibles limitaciones intelectuales, de lenguaje y de socializacion, que son aspectos importantes para el aprendizaje en todos
los 6rdenes de la vida.
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Todos los nifios(as) con TEA necesitan tiempo, mucha paciencia y profesionales experimentados que comprendan las dificultades
de cada nifio(a) y sus necesidades de apoyo, y que conozcan los mejores métodos para que estos nifios(as) sean capaces de aprender.

- ¢, Todos los nifios(as) con TEA son iguales?

No hay dos personas cuyas caracteristicas y necesidades sean exactamente iguales. Aunque muchos nifios(as) con TEA tengan
comportamientos o dificultades similares a los de otros nifios(as), siempre necesitaran que se les trate y atienda respondiendo a sus
necesidades particulares. Eviten comparar a su hijo o hija con otros nifios(as), reconozcan sus fortalezas y debilidades y asi le estaran
ayudando de la mejor manera.

Es falso que...

— Son asi porque sus padres no les quieren.

— Nunca miran a los 0jos.

— Son asi porque son rebeldes. Se comportan asi porque quieren llevar la contraria

— Si tiene progresos significa que ya no tiene TEA.

— Nunca hablara.

— Existen curas milagrosas.

— Por debajo de esos comportamientos raros, es un nifio(a) normal.

— No pueden mostrar afecto ni responder a las muestras de carifio.

— Nunca quieren que les toquen, ni ser abrazados o acariciados.

— No quieren tener amigos.

— No se relacionan de ninguna forma con sus comparieros o con los adultos.

— Son manipuladores. Podrian hablar pero no quieren.

— Nunca sonrien.

— No se dan cuenta de la presencia de otras personas.
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SESION 3
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)
SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
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CONTENIDO DE LA SESION 3 — PARTE 1

A) Mdbdulo Psicoeducativo (tercera parte):

1. Informacion sobre La Familia como red de apoyo para los padres de nifios(as) con TEA
Puede que se hayan preguntando si es necesario decir a los hermanos, abuelos y amigos lo que le ocurre a su hijo(a). Los aspectos
positivos de comunicarlo al circulo familiar son:

— Las personas que los rodean entenderan que el lenguaje y los comportamientos “extrafos o rebeldes” de su hijo(a) son parte de un
trastorno y no fruto de una mala educacidn, o de que el nifio(a) “no quiera hablar o jugar” como los demas.

— Si dan informacidn sobre los Trastornos del Espectro Autista y posteriormente sobre lo que estan haciendo en casa para apoyar a
su hijo(a), habra consistencia. Es decir, todos tendran que actuar de la misma manera, lo cual beneficia a su hijo(a) en sus procesos
de aprendizaje.

— La familia y los amigos pueden convertirse en una fuente de apoyo emocional y de cuidado durante los afios de crecimiento de su
hijo(a), evitando que se agoten por tener demasiadas cargas.

- ¢Como puedo decirselo a los demas?

Antes de que compartan con otras personas lo que le pasa a su hijo(a), les recomendamos ponerse por un momento en el lugar del
otro.

Recuerden que quienes los rodean pueden no tener informacion suficiente, tener ideas falsas, o simplemente tener total desconoci-
miento acerca de los TEA.

Teniendo en cuenta esto, pueden empezar preguntandoles si tienen alguna idea sobre el tema. Por ejemplo, si lo van a compartir con
una tia del nifio(a) que le ve con frecuencia, pueden comenzar con: “;has oido hablar del autismo o de los TEA?” de acuerdo con su
respuesta pueden saber qué conocimiento tiene para poder ampliar o empezar la explicacion.

A partir de ahora, ustedes deben tener informacion sobre el tema para que puedan darla a conocer a los demas.

Existe informacion imprescindible que deben comunicar:

— Primero, deben destacar que lo que le pasa a su hijo(a) no esta causado por ser “malos” padres o por ser demasiado “permisivos”.

— Segundo, hablen sobre las caracteristicas tipicas de los TEA, porque ayudard a los demas a entender el comportamiento y
necesidades de su hijo(a).

— Tercero, no olviden que la condicidn de su hijo(a) tiene tratamiento y va a mejorar. Compartan esta informacion con los demas.
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Si quienes los rodean se conmocionan frente a la noticia o estan en desacuerdo, no se alteren, recuerden que su primera reaccion
fue similar. Eviten entrar en discusiones en ese momento, posiblemente ellos necesiten tiempo y ayuda para poder procesar la noticia.

- Los hermanos

La comunicacién y el equilibrio en el tiempo que se les dedica a los hermanos son clave para hacerles comprender que estan ante
una situacion vivida como familia y tienen derecho a estar enterados de lo que ocurre y a ser atendidos. La informacion que les den
también evitara que se imaginen cosas “raras o magicas” y especulen acerca de lo que sucede en casa.

Los hermanos de los nifios(as) con autismo también estan afectados por este trastorno. Dediquele tiempo a conversar sobre sus
sentimientos. Conversar sobre lo que todos estan experimentando durante esta etapa les puede llevar a recordar que sus vidas
involucran mucho mas que el autismo. Sus otros hijos(as) necesitan sentirse valorados en su singularidad, en sus logros, apoyados en
sus sentimientos y escuchados en sus propias inquietudes y preocupaciones

En general, la experiencia de crecer con un hermano con Trastorno del Espectro Autista no es de ninguna manera devastadora para
los hermanos; aungque pueden presentarse momentos de crisis, que deben entenderse como normales, en donde traten de esconder la
situacion de su hermano(a) por vergiienza a ser juzgados o motivo de burlas entre sus amigos.

Se sabe que los hermanos de personas con discapacidad son mas sensibles a las necesidades de los deméas, son mas solidarios,
responsables, reflexivos y carifiosos. Para los hermanos es una experiencia que los enriquecera positivamente como personas. Si se
presentan situaciones de conflictos o celos, traten de ser justos y comprender. No los excluyan, hablen, compartan, jueguen con ellos
ya que los otros hijos(as) necesitan su propio tiempo Yy espacio

Eviten que en la familia se presenten situaciones como las que exponemos a continuacion:

— Las preferencias excesivas hacia el hijo(a) con TEA.

— Menospreciar los logros de los otros hermanos bajo el argumento de “era lo minimo que esperabamos de ti”’. Todos necesitamos
ser alentados y felicitados.

— Excesiva disparidad en las normas de casa en las que se beneficie abiertamente al hijo(a) con TEA.

— Delegar excesiva responsabilidad o cuidado de su hermano(a), esto puede generarles una sobrecarga que no les corresponde como
hermanos.

— Comparar a los hijos(as), ya sea en beneficio o perjuicio. Cada hijo(a) es distinto(a) y merece ser valorado(a) como tal. Asi se pro-
mueve la solidaridad y no la rivalidad entre hermanos.
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La vida de la familia no puede girar en torno al hijo(a) con TEA. Si cuentan con abuelos y amigos tendran fuentes de apoyo
emocional, en el cuidado y en la crianza. Estas personas son importantes a lo largo de la vida. Manténganlos informados y al tanto de
lo que hacen como padres y de la evolucion de su hijo(a).

ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSQOS EVALUACION
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CONTENIDO DE LA SESION 3 — PARTE 2

A) Mdbdulo Psicoeducativo (tercera parte):

1. Las necesidades de los nifios(as) con TEA y su tratamiento:

- ¢,Por qué nuestro hijo(a) necesita tratamiento?

El tratamiento es un proceso de ensefianza continuo y para que este funcione es necesario establecer metas claras, es decir, plantear
las habilidades que su hijo(a) necesita desarrollar. No pueden ser demasiadas al mismo tiempo. Hay que ir poco a poco. Las habili-
dades que necesita aprender se trabajan tanto con los profesionales, como en casa para poder aprenderlas y practicarlas en momentos
de la vida diaria.

Los nifios(as) con TEA tienen dificultades para desarrollar de manera natural las habilidades relacionadas con la comunicacién, el
lenguaje, los juegos, la imaginacion, el autocontrol y las relaciones con las demas personas, por lo que necesitan que se les ensefien
estas habilidades.

Un buen tratamiento permitird que su hijo(a) aprenda las habilidades necesarias para poder participar de forma activa en la familia y
en la sociedad, por esto es tan necesario que lo reciba.

El objetivo del tratamiento es partir de las fortalezas de su hijo(a) para poder desarrollar las habilidades que no tiene. También
incluye, cuando se requiera, disminuir o eliminar los comportamientos que le hagan dafio o interfieran con su aprendizaje.

- ¢ ENn qué areas necesita tratamiento y en qué consisten éstos?
El tratamiento estd enfocado en las necesidades de su hijo(a). Esas necesidades varian en cada caso, pero en general los trata-
mientos establecen prioridades en:

— Desarrollar habilidades que le permitan comunicarse y expresar sus deseos para poder relacionarse con las demas personas.

— Disminuir los comportamientos que le hacen dafio o que le impiden estar atento para aprender.

— Ampliar los juegos y las actividades que le interesan para ofrecerle mayores oportunidades de conocer lo que le rodea.

— Ensefiarle como relacionarse con las personas.

— Proporcionarle alternativas para superar sus dificultades y afrontar situaciones nuevas.

A lo largo de muchos afios se han ido desarrollando diferentes técnicas y formatos de tratamiento, por ejemplo terapia de lenguaje,
integracion sensorial, terapia ocupacional, terapia conductual, entre otras. Como ya hemos dicho, no hay ninguno que logre una
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solucion completa de la problemética que presentan los nifios(as) con TEA. Hay gran nimero de estudios que se han dedicado a
analizar la eficacia de los diferentes tipos de tratamiento, buscando cuéles presentan mayores y mejores evidencias de resultados
positivos, sin embargo es preciso desconfiar de aquellos tratamientos que ofrecen curas milagrosas a la condicion diagndstica de su
hijo(a).

- ¢, Durante cuanto tiempo necesitara el tratamiento nuestro hijo(a)?

El tratamiento durard el tiempo que sea necesario para desarrollar las habilidades de comunicacion e interaccion con sus iguales en
una guarderia, un colegio, un trabajo y, en general, en la vida en sociedad.

Seguramente serd por largo tiempo, pero no hay por qué alarmarse. De momento, piensen en el tratamiento desde ahora hasta los 6
afios, que es una etapa importante, ya que todo lo que su hijo(a) logre aprender en este periodo le sera indispensable cuando crezca y
sea un adolescente y mas tarde un adulto.

- ¢ El tratamiento puede incluir medicacion?

Algunos nifios(as) con TEA toman medicacion prescrita y recomendada por un especialista con el fin de tratar problemas asociados
como: ansiedad, hiperactividad, dificultades para dormir, comportamiento problematico, etc.

La medicacion no lo curara, solo se usa en casos especificos para tratar algunos sintomas. Nunca proporcione ni retire medicacion a
su hijo(a) sin conocimiento del neurélogo, neuropediatra o especialista que le atiende, ain cuando otro padre les diga que le funciond,
cada persona es distinta, por lo que los resultados no seran los mismos.

- ¢Como podemaos participar en el tratamiento de nuestro hijo(a)? (recomendaciones)
Los padres pueden y deben participar en el tratamiento de distintas formas, por ejemplo:

— Acompafiandolos en el proceso.

— Felicitandolos por sus logros y dandoles animo, su hijo(a) también puede agotarse y necesita que lo motiven a continuar.

— Proporcionandole oportunidades para que practique en casa lo que esta aprendiendo.

— Siendo observadores de los cambios y comentandolo con los profesionales.

— Jugando con su hijo(a). El juego es muy importante en el desarrollo de cualquier nifio(a), y es fundamental para que su hijo(a)
con autismo aprenda a socializar

— Tomando decisiones y estableciendo acuerdos con los profesionales que atienden a su hijo(a).

— Capacitandose en el método de intervencion que haya elegido para su hijo(a) Aproveche los entrenamientos para padres. Los
terapeutas suelen ofrecer programas de entrenamiento para padres de acuerdo a su especialidad, lo cual le permitira llevar a casa
los métodos utilizados en la terapia para potenciar el progreso de su nifio(a).
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Su participacién es crucial en todos los sentidos. Cada situacién cotidiana es una oportunidad para que su hijo(a) aprenda y
practique las habilidades que son importantes para la vida. No se trata de convertir el dia a dia en una sesién continua de tratamiento.
Aprovechen los momentos, pero también disfruten de su hijo(a) en familia.

- Recomendaciones al relacionarse con los profesionales que atienden a su hijo(a):

% ESCUCHEN: Esta es una de las habilidades basicas que deben tener. Escuchen la opinién y perspectiva de los profesionales sobre
su hijo(a) y asi podran aprender sobre su condicion y evolucién.

% CONFIEN: Pueden estar tranquilos cuando su hijo(a) se encuentra en manos de buenos profesionales. Ellos tienen conocimiento y
experiencia para ayudarlos a ustedes y a su hijo(a).

s INTERCAMBIEN OPINIONES: Los profesionales necesitan saber lo que ustedes opinan del proceso y evolucion de su hijo(a),
para enfocar los aprendizajes con relacion a lo que pueden hacer en casa para apoyar y ensefiar.

% CUMPLAN CON SU PARTE: Esto significa que lleven a cabo los compromisos acordados y, si ven que no es posible cumplirlos,
hagan los ajustes necesarios. Recuerden, no obstante, que se requiere dedicacion y paciencia para que el tratamiento consiga
resultados visibles.

- Dietas libres de gluten y caseina ¢, Funcionan?

Se ha encontrado que algunos nifios(as) con TEA son alérgicos al gluten y/o la caseina, de alli que se haya popularizado el uso de
dietas libres de ambos componentes. Sin embargo, es importante destacar que no todos los nifios(as) son intolerantes a estos
alimentos.

En primer lugar, estas alergias o intolerancias deben ser diagnosticadas por un profesional capacitado; y en caso de estar presente,
estas generan alteraciones gastrointestinales que producen dolor abdominal y deficiencias en la metabolizacion de alimentos
contentivos de gluten y/o caseina. Que a su vez son los responsables de los cambios emocionales del nifio(a) y del retraso del
crecimiento respectivamente.

Una vez atendida la intolerancia a través de las dietas, debido a la disminucidn de la inflamacion y el dolor abdominal, estaremos en
presencia de un nifio(a) menos irritable, lo cual hace posibilita que tenga mejor disposicion a las actividades y pueda sacar mejor
provecho de las mismas.




Estrés en padres de nifios con TEA 117

SESION 4
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
1. Se realizara una
presentacion en power point 1. Se considerara
con informacion y videos aprobado si el 80%
sobre entrenamiento < Laptop los padres participa
conductual para padres y «  Videobeam en las actividades
. . algunos conceptos asociados < Triptico con opiniones sobre
g/loor? dudgtualdleera Eg;c::.namlento (conducta, antecedente, informativo sobre el tema o aclarando
parte: consecuencia, ambiente y entrenamiento las dudas que se
4 45 MINUTOS 1 Proporcionar a los padres reforzadores) conductual (lera parte) presenten al
Parte 1 . po P < Imégenes respecto
informacion general sobre o, e )
2. Se realizard una plastificadas de:

entrenamiento conductual
para sus hijos(as)

actividad con iméagenes
plastificadas para que los
padres identifiquen
conceptos y ordenen la triple
relacibn de contingencia
sefialada en la actividad
numero 1

ambientes, antecedentes,
conductas,
consecuencias y tipos de
reforzadores

2. Se considerara
aprobado si los
padres realizan
correctamente el
80% de la actividad
ndmero 2
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CONTENIDO DE LA SESION 4 — PARTE 1

B) Mddulo de Entrenamiento Conductual (primera parte):

1. Entrenamiento para padres (informacion general):

- ¢ Qué es y para qué nos sirve el entrenamiento para padres?

Es posible que su hijo(a) tenga conductas como rabietas, balanceo, tirarse al suelo, llorar, lanzar objetos constantemente o, en
algunos casos excepcionales, darse golpes en la cabeza, morderse las manos, etc.

Las personas con TEA son mas vulnerables a presentar comportamientos que pueden considerarse problematicos, debido a aspectos
cognitivos, neuroldgicos y de afectividad, relacionados con su condicion.

Sin embargo, no todas las conductas son fruto de tener un TEA. Ademas de la vulnerabilidad, las conductas estan estrechamente
relacionadas con el entorno en el que se producen. En este sentido, el entrenamiento para padres en la identificacion y manejo de
dichas conductas resulta vital en el proceso terapéutico de su hijo(a).

El entrenamiento para padres es definido como un enfoque para el tratamiento de los problemas de la conducta infantil, en el cual
se instruye a los padres para modificar la conducta de sus hijos(as) en casa, de manera de fomentar la conducta pro-social y disminuir
la conducta inadecuada.

Con la finalidad de brindarles a ustedes las herramientas tedricas y practicas que les permitan solucionar diversos problemas que se
presentan con sus hijos(as), es necesario considerar que:

% Ustedes los padres (asi como las personas que conviven con el nifio/a) son los que generalmente premian o castigan los
comportamientos de éste, asi que poco a poco realizando cambio en ustedes, observaran cambios en ellos.

+¢+ Sus conductas sirven de modelo que pueden ser imitadas por el nifio(a).

» No espere ser el padre perfecto, pues nadie lo es.

% Y lo mas importante... Deben tener paciencia y ser consistentes.

*,

B

e

- Conozcamos algunos términos: Conducta, Antecedente, Consecuencia, Ambiente y Reforzadores
Para tener una mayor compresion acerca del por qué se presentan 0 mantienen ciertos comportamientos en sus hijos(as), es
necesario analizar el comportamiento de éstos como un continuo que comprende:

Antecedente —— Conducta —— Consecuencia
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En donde:
% El Antecedente: “Es lo que ocurre antes de darse la conducta”

% La Conducta: “Es todo lo que hacemos”
Existen conductas:

1) Manifiestas: Que involucran actos que son perceptibles para los deméas, como movimientos del cuerpo, el habla, gestos; ejemplo:
caminar, estudiar, llorar, reir, etc.

2) Encubiertas: Que involucran pensamientos como las ideas, las imagenes y los suefios. Ejemplo: pensar, sofiar, etc.

También puede haber:
1) Conductas adecuadas: Hacer las tareas, interactuar, con otros, ser amable, etc.
2) Conductas inadecuadas: gritar, molestar a otros nifios(as), interrumpir en clases etc.

Sefialen 3 conductas adecuadas e inadecuadas del nifio(a):

Adecuadas Inadecuadas
1 1
2 2
3 3

¢+ La Consecuencia: “Es todo lo que ocurre después de darse la conducta”

Todas las conductas tienen consecuencias que influyen sobre ellas o las afectan, estas consecuencias pueden ser a corto o
mediano plazo

Ahora bien, existen otros dos elementos que pueden influir sobre este continuo comportamental, tales como: el ambiente y los
reforzadores

% El Ambiente: “Es todo aquello que nos rodea”
Incluye las cosas fisicas que estan a nuestro alrededor, es decir, las otras personas, el espacio, etc.
Si por ejemplo su hijo(a) tiene dificultades para concentrarse en sus actividades académicas, lo mejor serd que al momento
de realizarlas, ubicarlo en un ambiento apartado de estimulos que puedan distraerlo, ejemplo ruidos, la television, otros nifios(as)
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jugando, etc.

% Los Reforzadores: “Es un evento que se suministra inmediatamente o a mediano plazo, después de emitida las conducta
y que aumenta la probabilidad de que ésta se repita”
Tipos:
1) Reforzadores Materiales: Son cosas u objetos como por ejemplo: comida, ropa, juegos, dinero etc.
2) Reforzadores Sociales: Son aquéllos que vienen a ser la expresion de sentimientos y son considerados los mas importantes,
por ejemplo: aplausos, abrazos, besos, atencidén, elogios.
3) Reforzadores de actividad: Contemplan una actividad que realiza el sujeto, por ejemplo: jugar, ver television, dormir etc.

Algunas caracteristicas de los reforzadores:

¢ Los reforzadores son individualizados por lo que dependen del interés y motivacion de cada nifio(a). Por ejemplo a Maria le pueden
gustar las mufiecas mientras que Pepito prefiere los carritos.

%+ Debemos considerar los estados de privacion y saciedad que el nifio(a) tiene de ese reforzador, por ejemplo, si Pedro tiene una
semana que no ha jugado nintendo (privacion) y su madre le dice que al terminar su tarea podra jugar nintendo, el reforzador sera
maés efectivo a que Pedro haya jugado nintendo toda el dia (saciedad) y su madre le diga lo mismo. Probablemente Pedro no se
motive por el nintendo luego de las tareas, porque lo tiene cuando desea.

% Es muy importante la relacion temporal entre la respuesta del nifio(a) y el reforzador que se le da, ya que mientras mas rapido se
presente el reforzador luego de emitida la respuesta, mas efectivo sera éste. Ejemplo, si Juan cumple con sus deberes de la casa y
sus papas lo felicitan y recompensan inmediatamente por ello, Juan asociara mas rapidamente que estos refuerzos son derivados de
su conducta, a diferencia de que se le reforzara al final del dia en donde ya han transcurrido otros eventos.

¢+ Es necesario considerar la proporcion del reforzador, si por ejemplo el nifio(a) realiza un comportamiento adecuado que no le
genera dificultad, entonces el reforzador que se le entregara debera sera proporcional a dicho esfuerzo. Por ejemplo, si a Susanita, le
damos el mismo reforzador, digamos una chupeta, por saludar (conducta que en su caso no se le dificulta) y también por hacer sus
tareas (conducta que se le dificulta), Susanita probablemente desistira de hacer sus tareas porque sabra que puede obtener el mismo
premio con algo mas facil de hacer.
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
1.- Se realizarda una presentacion < Laptop . .
; - - N . 1. Se considerara
en power point con informacion «  Videobeam .
; . N - aprobado si el 80%
y videos sobre entrenamiento « Videos con la e
: . e los padres participa
conductual para instaurar 'y ejemplificacion de la L.
SN . en las actividades
. aumentar conductas. técnicas impartidas: -
2. Proporcionar a los padres . con opiniones sobre
; - . moldeamiento por
informacion y herramientas , Lo e el tema o aclarando
s 2.- Se presentaran situaciones aproximaciones
de modificacion conductual, . . las dudas que se
e e escritas, donde los padres tengan sucesivas,
especificamente: técnicas para la_posibilidad de discutir la modelamiento presenten al
Parte 2 | 45 MINUTOS Instaurar . y aumentar aplicacion de la informacion instigacion fisica y respecto
conductas: moldeamiento por .

L . presentada y el uso de las verbal, reforzamiento . ,
aproximaciones  sucesivas, | .. - - . 2. Se considerara
) o U0 | téenicas. positivo y negativo -
modelamiento, instigacion N aprobado si los

. . < Papeles que
fisica y verbal, reforzamiento ) L . o padres dan
- - 3.- Se presentaran situaciones describen situaciones
positivo y negativo . g respuestas correctas
escritas, ante las cuales los padres cotidianas donde los L
A A a las situaciones
deberén indicar qué técnica puede padres puedan cotidianas

ser utilizada en la misma y habran
de describir la aplicacion de la
misma.

identificar y describir la
técnica mas adecuada
para dicha situacion.

planteadas en la
actividad nimero 3.
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CONTENIDO DE LA SESION 4 — PARTE 2

B) Mddulo de Entrenamiento Conductual (primera parte):

1. Modificacion de conducta
Consiste en una serie de técnicas para modificar o cambiar conductas, cambiando las consecuencias de las mismas.
La pregunta es:

- ¢ COmo ensefar o incrementar conductas adecuadas?

1.1. Para Instaurar conductas adecuadas:
1.1.1. Modelaje

1.1.2.

El modelaje es el aprendizaje de una conducta por medio de la observacion de la conducta de otro individuo que
sirve como modelo. Estos modelos pueden ser reales (papa, mamé, amigos etc.) o simbodlicos (libros, peliculas, tv, etc.).
Por ejemplo, si Luis no pide permiso para pasar entre las personas, papa y/o mama, al pedir permiso siempre que estan
en esa situacion y frente al nifio(a), sirven de modelo para que él vea lo que debe hacer.

NOTA: El nifio(a) tiende a imitar la conducta modelada si le gusta o respeta el modelo, o si ve al modelo recibir
reforzamiento.

Moldeamiento por aproximaciones sucesivas

Esta técnica consiste en trabajar de forma gradual hasta la consecucién de un objetivo especifico. Implica el
reforzamiento de las respuestas que se aproximen al objetivo deseado y el no reforzamiento a las que no vayan en esa
direccion.

Se emplea para desarrollar conductas deseables que aun no estan en el repertorio del sujeto. Se aprovechan las
conductas disponibles, se van moldeando para que cada vez se parezcan mas al producto final deseado. Por ejemplo,
Juan suele arrancar los objetos que desea de la mano de los demas en lugar de solicitarlos, entonces primero le
ensefiaremos a que pida las cosas extendiendo su mano con la palma hacia arriba; una vez que haya aprendido este
comportamiento, se le ensefiara que ademads del gesto con la mano diga la palabra “dame”; y después de consolidado
este aprendizaje, se puede incorporar las palabras “por favor”, para que alcance a decir “dame por favor”.
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1.1.3. Instigacion verbal y fisica
La instigacion verbal consiste en dar instrucciones verbales en las que se le dice al nifio(a) la respuesta que se
espera de él. Por ejemplo, cuando al entrar en una sala le decimos al nifio(a) que diga “hola” o salude
Por su parte, la instigacién fisica se utiliza para producir respuestas motoras, guiando fisicamente al nifio(a) para

que realice la respuesta esperada. En el ejemplo anterior, la instigacién fisica corresponderia a la accion de tomar la
mano del nifio(a) y moverla haciendo el gesto de saludar.

1.2. Para Aumentar Conductas Adecuadas
1.2.1. Reforzamiento positivo

Es un procedimiento que consiste en aplicar un reforzador o reforzar una conducta adecuada obteniéndose
como resultado el aumento de la frecuencia de ésta. Esto es lo que se hace cuando se le ofrece al nifio(a), por ejemplo,
que si se come toda la comida, podra ver su comiquita favorita, en este caso, esta Ultima seria el reforzador que se le
ofrece como premio por la conducta adecuada de comer todo su alimento.

Al reforzar hay que tener presente:

Especificarle al nifio(a) qué conducta se esta reforzando

En lo que el nifio(a) realice la conducta adecuada, reforzar inmediatamente

c. Refuerce cada mejoria o adelanto hacia la direccion correcta. No exija al nifio(a) la ejecucion perfecta al primer
momento.

d. En las primeras etapas refuerce cada una de las respuestas. Luego, a medida que la conducta se haga mas fuerte,
incremente el nimero de respuestas por cada reforzamiento.

oo

1.2.2. Reforzamiento negativo
Se refiere al acto de retirar o remover un estimulo indeseable o aversivo para el nifio(a) con el efecto de
incrementar una conducta adecuada. Por ejemplo, si Pedro se arrodilla en la silla, en lugar de sentarse, pudiésemos
hacerle cosquillas (siempre que no sean de su agrado) y detenernos solo cuando se siente correctamente en la silla.
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SESION 5
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
1. Realizar un recuento
sobre lo impartido en la
sesion anterior.
. . 2. Luego se realizara una
gﬂoor? dulflgtual gga aEr?;.renamlento presentacion en power point o Laptop 1. Se considerara
parte: sobre las técnicas para e Videobeam aprobado si el 80%
disminuir conductas los padres participa
1. Repasar lo PR . Cornetas L
: . . 3. Se presentaran videos - en las actividades
impartido en la sesion e  Videos con

5

Parte 1

45MINUTOS

anterior

2. Proporcionar a los
padres informacion y
herramientas en
modificacion conductual,
especificamente, técnicas
para disminuir conductas:
Extincion,
Sobrecorreccion, Tiempo
Fuera, Costo de respuesta
y reforzamiento diferencial
de otras conductas

para ejemplificar la
informacion presentada y el
uso de las técnicas

4. Se presentaran
situaciones escritas, donde
los padres tengan la
posibilidad de discutir la
aplicacion de la informacion
presentada y el uso de las
técnicas.

5. Se presentaran
situaciones escritas, ante las
cuales los padres deberan
indicar qué técnica puede
ser utilizada en la misma y
habran de describir la
aplicacion de la misma.

ejemplificacién de
algunas técnicas

e  Triptico
informativo sobre
entrenamiento conductual
. Papeles que
describen situaciones
cotidianas donde los
padres puedan identificar
y describir la técnica mas
adecuada para dicha
situacion.

con opiniones sobre
el tema o aclarando
las dudas que se
presenten al respecto

2. Se considerara
aprobado si los
padres dan
respuestas correctas
a las situaciones
cotidianas

planteadas en la
actividad nimero 5.
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CONTENIDO DE LA SESION 5 — PARTE 1

B) Mddulo de Entrenamiento Conductual (sequnda parte):

Hasta ahora nos hemos paseado por cinco conceptos basicos de la modificacion conductual (antecedente, conducta, consecuencia,
ambiente y reforzador) y hemos aprendido sobre las técnicas adecuadas para cuando queremos que el nifio(a) aprenda o aumente
comportamientos adecuados, pero... jqué hacemos con las “conductas problemdticas”?

En primer lugar es necesario saber que existe un continuo que va desde el comportamiento “aceptado” hasta un comportamiento
que supone una seria interferencia con la vida cotidiana y en cuyo caso hablamos de problema. EI comportamiento de tu hijo(a) se
encuentra en este continuo.

En la mayoria de los casos, la presencia de conductas problematicas es el resultado de que el nifio(a) tiene deseos o necesidades que
no estan cubiertas, de que presenta deficiencias significativas en sus habilidades de comunicacion, o de que carece de un control apro-
piado de su entorno fisico y social.

Con esto queremos decir que la conducta de tu hijo(a), aunque muchas veces parezca desajustada y problematica, es funcional y
responde a un deseo o necesidad. Por tanto, ante la presencia de un comportamiento problema debemos:
a. ldentificar la causa o elemento que lo propicia
b. Aplicar ante la conducta inadecuada, las técnicas disefiadas especificamente para disminuir o eliminar dicha conducta
c. Ofrecer una conducta adecuada alternativa al comportamiento problema.

Entonces:
1.3. Para disminuir o extinguir conductas inadecuadas
1.3.1. Extincion

Consiste en no otorgar al nifio(a) el reforzador que mantiene la conducta para que disminuya la frecuencia,
intensidad, etc. con que realiza la misma. Por ejemplo, con la mayoria de los berrinches o rabietas, la principal
recomendacién es ignorarlo hasta que se calme (si no implica un peligro para su entorno o para si mismo), ya que la
atencién del adulto suele reforzar el berrinche del nifio(a); si no se le proporciona atencién, entonces el berrinche
disminuira gradualmente.

Es importante recordar, que muchas de las conductas de los nifios(as) con TEA no estan reforzadas por la
atencién que reciben de los padres o su entorno, por lo cual se recomienda antes de aplicar esta técnica, cerciorarse muy
bien de qué motiva o refuerza la conducta que se desea disminuir. Asimismo, es importante saber que los nifios(as) con
TEA suelen ser perseverantes en sus comportamientos, por lo que la aplicacién de esta técnica requerird de un
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1.3.2.

1.3.3.

1.3.4.

1.3.5.

1.3.6.

verdadero compromiso por parte de los padres, que les permita mantenerse firme y ser constante durante la aplicacion
de la extincién.

Sobrecorreccidn restitutiva:
Esta técnica consiste en que el nifio(a) debe restaurar el dafio que ha hecho. Por ejemplo si ha arrojado un juguete al
suelo, €l mismo deberé recogerlo

Sobrecorreccion de practica positiva:

Consiste en repetir numerosas veces una conducta alternativa adecuada. Por ejemplo, si el nifio(a) golpea y/o
destruye objetos, entonces se practicara repetidamente que de abrazos, haga carifios, elogie, recoja objetos, colabore con
los demas, etc.

Tiempo Fuera
El tiempo fuera se refiere al retiro de todos los reforzadores positivos que mantienen la conducta, durante un

periodo determinado. Por ejemplo, si un nifio(a) que esta en clases se encuentra muy disruptivo o esta pegandole a
otros, entonces se podria llevar al nifio(a) a un espacio alejado de los estimulos que mantienen la conducta, por ejemplo
a un rincén o a otro salon y alli debera estar una cantidad de tiempo determinado. Por lo general, corresponde 1 minuto
de tiempo por afio de vida del nifio(a).

Costo de Respuesta

El costo de respuesta se refiere a la pérdida de un reforzador positivo como consecuencia de una conducta
inadecuada. Por ejemplo “si, no terminas la tarea entonces no podras ver television hoy”.

Reforzamiento diferencial de otras conductas

En esta técnica se refuerza cualquier otra conducta del nifio(a) que sea INCOMPATIBLE con la conducta que se
desea eliminar. Por ejemplo, si el nifio(a) es muy intranquilo/a, se le puede felicitar porque esté sentado/a tranquilo/a en
su silla o incluso de pie, si esto no imposibilita que ejecute la actividad que esté realizando.

También se puede reforzar la conducta adecuada de otros nifios(as) para que éstos sirvan de modelo. En el
ejemplo anterior, se felicitarian a los compafieros que se encuentren tranquilos, sentado o de pie, pero realizando la
actividad asignada.
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL (PCPEC)
SESION DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
1. Se preguntard a los padres:
cOmo se sienten y qué piensan
con respecto al diagnostico de
su  hijo@ luego de su
; participacion en el PCPEC. 1. Se considerara
Cierre del PCPEC Todas las respuestas serén aprobado si los padres
1 Explorar los anotadas en un folio y se contestan
énsamri)entos emociones compararan con las ofrecidas en correctamente el 80%
P y em la primera sesion. % Cuestionario de | del cuestionario
de los padres asociadas al L
Coo " conocimiento  sobre
diagnoéstico de sus hijos(as) L
A 2. Reconocimiento y los TEA
luego de la participacion en decimi | 5 S iderars
el PCPEC agradecimiento al grupo por su , . e  considerara
5 participacion en el PCPEC. «» Escala de estrés | aprobado si el 80%
45 MINUTOS parental (Abidin, | los padres participa
Parte 2 2. Reconocer y agradecer 3. Validacién del programa: 1995) en las actividades
al grupo por su participacion o ; .
Se realizard un arbol en un nimeroly4
en el PCPEC. . . A
pliego de papel bond, y se les < Arbol y
3 validar socialmente el entregard a los pad_res unas manzanas de papel | 3. Se ponS|derara
manzanas en papel a fin de que bond aprobado si todos los

PCPEC

4. Administar la Escala de
Estrés Parental

ellos puedan colocar en las
mismas de forma escrita sus
opiniones en cuanto  al
programa, los recursos, las
facilitadoras, entre otras.

4. Administracion de la Escala
de Estrés Parental

participantes
contestan

la Escala de Estrés
Parental
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Cierre del PCPEC

% Exploracion de los pensamientos y emociones de los padres asociadas al diagnostico de sus hijos(as) luego de la participacion en el
PCPEC:

% Se preguntara a los padres cdmo se sienten y qué piensan con respecto al diagndstico de su hijo(a) luego de su participacion en el
PCPEC. Todas las respuestas seran anotadas en un folio y se compararan con las ofrecidas en la primera sesion.

% Reconocimiento y agradecimiento al grupo por su participacion en el PCPEC.

% Encuesta semi-estructurada para la valoracion de los padres acerca del PCPEC

% Se entregara una encuesta semi-estructurada para padres, a fin de que puedan expresar su opinion con relacion a la informacion
suministrada, materiales y facilitadoras del PCPEC.

«» Administracion de la Escala de Estrés Parental

X/

Contenido adaptado de:

Bohorquez, D., Alonso, J., Canal, R., Martin, M., Garcia, P., Fernandez, Z., Martinez, A. Herréez, M. y Herréez, L.(2008) “Un nifio
con autismo en la familia. Guia basica para familias que han recibido un diagndstico de autismo para su hijo o hija”. Universidad
de Salamanca: INICO

Ferreira, M., Mendez, N., Crowe, S., Mitrani H., Goodman, R., Mojica, j., Mojica, A., Gutierrez, L., Palacio, M., Hawes., B., Rios,
M., Hilibrand, D., Salinas, G., Karger, S., Ursitti., J. Lopez, S., Wenning, M. y Madfis, M. (2008). “Manual para los primeros 100
dias” Autism Speaks Inc. manualdelos100dias@autismspeaks.org
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Apéndice B: Registro Diario de Intensidad de Estrés Parental

REGISTRO DIARIO: ESTRES PARENTAL

Nombre: Fecha:
Por favor puntle los siguientes aspectos de la condicidn personal de su hijo(a) de acuerdo a la cantidad de estrés que le genera a usted
0 a su familia, encerrando en un circulo la opcién que mejor describe su situacién, en donde: 1= nada de estrés; 2= mas 0 menos
estrés; y 3= mucho estrés

Qué tanto estrés siente con respecto a...

Ejemplo: Los gritos de su hijo(a) sin razén aparente 1 2@

Qué tanto estrés siente con respecto a... Lunes Martes | Miércoles | Jueves | Viernes | Sdbado | Domingo

El desarrollo social de su h,ug(a) (,su hijo(a) no se r_eIaC|0na 12301231123 1231123 1231123
adecuadamente con los demas: se aisla, es muy selectivo, etc.)

La capacidad de su hijo(a) para comunicarse (Su capacidad

para comunicar emociones y necesidades es pobre y/o|1 2 3 |1 2 3 |1 2 3 123 (123 (123|123
inadecuada: habla poco, es poco expresivo, exagerado, etc.)

Las rabietas, berrinches o pataletas 123|123 |123 123|123 123 |123
El comportamientos agresivos con otros nifios y/o adultos 123|123 |123 123 (123 (123|123
Las autoagresiones (se golpea, lastima, etc. a si mismo) 123|123 |123 123 (123 (123|123
La dificultad para hacer cambios de una actividad a otra (es 12301231123 1231123 1231123

muy rutinario y le cuesta realizar cambios en sus actividades)

Los problemas del suefio (Le cuesta conciliar el suefio/duerme
mucho o en horas inadecuadas)

[EEN
N
w
[EEN
N
w
[EEN
N
w
[EEN
N
w
[EEN
N
w
[EEN
N
w
[EEN
N
w

La alimentacién de su hijo(a) (es muy selectivo con los

. e 123 (123|123 123|123 |123 |123
alimentos, se les dificulta hacer que coma, etc.)
Los problemas intestinales (diarreas, estrefiimiento) 123|123 |123 123 (123 (123|123
La dificultad en el control de esfinteres 123 (123|123 123 (123 |123 |123
§e siente ”dlstarj0|ado de su h_uo(a) (dificultad para 123123123 1231123 1231123
conectarse” afectivamente con su hijo(a))
La preocupacion porque sea aceptado por los deméas en el 123101231109 123 |12 123|123

futuro

La preocupacion porque sea independiente en el futuro 123 (123|123 123 (123 (123|123
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Apéndice C: Entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades para ser

respondida por Psicélogos(as) de la Institucion

Universidad Central de Venezuela
Facultad de Humanidades y Educacion
Escuela de Psicologia

Datos de Identificacion

Nombre y apellido:

Area o especialidad dentro de la institucion:

A continuacién se le presentardn una serie de preguntas con el fin de orientar un
programa dirigido a padres de nifios(as) con TEA, que se ajuste a las necesidades y
requerimientos de INVEDIN dentro de la especialidad de psicologia conductual.

En cada pregunta, se reflejardn varias opciones de respuestas de las cuales Ud. debera
escoger encerrando en un circulo, la opcién gue mas se asemeje a su forma de pensar.

Gracias por su valiosa participacion y aportes personales!

1) ¢Considera Ud. que luego de informarles a los padres sobre el diagnéstico de
sus hijos(as) éstos se encuentran “estresados” por la noticia?

a) Sl

b) No

Expligue brevemente por qué:




Estrés en padres de nifos con TEA 133

2) ¢Con base a su experiencia profesional en INVEDIN, cree Ud. que un programa
dirigido a padres en funcion de las necesidades que éstos reportan relacionadas al

diagndstico de sus hijos(as) podria ayudarlos a manejar dicha situacién?

a) Nada
b) Poco
¢) Mucho

Explique brevemente por qué:

3) ¢Aparte del apoyo terapéutico que reciben los nifios(as), cuales son los

requerimientos mas frecuentes de los padres de nifios(as) recientemente

diagnosticados con TEA? (en esta pregunta puede seleccionar mas de una opcion)
a) Informacion sobre el diagnéstico

b) Psicoterapia familiar (enfocado en aceptacién de diagndstico)

c¢) Entrenamiento Conductual para padres

d) Ninguna de las anteriores

e) Otro, especifique:

4) ¢ Esta de acuerdo con la elaboracién e implementacion de un programa dirigido a
padres que aborde elementos informativos con relacion a los Trastornos
Generalizados del Desarrollo?

a) Si

b) No

c) Me es indiferente

Expligue brevemente por qué:
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5) ¢Estd de acuerdo con la elaboracion e implementacion de un programa para
padres que contemple entrenamiento conductual para el manejo de las conductas
probleméticas de los nifios(as) con TEA?

a) Si

b) No

C) Me es indiferente

Explique brevemente por qué:

6) ¢Qué otros elementos considera necesarios incorporar al programa para

padres?
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Apéndice D: Entrevista semi-estructurada para la deteccion de necesidades para ser

respondida por Padres

Universidad Central de Venezuela

Facultad de Humanidades y Educacion

Escuela de Psicologia

A continuacién se le presentaran una serie de enunciados relacionados a la situacion

diagnéstica de su hijo(a). En cada enunciado se reflejaran varias opciones de respuestas

de las cuales Ud. debera escoger, encerrando en un circulo, la respuesta que mejor

describa su conducta, pensamientos o0 sentimientos. EI siguiente cuestionario es

anonimo y responde a fines exclusivamente académicos, no hay respuestas correctas ni

incorrectas

1)

2)

3)

4)

Pienso que mi hijo(a) necesita mas ayuda de la que le puedo dar:

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

Siento que en ocasiones me encuentro muy irritable por la condicion

diagndstica de mi hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

Me siento agobiado(a) por intentar conciliar el tiempo entre mi hijo(a) y mi
trabajo:

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

Generalmente siento los musculos contraidos o con dolor cuando debo

cuidar a mi hijo(a)
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a) Nunca b) casi nunca c) frecuentemente  d) casi siempre

5) Me siento tenso(a) cuando estoy cerca de mi hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

6) Me olvido de comer para atender otras situaciones relacionadas con mi

hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c) frecuentemente  d) casi siempre

7) Me siento mas cansado(a) de lo habitual cuando tengo que pasar tiempo con

mi hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c) frecuentemente  d) casi siempre

8) Estoy indeciso(a) sobre qué hacer con mi hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

9) Me duele la cabeza méas de lo usual cuando debo atender hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

10)Pienso que no tengo recursos suficientes para abordar la situacion de mi
hijo(a):

a) Nunca b) casi nunca c¢) frecuentemente  d) casi siempre

11)Globalmente, ¢ qué grado de “carga” experimenta cuidando a su hijo(a)?:

a) Nada b) Poca ¢) Normal d) Alta
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12)¢Qué tanto conoce sobre el diagnéstico de su hijo(a)?:

a) Nada b) Poco ¢) Suficiente d) Mucho

13)Le gustaria recibir informacion acerca del Autismo (conceptos,

caracteristicas, causas, tratamientos, prondstico, entre otras):

a) Si b) No c) No sé d) Me es indiferente

14)¢Qué tan preparado(a) se siente para manejar las conductas de su hijo(a)?:

a) Nada b) Poco ¢) Suficiente d) Mucho

15)¢ Le gustaria recibir orientacion para el manejo conductual de su hijo(a)?:

a) Si b) No c) No sé ¢) Me es indiferente

16)¢Sobre cuales conductas de su hijo(a) le gustaria recibir orientacion?...

puede seleccionar mas de una opcién:

a) Berrinches

b) Agresividad

c) Desobediencia

d) Habitos de rutina diaria (levantarse, bafarse, cepillarse, etc.)
e) Conductas estereotipadas y/o repetitivas

f) Otras (especifique):

Muchas gracias por su participacion
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Apéndice E: Cuestionario de pregustas abiertas para la deteccion de necesidades para ser

respondida por Padres

Universidad Central de Venezuela
Facultad de Humanidades y Educacion
Escuela de Psicologia

A continuacion se le realizaran una serie de preguntas cortas, relacionadas a la situacion
diagnostica de su hijo(a). En cada una de ellas Ud. debera responder lo primero que
venga a su mente, y que mejor describa sus pensamientos o sentimientos. Esta
entrevista es andénima y responde a fines exclusivamente académicos. Gracias por su

colaboracion.

¢Cémo se siente con el diagndstico de su hijo(a)?

Entendiendo el estrés como: La reaccion del individuo, ante una situacion que se percibe
como amenazante o desbordante de sus recursos, poniendo en peligro su bienestar. Es
decir, que es lo que hace el cuerpo o el cdmo se siente la persona cuando percibe que
una situacién es mas dificil de lo que puede manejar. ¢ Se siente estresado con relacion

a su hijo(@)?

¢Por qué cree Ud. que se siente asi?
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¢ Como se sentiria Ud. si él/ella no tuviese TEA?

¢, Qué cree Ud. que pudiéramos hacer nosotros y ayudaria con su estrés?

Si se realizara un taller. ¢Qué tipo de informacién cree Ud. que seria de ayuda?

Muchas gracias por su participacion



Estrés en padres de nifos con TEA 140

Apéndice F: Formato para la validacién del Programa Combinado de Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual por parte de los

expertos

PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y
ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

Autoras: Astrid Madriz y Farah Chuello
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Universidad Central de Venezuela
Facultad de Humanidades y Educacion
Escuela de Psicologia

Estres en padres de nifios con TEA: Efectos de un Programa
Cognoscitivo Conductual

Partiendo de la informacion recolectada en un estudio de necesidades realizado previamente en INVEDIN, se elabord un programa
combinado de psicoeducacion, el cual contiene informacion adaptada a partir del material “Un nifio con autismo en la familia. Guia
basica para familias que han recibido un diagndstico de autismo para su hijo o hija” (Bohdrquez y cols, 2008); asi como herramientas
de entrenamiento conductual para padres de nifios(as) con TEA recientemente diagnosticados, con el fin de beneficiar y responder a
las necesidades de esta poblacion.

Es por ello, que en funcion de los objetivos, actividades, recursos y evaluacion de cada sesion del programa, resulta vital su valiosa
colaboracion y aportes sirviendo como experto en el area para la validacion del mismo.

Instrucciones: Para facilitar su correccion, se ha realizado un formato dividido en esquemas por sesiones contentivas de: duracion,
objetivos, actividades, recursos y evaluacion. En cada esquema, encontrard un apartado para la valoracion del mismo de acuerdo a los
componentes antes mencionados. Ademas, en las actividades que asi lo requieren, el contenido se encuentra inmediatamente después
del esquema, al finalizar éste, sefiale en la casilla correspondiente su apreciacion con respecto a los elementos que alli se indican.
Ejemplo

(Esta usted de acuerdo con...?

La Estructura: Sl NO D

Gracias por su colaboracion...
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SESION 1



Estrés en padres de nifios con TEA

143

ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION DURACION

1

Parte 1

60 MINUTOS

OBJETIVOS

Modulo Psicoeducativo primera

parte:

7

X Explorar los
pensamientos y
emociones de los
padres asociadas al
diagnostico de sus
hijos.

<& Orientar a los
padres sobre como
sobrellevar las
emociones relacionadas
al diagndstico de una
forma mas adaptativa

.Esta usted de acuerdo con...?:

La Estructura
Los Objetivos

Observaciones

Sl
Sl

NO (]

() M)

ACTIVIDADES

3. Sepreguntard a los
padres: cOmo se sienten y qué
piensan con respecto al
diagnostico de su hijo/a.
Todas las respuestas seran
anotadas en un folio de
forma que se encuentren
visibles durante la sesion.

4, Se brindara informacion
sobre las reacciones y
sentimientos mas comunes
reportadas por otros padres de
nifios(as) TEA a la par que se
daran orientaciones sobre
como sobrellevar dichas
emociones. También se
presentard un video (Enmanuel
un artista especial) en donde una
madre de un adolescente con
TEA, narra su experiencia con su
a lo largo de los afios.

Las Actividades

RECURSOS

K/

«» Folios de papel
bond

K/

« Marcadores

X3

8

Laptop
Videobeam
Cornetas

X3

8

X3

8

7
0‘0

un artista especial.

Video: Emmanuel

EVALUACION

Obtencion de los
papeldgrafos  con
las respuestas de
los padres como
registro
permanente

Que los padres sean
capaces de identificar
reportar
verbalmente  cuales
de sus emociones son
similares a la de
otros padres y que
sean  capaces de
mencionar  alguna
estrategia para
sobrellevarla

ss (] ~no [ ]
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CONTENIDO DE LA SESION 1 — PARTE 2

ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
Todos los
4. Conocer a los o
participantes del grupo y 2. Presentacion de las gzlr)t;(r:;pr)]antes
dar a conocer a las facilitadoras y del PCPEC .
facilitadoras Y presentarse a sl
mismos
< Consentimiento Todos los

5. Realizar la firma del 2. Lecturay firma del

1

Parte 2

30 MINUTOS

consentimiento informado
para la participacion en el
PCPEC

6. Administrar la Escala
de Estrés Parental

.Esta usted de acuerdo con...?

consentimiento informado
para la participacion en el
PCPEC

3. Administracién de la
Escala Estrés Parental

4.  Se entregard un registro
de frecuencia

informado para la
participacion en el
PCPEC

7

< Boligrafos

7

< Escala de estrés

parental (Abidin, 1995).

«» Lapices

participantes
deberan firmar el
consentimiento
informado

Todos los
participantes
deberan contestar
la Escala de Estrés
Parental

Las Actividades

La Estructura SI. :C]
s ()

No ]
NOC]

st ]
st (]

No [ ]
NO (]

Los Objetivos El Contenido

Observaciones




Estrés en padres de nifos con TEA 145

A) Modulo Psicoeducativo (primera parte):
3. Exploracion de los pensamientos y emociones de los padres asociadas al diagndéstico de sus hijos.

Se preguntard a los padres cdmo se sienten y qué piensan con respecto al diagnostico de su hijo/a. Todas las respuestas seran
anotadas en un folio de forma que se encuentren visibles durante la sesion. Luego de que los padres hayan manifestado e identificado
tanto sus emociones asi como las de otros padres presentes, se expondran videos testimoniales de padres de nifios(as) con TEA
describiendo su experiencia con relacion al diagnéstico asi como al proceso terapéutico y resultados a lo largo del tiempo.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: Si C] NO C]

Observaciones

4. Orientacion para padres sobre como sobrellevar las emociones relacionadas al diagndstico de una forma mas adaptativa

- ¢Como se han sentido otros padres que tienen hijos con TEA?
La mayoria de los padres tienen sentimientos iniciales de miedo, confusion, rabia y ansiedad. También describen haber sentido:
— Deseos de que “esto no esté sucediendo”.
— Estar en estado de shock.
— Dificultad para entender lo que le estaban contando los profesionales.
— Incredulidad frente a lo que le pasa a su hijo: “esto no le puede suceder”.
— Deseos de salir rapidamente del lugar y no seguir escuchando.
— Un dolor indescriptible, “méas que un dolor fisico, un dolor en el corazén o en el alma™.
— Como “una pesadilla, sin poder despertar”.
— Mucha rabia y deseos de buscar un culpable.

Como ven, no son los Unicos que tienen o han tenido estos sentimientos, es natural que al recibir la noticia de la condicion de su
hijo(a) hayan tenido pensamientos y emociones contradictorias.
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Para ayudarlos en el proceso de adaptacion emocional hablaremos de las reacciones mas comunes de otros padres, que seguramente
les seran de utilidad para entender mejor sus propias emociones en este momento:

< CONFUSION: Muchos padres se sienten confundidos frente a la noticia de la condicion de su hijo, lo cual es normal, porque el
término “Trastornos del Espectro Autista” no es de conocimiento general y produce muchas dudas.
Seguramente, se preguntaron “;Qué es eso?” Pues, como uds, la inmensa mayoria de los padres tampoco lo sabian y lo han ido
aprendiendo poco a poco informandose donde han podido.

X/

¥ IMPOTENCIA: Cuando recibieron el diagnéstico de su hijo o hija y les hablaron acerca de las caracteristicas e implicaciones de su
condicidn, puede que se hayan sentido impotentes al no tener la posibilidad de cambiar lo que le ocurria.

Deben saber que pueden hacer grandes cosas para ayudar a su hijo y, sobre todo, que son fundamentales en su tratamiento y en su
futuro, aunque no puedan cambiar su condicion.

% IRA o RABIA: Son sentimientos normales que aparecen cuando tienen que enfrentarse a una situacion inesperada y dolorosa.

A veces, algunos padres tratan de buscar algun culpable o responsable, se culpan entre ellos o culpan al pediatra o a la maestra por
no haberse dado cuenta antes, etc. Pueden estar seguros de que la condicion de su hijo no tiene que ver con nada que hayan hecho o
dejado de hacer como padres. No existe ningun culpable frente a lo que esta sucediendo.

Desafortunadamente, cuando los padres insisten sélo en buscar un culpable, pierden el tiempo y la energia que necesitan para
encontrar los recursos y las ayudas para su hijo.

Para empezar, deben tener informacion clara sobre lo que le pasa a su hijo. Recuerden que tienen el poder para decidir en las
situaciones que tienen que ver con su hijo y su familia.

- ¢ Debimos habernos dado cuenta antes de lo que le sucedia a nuestro hijo o hija?

La respuesta es no, 0 que no merece la pena darle vueltas. La mayoria de padres son habiles observadores de lo que sucede con su
hijo o hija, notan los cambios y las diferencias tal y como lo han hecho uds. Pero no tienen por qué saberlo todo en cuanto al desarrollo
infantil.

Hay falta de informacidn acerca de los TEA, por lo cual, hicieron lo correcto buscando profesionales que los ayudaran a entender la
situacion de su hijo o hija.

Cuanto mas pronto reciba la familia una evaluacion completa, mas recursos tendra para entender a su hijo o hija. A todos los padres
les beneficia la ayuda de profesionales para comprender y aprender acerca de los TEA.
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- ¢Es posible superarlo?, ¢qué podemos hacer para sentirnos mejor?

No existen formulas méagicas para hacer frente a esta situacion, pero esta demostrado que la comprension y aceptacion de los pro-
pios sentimientos es el primer paso para empezar a adaptarse a la situacion. Nadie se atreveria a afirmar que asumir el diagndstico de
un hijo resulta facil.

En general, los padres de nifios(as) mayores, adolescentes o adultos reconocen que el apoyo de la familia, los amigos y otros padres
de hijos con TEA fue determinante para sentirse mejor y adaptarse a esta situacion.

- ¢ Qué podria serles de utilidad en estos momentos?

= HABLAR DE LO QUE LES SUCEDE: Hablar los hara sentirse escuchados y acompafiados. Recuerden que las personas de su
entorno (la pareja, la familia, los amigos, etc.) pueden no saber por qué estan de mejor o peor humor. Si ha sido una semana dificil
con su hijo o si necesitan ayuda, compartan lo que les sucede con ellos. Hablar los ayudara a estar mas seguros de que los demas
entienden por qué actian de determinada manera.

= CUIDAR DE SU SALUD Y BIENESTAR: EI bienestar fisico y la salud son importantes en momentos de tension y estrés,
cuidando su salud se sentiran méas fuertes para afrontar situaciones complejas y ademas no tendran preocupaciones adicionales. Es
importante que saber que si bien se deberan hacer cambios en la rutina cotidiana es importante no abandonar por completo
actividades, pasatiempos, amistades, etc.
Recuerde que si usted quiere darle a su hijo los mejores cuidados, primero tiene que cuidarse a si mismo de la mejor manera
posible.

Si puede, permitase unos momentos de distension, aunque sea unos pocos minutos para salir de la casa a caminar. Ir al cine, de
compras, 0 Vvisitar a un amigo puede aportar un alivio enorme. Si se siente egoista por tomarse un recreo, piense que esto lo ayudara
a renovarse para las cosas que tiene que hacer cuando regrese.

= TENER IDEAS Y ACTITUDES POSITIVAS: Aln en los momentos mas dificiles, dolorosos y cadticos, tener actitudes positivas
facilita la solucion de los problemas y provee de e de confianza cuando mas se necesita.
“Tener actitudes positivas” no significa creer en soluciones irreales o magicas, consiste en tener la confianza de poder encontrar la
mejor solucion a la situacion. Si acttan positivamente enfocados en hacer frente a las dificultades, esto repercutird en su habilidad
para solucionar los problemas.

= BUSCAR APOYO SOCIAL: El apoyo social se refiere a la ayuda de quienes les rodean. Lo pueden brindar distintas personas y de
diversas formas:
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— Los familiares cercanos que los escuchan.

— Los abuelos que los apoyan en el cuidado de sus hijos o de otros hijos.

— Otros padres que pueden compartir sus propias experiencias de vida.

— El apoyo de un psicologo(a) que les puede fortalecer en los momentos dificiles.

— Compafieros de trabajo que los escuchen y los comprendan.

— Alguien que los ayude a compartir las labores de la casa y asi evitar la sobrecarga de tareas y responsabilidades.

= BUSCAR SERVICIOS Y RECURSOS: Deben conocer cuanto antes los servicios que estan disponibles para su hijo y para ustedes,
eso sin duda, los hara sentirse atendidos y un poco mas aliviados con respecto a la situacion a la que se enfrentan.

= SER PACIENTES: Algunos padres dicen que el verdadero significado de la paciencia se conoce con un hijo con discapacidad. La
paciencia empieza con sus propias emociones, los sentimientos iniciales no desaparecen de la noche a la mafana, dense tiempo y se
podran sentir mejor. Dense tiempo para hacer su propio proceso de ajuste .Intenten también, ser pacientes con su hijo, con sus
logros, con sus aprendizajes y sus dificultades.

= ASOCIARSE: Estar unido a otras familias es una experiencia enriquecedora y una fuente de apoyo social y emocional muy
importante. No se asilen ya que la busqueda coordinada de ayuda a todos los niveles sera un apoyo importante para el futuro.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI NO
Observaciones

NOTA: A partir de esta sesion se entregara un registro de frecuencia semanal, donde los padres sefialaran la frecuencia
con la que experimentan emociones y/o pensamientos caracteristicos del estrés parental.
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SESION 2
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION |DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION

2. Se exploraré a través de

preguntas generadoras sobre Obtencion de los

papeldgrafos  con

Mddulo  psicoeducativo  2da
parte:

2 20 los TEA la informacion que < Folios de papel bond | las respuestas de
. - manejan los padres al . Pap P
Parte 1 MINUTOS 3. Conocer la informacion . S < Marcadores los padres como
gue manejan los padres sobre respecto. Eje_mplo. (,_Que registro
| saben del autismo? ¢Tiene
os TEA. permanente

cura?

.Esta usted de acuerdo con...?:

La Estructura sl C] NO C] Las Actividades Sl C] NO C]
Los Objetivos Sl C] NO C] El Contenido Sl C]NO C]

Observaciones
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION |DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION

Se invitara a los
participantes a
contrastar la
informacion  que
ellos  manejaban
con la que les sera
suministrada,

3. Se realizard una < Laptop .
L X . . haciendo uso de los
presentacion en power point < Videobeam ,
. . N papelografos
. . L con informacién medular «» Cornetas :
4. Brindar informacion 2 . e - obtenidos
sobre los TEA. También se < Video: El viaje de -
40 MINUTOS general sobre los trastornos del , X . anteriormente.
Parte 2 o presentard un cortometraje Maria
espectro autista: . N . .
en donde se describe la +«+ Cuestionario de L
- o Al iniciar y
relacién entre un padre y su conocimiento sobre los S
" finalizar la
hija con TEA TEA i
actividad se les
presentaré un
cuestionario corto
con preguntas

relacionadas al
tema tratado en la
sesion

.Esta usted de acuerdo con...?:

La Estructura Sl C] NO C] Las Actividades Sl C] NOC]
Los Objetivos SI C] NO C]

Observaciones
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CONTENIDO DE LA SESION 2 — PARTE 2
A) Modulo Psicoeducativo (segunda parte):
3. Informacion general sobre los trastornos del espectro autista:

- ¢ Qué son los trastornos del espectro autista 0 TEA?

La expresion Trastorno del Espectro Autista 0 TEA es el término con el que se conoce a un conjunto de dificultades y alteraciones
en diversas areas del desarrollo, como la interaccion social, la comunicacién, o en la existencia de comportamientos o intereses
restringidos y/o estereotipados.

El grado de estas dificultades varia mucho de un nifio(a) a otro, por lo que se habla de un “espectro”, es decir, de diferentes grados
de alteracion, existiendo nifios(as) con mayores o menores dificultades en su desarrollo.

Los Trastornos del Espectro Autista incluyen: el Sindrome de Asperger, el Autismo, el Trastorno Desintegrativo Infantil, el
Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado y el Sindrome de Rett.

Cuando se dice “Trastornos del Espectro Autista” o TEA se trata de abarcar el conjunto de trastornos que forman el grupo total de
alteraciones, por lo que TEA es la expresion que usaremos en adelante para referirnos a la condicion de su hijo o hija.

El autismo es una posibilidad dentro del abanico de los TEA, es una alteracion que afecta al desarrollo del nifio(a) en la
comunicacion, el lenguaje, las relaciones sociales, el juego y la capacidad para enfrentarse a cambios y situaciones nuevas o para
desarrollar comportamientos variados.

La mayoria de las veces, el comportamiento caracteristico del autismo puede identificarse alrededor de los 18 meses o antes de los 2
afios de vida.

- ;. Cuales son sus caracteristicas?
Un nifio(a) con un Trastorno del Espectro Autista muestra las siguientes caracteristicas:

= Alteraciones o dificultades en las caracteristicas de su comunicacion y lenguaje:
— Retraso o ausencia de palabras y lenguaje oral.
— Les resulta dificil iniciar o terminar una conversacion.
— Utilizan palabras de manera repetitiva con o sin relacion entre si.
— La cantidad de palabras gue el nifio(a) es capaz de usar para expresar sus deseos es baja.
— El'juego y el lenguaje no son los esperados para su edad.

= Alteraciones o dificultades en la interaccion y las relaciones con otras personas:
— El contacto visual es limitado, asi como las expresiones faciales y los gestos.
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— No suele responder al llamado por su nombre.

— La capacidad para iniciar juegos y compartir sus intereses con otros nifios(as) o adultos es baja.

— El tipo de juegos que prefiere puede ser raro o peculiar, casi siempre repetitivo y en solitario.

— Las habilidades para participar en juegos de grupo son menores que en otros nifios(as).

— La capacidad para responder a las relaciones sociales de forma apropiada para su edad estéa afectada.

= Alteraciones en el comportamiento, los intereses y las actividades:
— Preocupacién o demasiado interés por partes de los objetos.
— Movimientos repetitivos de las manos o del cuerpo.
— Necesidad de rutinas poco flexibles.
— Restricciones en la variedad de alimentos que les gustan, hipersensibilidad auditiva o tactil
— Insistencia exagerada en una misma actividad.
— La capacidad para cambiar de actividad o para aceptar los cambios en su entorno es baja.

- ¢ Cuales son las causas?

La inmensa mayoria de los casos de autismo son idiopaticos, es decir, de origen desconocido. La respuesta mas asentida es que asi
como existen diferentes niveles de gravedad y combinaciones de sintomas de autismo, también existen muchas causas probables.
Evidencia cientifica indica que existe un potencial de que sean varias combinaciones de factores las que causan el autismo; son
multiples componentes genéticos que puedan causar autismo por si solos o posiblemente en combinacién con la exposicion a factores
ambientales que aun estan por determinarse. El momento de la exposicion durante el desarrollo del nifio(a) (antes, durante o después
del nacimiento) puede también jugar un papel en el desarrollo o la presentacion final del trastorno.

Algunos estudios cientificos han demostrado que existe un problema en la estructura, funcion, tamafio y forma de algunas partes del
cerebro.

Aunque la causa o las causas definitivas del autismo ain no estan claras, si esta claro que no es causado por malos padres.

4. Mitos y preguntas mas frecuentes con relacion a los TEA:

- ¢ Los TEA son una enfermedad?

Hay quien puede referirse al autismo Illamandolo enfermedad. Sin embargo, es necesario saber que quienes tienen un trastorno del
espectro autista presentan una condicion en el desarrollo de su cerebro que afecta la adquisicion de habilidades de comunicacion y
socializacién, por ello hablamos de condicion y no de enfermedad. Esta condicion se hace manifiesta en la expresion de las habilidades
antes mencionadas, sin que necesariamente se observe alteracion en la estructura cerebral. Por tratarse de una condicién no
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desaparecera o se “curara” sin embargo, al igual que en muchas otras alteraciones del desarrollo, las conductas afectadas pueden
mejorar significativamente en muchos aspectos.

- ¢ Entonces no existe cura para los TEA?

Los nifios(as) con TEA no se curan, pero se pueden y se deben tratar, porque el tratamiento hace que ellos mejoren en sus
dificultades. Un diagndstico precoz y el tratamiento adecuado son vitales para el desarrollo futuro de su hijo(a).

Existen métodos educativos y de apoyo que sirven de ayuda y consiguen resultados muy satisfactorios para la mayoria de los Tras-
tornos del Espectro Autista.

Ustedes pueden enfrentar la realidad reconociendo que no tiene cura y centrar sus esfuerzos en el tratamiento para que pueda mejo-
rar la situacion de su hijo o hija. Es un error recurrir a supuestos remedios magicos o milagrosos que generan confusion y frustracion a
los padres y los nifios(as).

- ¢ Es posible saber si nuestro hijo o hija tendra una inteligencia normal o tendra discapacidad intelectual (retraso mental)?

Los nifios(as) con TEA son distintos en cuanto a sus habilidades, inteligencia y conductas. Como en el resto de las personas unos
tienen mas capacidad gque otros. La evolucién de la capacidad intelectual de los nifios(as) con TEA se ve beneficiada por la deteccion
precoz y la atencién temprana.

También es sabido que una de cada diez personas con TEA tiene habilidades extraordinarias en temas como el arte, la musica, el
calculo aritmético o la memoria. Son, por lo tanto, una excepcion y no la regla. Estas habilidades se manifiestan muy pronto y
evolucionan hasta los 10-11 afios.

Las personas con mayor desarrollo del lenguaje presentan mejor evolucion. Sin embargo, suelen interesarse por un numero limitado
de temas y tienen dificultad con los conceptos abstractos. Practicamente todos los casos con TEA tienen dificultades en la escuela
relacionados directamente a la limitacion en sus intereses

¢Cémo podemos comprender la inconsistencia entre las cosas que los nifios(as) con autismo saben hacer y lo que no aprenden?
¢Cdmo puede ser que un nifio(a) que no puede colocar figuras geométricas en un tablero de juguete, aprenda a encender el televisor y
el reproductor de DVD, meter un DVD vy pulsar el boton “Play”? ;Cémo puede ser que un nifio(a) que no entiende una instruccion tan
sencilla como “Ponte el abrigo”, aprenda a quitar el pestillo de la puerta para salir a la calle? ;Cémo se explica este singular estilo de
aprendizaje? En una sola palabra: motivacion. Todos prestamos mas atencion a las cosas que nos interesan, y por eso las aprendemos
mucho mas rapidamente o no. Entender lo que motiva a su hijo (y todos los nifios(as) son diferentes) sera una de las claves para
aumentar su aprendizaje y sus habilidades.
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- ¢,Nuestro hijo o hija podré aprender?

Claro que si. Las personas con TEA al igual que todos los seres humanos tienen la capacidad de aprender. Habrd que tener en
cuenta las posibles limitaciones intelectuales, de lenguaje y de socializacion, que son aspectos importantes para el aprendizaje en todos
los 6rdenes de la vida.

Todos los nifios(as) con TEA necesitan tiempo, mucha paciencia y profesionales experimentados que comprendan las dificultades
de cada nifio(a) y sus necesidades de apoyo, y que conozcan los mejores métodos para que estos nifios(as) sean capaces de aprender.

- ¢, Todos los nifios(as) con TEA son iguales?

No hay dos personas cuyas caracteristicas y necesidades sean exactamente iguales. Aungue muchos nifios(as) con TEA tengan
comportamientos o dificultades similares a los de otros nifios(as), siempre necesitardn que se les trate y atienda respondiendo a sus
necesidades particulares. Eviten comparar a su hijo o hija con otros nifios(as), reconozcan sus fortalezas y debilidades y asi le estaran
ayudando de la mejor manera.

Es falso que...

Son asi porque sus padres no les quieren.

Nunca miran a los ojos.

Son asi porque son rebeldes. Se comportan asi porque quieren llevar la contraria
Si tiene progresos significa que ya no tiene TEA.

Nunca hablara.

Existen curas milagrosas.

Por debajo de esos comportamientos raros, es un nifio(a) normal.

No pueden mostrar afecto ni responder a las muestras de carifio.

Nunca quieren que les toquen, ni ser abrazados o acariciados.

No quieren tener amigos.

No se relacionan de ninguna forma con sus compafieros o con los adultos.
Son manipuladores. Podrian hablar pero no quieren.

Nunca sonrien.

No se dan cuenta de la presencia de otras personas.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]

Observaciones
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION |DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION

3.- Se explorard a través de
preguntas generadoras sobre los
TEA la opinion que manejan los
padres al respecto. Ejemplo:

. Se  abrirad un
¢Cree usted que es beneficioso
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Observaciones
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CONTENIDO DE LA SESION 2 — PARTE 3

2. Informacion sobre La Familia como red de apoyo para los padres de nifios(as) con TEA
Puede que se hayan preguntando si es necesario decir a los hermanos, abuelos y amigos lo que le ocurre a su hijo o hija. Los
aspectos positivos de comunicarlo al circulo familiar son:

— Las personas que los rodean entenderan que el lenguaje y los comportamientos “extrafios o rebeldes” de su hijo son parte de un
trastorno y no fruto de una mala educacion, o de que el nifio(a) “no quiera hablar o jugar” como los demas.

— Sidan informacién sobre los Trastornos del Espectro Autista y posteriormente sobre lo que estan haciendo en casa para apoyar a su
hijo o hija, habré consistencia. Es decir, todos tendran que actuar de la misma manera, lo cual beneficia a su hijo en sus procesos de
aprendizaje.

— La familia y los amigos pueden convertirse en una fuente de apoyo emocional y de cuidado durante los afios de crecimiento de su
hijo, evitando que 0s agotéis por tener demasiadas cargas.

- ¢, Como puedo decirselo a los demas?

Antes de que compartan con otras personas lo que le pasa a su hijo o hija, les recomendamos ponerse por un momento en el lugar
del otro.

Recuerden que quienes los rodean pueden no tener informacion suficiente, tener ideas falsas, o simplemente tener total desconoci-
miento acerca de los TEA.

Teniendo en cuenta esto, pueden empezar preguntandoles si tienen alguna idea sobre el tema. Por ejemplo, si lo van a compartir con
una tia del nifio(a) que le ve con frecuencia, pueden comenzar con: “;has oido hablar del autismo o de los TEA?” de acuerdo con su
respuesta pueden saber qué conocimiento tiene para poder ampliar o empezar la explicacion.

A partir de ahora, ustedes deben tener informacion sobre el tema para que puedan darla a conocer a los demas.

Existe informacion imprescindible que deben comunicar:

— Primero, deben destacar que lo que le pasa a su hijo o hija no esta causado por ser “malos” padres o por ser demasiado

“permisivos”.

— Segundo, hablen sobre las caracteristicas tipicas de los TEA, porque ayudara a los demas a entender el comportamiento y
necesidades de su hijo o hija.
— Tercero, no olviden que la condicidn de su hijo o hija tiene tratamiento y va a mejorar. Compartan esta informacion con los demas.

Si quienes los rodean se conmocionan frente a la noticia, no se alteren, recuerden que su primera reaccion fue similar.
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- Los hermanos

La comunicacion y el equilibrio en el tiempo que se les dedica a los hermanos son clave para hacerles comprender que estan ante
una situacion vivida como familia y tienen derecho a estar enterados de lo que ocurre y a ser atendidos. La informacién que les den
también evitara que se imaginen cosas “raras o magicas” y especulen acerca de lo que sucede en casa.

Los hermanos de los nifios(as) con autismo también estan afectados por este trastorno. Dediquele tiempo a conversar sobre sus
sentimientos. Conversar sobre lo que todos estan experimentando durante esta etapa les puede llevar a recordar que sus vidas
involucran mucho més que el autismo. Sus otros hijos necesitan sentirse valorados en su singularidad, en sus logros, apoyados en sus
sentimientos y escuchados en sus propias inquietudes y preocupaciones

En general, la experiencia de crecer con un hermano con Trastorno del Espectro Autista no es de ninguna manera devastadora para
los hermanos; aunque pueden presentarse momentos de crisis, que deben entenderse como normales.

Se sabe que los hermanos de personas con discapacidad son méas sensibles a las necesidades de los demas, son més solidarios,
responsables, reflexivos y carifiosos. Para los hermanos es una experiencia que los enriquecera positivamente como personas. Si se
presentan situaciones de conflictos o celos, traten de ser justos y comprender. No los excluyan, hablen, compartan, jueguen con ellos
ya que los otros hijos necesitan su propio tiempo Yy espacio

Eviten que en la familia se presenten situaciones como las que exponemos a continuacion:

— Las preferencias excesivas hacia el hijo con TEA.

— Menospreciar los logros de los otros hermanos bajo el argumento de “era lo minimo que esperabamos de ti”. Todos necesitamos ser
alentados y felicitados.

— Excesiva disparidad en las normas de casa en las que se beneficie abiertamente al hijo con TEA.

— Delegar excesiva responsabilidad o cuidado de su hermano, esto puede generarles una sobrecarga que no les corresponde como
hermanos.

— Comparar a los hijos, ya sea en beneficio o perjuicio. Cada hijo es distinto y merece ser valorado como tal. Asi se promueve la
solidaridad y no la rivalidad entre hermanos.

La vida de la familia no puede girar en torno al hijo con TEA. Si cuentan con abuelos y amigos tendran fuentes de apoyo
emocional, en el cuidado y en la crianza. Estas personas son importantes a lo largo de la vida. Manténganlos informados y al tanto de
lo que hacen como padres y de la evolucion de su hijo.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]
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Observaciones
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SESION 3
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
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Esta usted de acuerdo con...?:
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CONTENIDO DE LA SESION 3 — PARTE 1

A) Mébdulo Psicoeducativo (tercera parte):
1. Las necesidades de los nifios(as) con TEA y su tratamiento:

- ¢, Por qué nuestro hijo/hija necesita tratamiento?

El tratamiento es un proceso de ensefianza continuo y para que este funcione es necesario establecer metas claras, es decir, plantear
las habilidades que su hijo o hija necesita desarrollar. No pueden ser demasiadas al mismo tiempo. Hay que ir poco a poco. Las habili-
dades que necesita aprender se trabajan tanto con los profesionales, como en casa para poder aprenderlas y practicarlas en momentos
de la vida diaria.

Los nifios(as) con TEA tienen dificultades para desarrollar de manera natural las habilidades relacionadas con la comunicacion, el
lenguaje, los juegos, la imaginacion, el autocontrol y las relaciones con las demas personas, por lo que necesitan que se les ensefien
estas habilidades.

Un buen tratamiento permitira que su hijo aprenda las habilidades necesarias para poder participar de forma activa en la familia y en
la sociedad, por esto es tan necesario que lo reciba.

El objetivo del tratamiento es partir de las fortalezas de su hijo o hija para poder desarrollar las habilidades que no tiene. También
incluye, cuando se requiera, disminuir o eliminar los comportamientos que le hagan dafio o interfieran con su aprendizaje.

-¢En qué areas necesita tratamiento y en qué consisten éstos?

El tratamiento estd enfocado en las necesidades de su hijo o hija. Esas necesidades varian en cada caso, pero en general los trata-
mientos establecen prioridades en:
Desarrollar habilidades que le permitan comunicarse y expresar sus deseos para poder relacionarse con las demas personas.
Disminuir los comportamientos que le hacen dafio o que le impiden estar atento para aprender.
— Ampliar los juegos y las actividades que le interesan para ofrecerle mayores oportunidades de conocer lo que le rodea.
— Ensefarle cdmo relacionarse con las personas.
Proporcionarle alternativas para superar sus dificultades y afrontar situaciones nuevas.
A lo largo de muchos afios se han ido desarrollando diferentes técnicas y formatos de tratamiento, por ejemplo terapia de lenguaje,
integracion sensorial, terapia ocupacional, terapia conductual, entre otras. Como ya hemos dicho, no hay ninguno que logre una
solucion completa de la problematica que presentan los nifios(as) con TEA. Hay gran nimero de estudios que se han dedicado a
analizar la eficacia de los diferentes tipos de tratamiento, buscando cuales presentan mayores y mejores evidencias de resultados
positivos, sin embargo es preciso desconfiar de aquellos tratamientos que ofrecen curas milagrosas a la condicidn diagndstica de su
hijo.
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-¢,Durante cuanto tiempo necesitara el tratamiento nuestro hijo o hija?
El tratamiento durard el tiempo que sea necesario para desarrollar las habilidades de comunicacion e interaccion con sus iguales en
una guarderia, un colegio, un trabajo y, en general, en la vida en sociedad.
Seguramente serd por largo tiempo, pero no hay por qué alarmarse. De momento, piensen en el tratamiento desde ahora hasta los 6
afios, que es una etapa importante, ya que todo lo que su hijo o hija logre aprender en este periodo le seré indispensable cuando crezca
y sea un adolescente y mas tarde un adulto.

-¢ El tratamiento puede incluir medicacion?
Algunos nifios(as) con TEA toman medicacion prescrita y recomendada por un especialista con el fin de tratar problemas asociados
como: ansiedad, hiperactividad, dificultades para dormir, comportamiento problematico, etc.
La medicacion no lo curard, solo se usa en casos especificos para tratar algunos sintomas. Nunca proporcionen medicacion a su hijo
sin conocimiento del neurdlogo, neuropediatra o especialista que le atiende, aun cuando otro padre les diga que le funciono, cada
persona es distinta, por lo que los resultados no seran los mismos.

-¢,Como podemos participar en el tratamiento de nuestro hijo/hija? (recomendaciones)
Los padres pueden y deben participar en el tratamiento de distintas formas, por ejemplo:

— Acompafiandolos en el proceso.

— Felicitandolos por sus logros y dandoles &nimo, su hija o hijo también puede agotarse y necesita que lo motiven a continuar.

— Proporcionandole oportunidades para que practique en casa lo que esta aprendiendo.

— Siendo observadores de los cambios y comentandolo con los profesionales.

— Jugando con su hijo. El juego es muy importante en el desarrollo de cualquier nifio(a), y es fundamental para que su hijo con
autismo aprenda a socializar

— Tomando decisiones y estableciendo acuerdos con los profesionales que atienden a su hijo o hija.

— Capacitandose en el método de intervencidn que haya elegido para su hijo Aproveche los entrenamientos para padres. Los
terapeutas suelen ofrecer programas de entrenamiento para padres de acuerdo a su especialidad, lo cual le permitira llevar a casa
los métodos utilizados en la terapia para potenciar el progreso de su nifio(a).

Su participacion es crucial en todos los sentidos. Cada situacién cotidiana es una oportunidad para que su hijo aprenda y practique
las habilidades que son importantes para la vida. No se trata de convertir el dia a dia en una sesion continua de tratamiento.

Aprovechen los momentos, pero también disfruten de su hijo en familia.
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- Recomendaciones al relacionarse con los profesionales que atienden a su hijo:

% ESCUCHEN: Esta es una de las habilidades basicas que deben tener. Escuchen la opinion y perspectiva de los profesionales sobre
su hijo o hija y asi podran aprender sobre su condicién y evolucion.

%+ CONFIEN: Pueden estar tranquilos cuando su hijo o hija se encuentra en manos de buenos profesionales. Ellos tienen conocimiento
y experiencia para ayudarlos a ustedes y a su hijo o hija.

% INTERCAMBIEN OPINIONES: Los profesionales necesitan saber lo que ustedes opinan del proceso y evolucion de su hijo o hija,
para enfocar los aprendizajes con relacién a lo que pueden hacer en casa para apoyar y ensefiar.

% CUMPLAN CON SU PARTE: Esto significa que lleven a cabo los compromisos acordados y, si ven que no es posible cumplirlos,
hagan los ajustes necesarios. Recuerden, no obstante, que se requiere dedicacién y paciencia para que el tratamiento consiga
resultados visibles.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]
Observaciones
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SESION 4
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
Al iniciar y
& Laoto finalizar la sesion,
S . Aptop se les realizara una
3. Se realizard una +»  Videobeam discusion sobre la
presentacion en power point % Triptico modificacion de
Médulo de Entrenamiento con informacion y videos informativo sobre conductas los
. sobre entrenamiento entrenamiento y
4 Conductual lera parte: conceptos
conductual para padres y conductual (lera parte) asociados
Parte 1 . algunos conceptos < Imagenes )
45 MINUTOS i3n.forirallgidc’)anr aelr?zr;lasrgbr;z;ldres asociados. plastificadas de: Se abrira un espacio
on g 4. Discusion sobre la ambientes, antecedentes, un €sp
entrenamiento conductual e s para participar con
modificacion de conductas y conductas, L
. . . opiniones o aclarar
los conceptos asociados. consecuencias y tipos de las dudas que se
reforzadores presenten g al
respecto

¢ Esta usted de acuerdo con...?:

La Estructura Sl C] NO C] Las Actividades Sl C] NO C]
Los Objetivos Sl C] NO C]

Observaciones
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CONTENIDO DE LA SESION 1 — PARTE 2
B) Mddulo de Entrenamiento Conductual (primera parte):

2. Entrenamiento para padres (informacion general):

-¢,QUé es y para qué nos sirve el entrenamiento para padres?

Es posible que su hijo o hija tenga conductas como rabietas, balanceo, tirarse al suelo, llorar, lanzar objetos constantemente o, en
algunos casos excepcionales, darse golpes en la cabeza, morderse las manos, etc.

Las personas con TEA son mas vulnerables a presentar comportamientos que pueden considerarse problematicos, debido a aspectos
cognitivos, neurologicos y de afectividad, relacionados con su condicion.

Sin embargo, no todas las conductas son fruto de tener un TEA. Ademas de la vulnerabilidad, las conductas estan estrechamente
relacionadas con el entorno en el que se producen. En este sentido, el entrenamiento para padres en la identificacion y manejo de
dichas conductas resulta vital en el proceso terapéutico de su hijo.

El entrenamiento para padres es definido como un enfoque para el tratamiento de los problemas de la conducta infantil, en el cual
se entrena a los padres para modificar la conducta de sus hijos en casa, de manera de fomentar la conducta pro-social y disminuir la
conducta inadecuada.

Con la finalidad de brindarles a ustedes las herramientas teoricas y practicas que les permitan solucionar diversos problemas que se
presentan con sus hijos, es necesario considerar que:

% Ustedes los padres (asi como las personas que conviven con el nifio/a) son los que generalmente premian o castigan los
comportamientos de éste, asi que poco a poco realizando cambio en ustedes, observaran cambios en ellos.

++ Sus conductas sirven de modelo que pueden ser imitadas por el nifio(a).

“+ No espere ser el padre perfecto, pues nadie lo es.

Y lo mas importante... Deben tener paciencia y ser consistentes.

- Conozcamos algunos términos: Conducta, Antecedente, Consecuencia, Ambiente y Reforzadores
Para tener una mayor compresion acerca del por qué se presentan o mantienen ciertos comportamientos en sus hijos, es necesario
analizar el comportamiento de éstos como un continuo que comprende:

Antecedente —— Conducta —— Consecuencia

En donde:
% El Antecedente: “Es lo que ocurre antes de darse la conducta”
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% La Conducta: “Es todo lo que hacemos”
Existen conductas:
1) Manifiestas: Que involucran actos que son perceptibles para los deméas, como movimientos del cuerpo, el habla, gestos;
ejemplo: caminar, estudiar, llorar, reir, etc.
2) Encubiertas: Que involucran pensamientos como las ideas, las imagenes y los suefios. Ejemplo: pensar, sofiar, etc.

También puede haber
1) Conductas adecuadas: Hacer las tareas, interactuar, con otros, ser amable, etc.
2) Conductas inadecuadas: gritar, molestar a otros nifios(as), interrumpir en clases etc.

Sefialen 3 conductas adecuadas e inadecuadas del nifio(a):

Adecuadas Inadecuadas
1 1
2 2
3 3

¢ La Consecuencia: “Es todo lo que ocurre después de darse la conducta”
Todas las conductas tienen consecuencias que influyen sobre ellas o las afectan, estas consecuencias pueden ser a corto o
mediano plazo

Ahora bien, existen otros dos elementos que pueden influir sobre este continuo comportamental, tales como: el ambiente y los
reforzadores
% El Ambiente: “Es todo aquello que nos rodea”
Incluye las cosas fisicas que estan a nuestro alrededor, es decir, las otras personas, el espacio, etc.
Si por ejemplo su hijo tiene dificultades para concentrarse en sus actividades académicas, lo mejor serd que al momento de
realizarlas, ubicarlo en un ambiento apartado de estimulos que puedan distraerlo, ejemplo ruidos, la television, otros nifios(as)
jugando, etc.
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% Los Reforzadores: “ES un evento que se suministra inmediatamente o0 a mediano plazo, después de emitida las conducta y que
aumenta la probabilidad de que ésta se repita”
Tipos:
1) Reforzadores Materiales: Son cosas u objetos como por ejemplo: comida, ropa, juegos, dinero etc.
2) Reforzadores Sociales: Son aquéllos que vienen a ser la expresion de sentimientos y son considerados los mas importantes,
por ejemplo: aplausos, abrazos, besos, atencion, elogios.
3) Reforzadores de actividad: Contemplan una actividad que realiza el sujeto, por ejemplo: jugar, ver television, dormir etc.

Algunas caracteristicas de los reforzadores:

% Los reforzadores son individualizados por lo que dependen del interés y motivacion de cada nifio(a). Por ejemplo a Maria le pueden
gustar las mufiecas mientras que Pepito prefiere los carritos.

++ Debemos considerar los estados de privacion y saciedad que el nifio(a) tiene de ese reforzador, por ejemplo, si Pedro tiene una
semana que no ha jugado nintendo (privacion) y su madre le dice que al terminar su tarea podra jugar nintendo, el reforzador sera
maés efectivo a que Pedro haya jugado nintendo toda el dia (saciedad) y su madre le diga lo mismo. Probablemente Pedro no se
motive por el nintendo luego de las tareas, porque lo tiene cuando desea.

% Es muy importante la relacion temporal entre la respuesta del nifio(a) y el reforzador que se le da, ya que mientras més réapido se
presente el reforzador luego de emitida la respuesta, mas efectivo sera éste. Ejemplo, si Juan cumple con sus deberes de la casa y
sus papas lo felicitan y recompensan inmediatamente por ello, Juan asociard mas rapidamente que estos refuerzos son derivados de
su conducta, a diferencia de que se le reforzara al final del dia en donde ya han transcurrido otros eventos.

¢+ Es necesario considerar la proporcion del reforzador, si por ejemplo el nifio(a) realiza un comportamiento adecuado que no le
genera dificultad, entonces el reforzador que se le entregara debera sera proporcional a dicho esfuerzo. Por ejemplo, si a Susanita,
le damos el mismo reforzador, digamos una chupeta, por saludar (conducta que en su caso no se le dificulta) y también por hacer
sus tareas (conducta que se le dificulta), Susana probablemente desistira de hacer sus tareas porque sabra que puede obtener el
mismo premio con algo mas de hacer.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]
Observaciones
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
< Laptop Al iniciar y finalizar
1.- Se realizara una presentacion % Videobeam la sesion se les
en power point con informacion % Triptico presentaré
y videos sobre entrenamiento informativo sobre situaciones
conductual para padres y algunos entrenamiento cotidianas para
4 4. Entrenar alos padresen | conceptos asociados. conductual (1 era parte) | discutir estrategias
modificacion conductual, «» Videosy fichascon | para instaurar e
Parte 2 | 45 MINUTOS especificamente en técnicas 2.- Discusion sobre las técnicas ejemplos de situaciones | incrementar la
para instaurar y aumentar vistas en la sesion. entre padres y nifios(as) | conducta.
conductas con TEA. Se abrira un espacio
3.- Se abrira un espacio para < Papeles que para participar con
participar con opiniones o aclarar describen situaciones opiniones o aclarar
las dudas que se presenten al cotidianas para discutir las dudas que se
respecto la aplicacion de las presenten al
técnicas vistas. respecto

Esta usted de acuerdo con...?

La Estructura Si :C] NO C] Las Actividades Sl C] NO C]
Los Objetivos Sl C] NO C]

Observaciones
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CONTENIDO DE LA SESION 4 — PARTE 2

1. Modificacion de conducta

Consiste en una serie de técnicas para modificar o cambiar conductas, cambiando las consecuencias de las mismas.
La pregunta es:

-¢Como ensefar o incrementar conductas adecuadas?
1.1. Para Instaurar Conductas Adecuadas:
1.1.1. Modelaje
El modelado es el aprendizaje de una conducta por medio de la observacion de la conducta de otro individuo que sirve
como modelo. Estos modelos pueden ser reales (papa, mama, amigos etc.) o simbolicos (libros, peliculas, tv, etc.)

NOTA: El nifio(a) tiende a imitar la conducta modelada si le gusta o respeta el modelo, o si ve al modelo recibir
reforzamiento.

1.1.2. Moldeamiento por aproximaciones sucesivas
Esta técnica consiste en trabajar de forma gradual hasta la consecucion de un objetivo especifico. Implica el
reforzamiento de las respuestas que se aproximen al objetivo deseado y el no reforzamiento a las que no vayan en esa
direccion.
Se emplea para desarrollar conductas deseables que aun no estan en el repertorio del sujeto. Se aprovechan las
conductas disponibles, se van moldeando para que cada vez se parezcan mas al producto final deseado.

1.2. Para Aumentar Conductas Adecuadas
1.2.1. Reforzamiento positivo

Es un procedimiento que consiste en aplicar un reforzador o reforzar una conducta adecuada obteniéndose como
resultado el aumento de la frecuencia de ésta

Al reforzar hay que tener presente:
a. Especificarle al nifio(a) qué conducta se esta reforzando
b. En lo que el nifio(a) realice la conducta adecuada, reforzar inmediatamente
c. Refuerce cada mejoria o adelanto hacia la direccion correcta. No exija al nifio(a) la ejecucion perfecta al primer momento.
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d. En las primeras etapas refuerce cada una de las respuestas. Luego, a medida que la conducta se haga mas fuerte, incremente el
namero de respuestas por cada reforzamiento.

1.2.2. Reforzamiento negativo

Se refiere al acto de retirar o remover un estimulo indeseable o aversivo para el nifio(a) con el efecto de incrementar una
conducta adecuada

1.2.3. Reforzamiento diferencial de otras conductas

En esta técnica se refuerza cualquier otra conducta del nifio(a) que sea INCOMPATIBLE con la conducta que se desea
eliminar

Tambiéen se puede reforzar la conducta adecuada de otros nifios(as) para que éstos sirvan de modelo.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]
Observaciones
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SESION 5
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL

SESION | DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
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aclarar las dudas que se las dudas que se
presenten al respecto presenten al respecto
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La Estructura Sl :C] NO C] Las Actividades Sl C] NO C]
Los Objetivos Sl C] NO C]

Observaciones
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CONTENIDO DE LA SESION 1 — PARTE 2

B) Mdédulo de Entrenamiento Conductual (segunda parte):

Hasta ahora nos hemos paseado por cinco conceptos basicos de la modificacion conductual (antecedente, conducta, consecuencia,
ambiente y reforzador) y hemos aprendido sobre las técnicas adecuadas para cuando queremos que el nifio(a) aprenda o aumente
comportamientos adecuados, pero... jqué hacemos con las “conductas problematicas”?

En primer lugar es necesario saber que existe un continuo que va desde el comportamiento “aceptado” hasta un comportamiento
que supone una seria interferencia con la vida cotidiana y en cuyo caso hablamos de problema. EI comportamiento de tu hijo/a se
encuentra en este continuo.

En la mayoria de los casos, la presencia de conductas problematicas es el resultado de que el nifio(a) tiene deseos 0 necesidades que
no estan cubiertas, de que presenta deficiencias significativas en sus habilidades de comunicacion, o de que carece de un control apro-
piado de su entorno fisico y social.

Con ésto queremos decir que la conducta de tu hijo, aungque muchas veces parezca desajustada y problematica, es funcional y
responde a un deseo o necesidad. Por tanto, ante la presencia de un comportamiento problema debemos:
1) Identificar la causa o elemento que lo propicia
2) Aplicar ante la conducta inadecuada, las técnicas disefiadas especificamente para disminuir o eliminar dicha conducta
3) Ofrecer una conducta adecuada alternativa al comportamiento problema.

Entonces:
1.3. Paradisminuir o extinguir conductas inadecuadas
1.3.1. Extincién: Consiste en no otorgar al nifio(a) el reforzador que mantiene la conducta para que disminuya la frecuencia,
intensidad, etc. con que realiza la misma. Por ejemplo, con la mayoria de los berrinches o rabietas, la principal
recomendacién es ignorarlo hasta que se calme (si no implica un peligro para su entorno o para si mismo), ya que la
atencién del adulto suele reforzar el berrinche del nifio(a); si no se le proporciona atencion, entonces el berrinche
disminuira gradualmente.

1.3.2. Sobrecorreccion restitutiva: Esta técnica consiste en que el nifio(a) debe restaurar el dafio que ha hecho. Por ejemplo si
ha arrojado un juguete al suelo, él mismo deberéa recogerlo.
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1.3.3. Sobrecorreccién de préctica positiva: Consiste en repetir numerosas veces una conducta alternativa adecuada. Por
ejemplo, si el nifio(a) no acostumbra a saludar antes de entrar a un lugar con personas, entonces se practicara
repetidamente que salude al ingresar a cualquier lugar.

1.3.4. Tiempo Fuera: El tiempo fuera se refiere al retiro de todos los reforzadores positivos que mantienen la conducta,
durante un periodo determinado. Por ejemplo, si un nifio(a) que esta en clases se encuentra muy disruptivo o esta
pegandole a otros, entonces se podria llevar al nifio(a) a un espacio alejado de los estimulos que mantienen la conducta,
por ejemplo a un rincén o a otro salon y alli deberd estar una cantidad de tiempo determinado. Por lo general,
corresponde 1 minuto de tiempo por afio de vida del nifio(a).

1.3.5. Costo de Respuesta: El costo de respuesta se refiere a la pérdida de un reforzador positivo como consecuencia de una
conducta inadecuada. Por ejemplo “si, no terminas la tarea entonces no podras ver television hoy”.

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]
Observaciones
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ESQUEMA DEL PROGRAMA COMBINADO DE PSICOEDUCACION Y ENTRENAMIENTO CONDUCTUAL
SESION DURACION OBJETIVOS ACTIVIDADES RECURSOS EVALUACION
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Cierre del PCPEC

% Exploracion de los pensamientos y emociones de los padres asociadas al diagnostico de sus hijos luego de la participacién en el
PCPEC:

% Se preguntara a los padres como se sienten y qué piensan con respecto al diagnostico de su hijo/a luego de su participacion en el
PCPEC. Todas las respuestas seran anotadas en un folio y se compararan con las ofrecidas en la primera sesion.

% Reconocimiento y agradecimiento al grupo por su participacion en el PCPEC.

% Encuesta semi-estructurada para la valoracién de los padres acerca del PCPEC

% Se entregara una encuesta semi-estructurada para padres, a fin de que puedan expresar su opinion con relacion a la informacién
suministrada, materiales y facilitadoras del PCPEC.

«» Administracion de la Escala de Estrés Parental

¢ Esta usted de acuerdo con el contenido?: SI C] NO C]
Observaciones

Contenido adaptado de:

Bohérquez, D., Alonso, J., Canal, R., Martin, M., Garcia, P., Fernandez, Z., Martinez, A. Herraez, M. y Herréez, L.(2008) “Un niiio
con autismo en la familia. Guia bésica para familias que han recibido un diagndstico de autismo para su hijo o hija”. Universidad
de Salamanca: INICO

Ferreira, M., Mendez, N., Crowe, S., Mitrani H., Goodman, R., Mojica, j., Mojica, A., Gutierrez, L., Palacio, M., Hawes., B., Rios,
M., Hilibrand, D., Salinas, G., Karger, S., Ursitti., J. Lopez, S., Wenning, M. y Madfis, M. (2008). “Manual para los primeros 100
dias” Autism Speaks Inc. manualdelos100dias@autismspeaks.org
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Apéndice G: Formato de evaluacion del Registro Diario de Intensidad de Estrés Parental

UNIVERSIDAD CENTRAL DE VENEZUELA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y EDUCACION
ESCUELA DE PSICOLOGIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA CLINICA
Autoras: Astrid Madriz y Farah Chuello

Estrés en padres de nifios con Tea: Efectos de un Programa
Cognoscitivo Conductual

Partiendo de la informacion recolectada en un estudio de necesidades realizado previamente en INVEDIN, se elabord un programa
combinado de psicoeducacion, el cual contiene informacion adaptada a partir del material “Un nifio con autismo en la familia. Guia
basica para familias que han recibido un diagndéstico de autismo para su hijo(a) ” (Bohdrquez y cols, 2008); asi como herramientas de
entrenamiento conductual para padres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista (TEA) recientemente diagnosticados, con el fin
de beneficiar y responder a las necesidades de esta poblacion.

Por las caracteristicas particulares de la poblacién se decidio realizar un disefio de caso Unico, en donde se medira repetidamente el
comportamiento de la variable dependiente (Estrés Parental)en los participantes antes y después de la administracion del programa
combinado de psicoeducacion y entrenamiento conductual.

Abidin (1995 c.p. Jiménez y Zabala, 2011) identifica el Estrés Parental como un tipo particular de estrés que tiene su origen en las
demandas propias del rol de la paternidad/maternidad y que se suma al producido por factores de indole socioeconémico o
situacionales. Hablamos de estrés parental haciendo referencia al estrés vinculado a la crianza; es decir, la reaccion del individuo, en
este caso los padres, ante una situacion que se percibe como amenazante o desbordante de sus recursos, poniendo en peligro su
bienestar

Es por ello, que en funcion de realizar un registro diario consono con los objetivos y metodologia de esta investigacion,se desea
conocer su opinién y / o aportes sirviendo como experto en el area para la validacién del mismo.

NOTA: En la siguiente pagina encontrara el modelo de registro diario que se utilizara y luego el formato para su correccion.

Gracias por su colaboracion...
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REGISTRO DIARIO: ESTRES PARENTAL

Por favor puntle los siguientes aspectos de la salud de su hijo(a) de acuerdo a la cantidad de estrés que le causa a usted o a su familia,
encerrando en un circulo la opcion que mejor describe su situacion, en donde: 0 es Nada de estrés y 5 el Maximo grado de estrés que

puede experimentar

Ejemplo: Problemas de lenguaje de su hijo(a) 0 1 2 3 @

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Sébado Domingo
Desarrollo Social de su hijo(a) 012314 012314 012314 012314 012314 012314 012314
Capau_dad de su hijo(a) para 012314 012314 012314 012314 012314 012314 012314
comunicarse
Rabietas, berrinches o pataletas 012314 012314 012314 012314 012314 012314 012314
ComportamlentosNagreswos con 012314 012314 012314 012314 012314 012314 012314
hermanos o comparieros
Autoagresiones 01234 01234 01234 01234 012314 012314 012314
Dificultad para  hacer las
transiciones de una actividad a| 01234 01234 01234 01234 01234 01234 01234
otra
Problemas del suefio 01234 01234 01234 01234 01234 01234 01234
Alimentacion de su hijo(a) 01234 01234 01234 01234 01234 01234 01234
Problemas intestinales (diarreas, | ) 5 4 5 | 012345 012345|012345|012345|012345|01234
constipacion)
Control de esfinteres 012345 [ 012345|012345]012345|012345|012345|012345
No se siente cercano a su hijo(a) 012345 [ 012345|012345|012345|012345|012345|012345
Preocupacion porque sea aceptado | 1, 3 45 | 012345 | 012345 | 012345 |012345|012345|01234
por los demas en el futuro
Preocupacion  por  que  sea| ) 55 5 | 012345 | 012345 | 012345 |012345|012345|01234

independiente en el futuro
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FORMATO DE EVALUACION DE EXPERTOS

En el presente instrumento de Registro Diario encontrara una serie de indicadores de Estrés Parental adaptados del indice de Estrés de
Padres de Nifios con Autismo de Silva y Shalock (2011) deseamos que manifieste su Acuerdo o Desacuerdo con respecto a los mismos,
colocando una “X” en la casilla que corresponda a su preferencia, considerando su pertinencia y redaccion. De resultar necesario, puede
colocar observaciones del ftem por escrito en la casilla “Observaciones” y “Observaciones generales” del instrumento (opiniones,
sugerencias, etc.) en la pagina siguiente.

¢Esta de acuerdo con la
pertinencia del item?

¢Esta de acuerdo con la
redaccion del item?

Observaciones

Desarrollo Social de su hijo(a)

Acuerdo:_ Desacuerdo:

Acuerdo:_ Desacuerdo:

Capacidad de su hijo(a) para
comunicarse

Acuerdo:_ Desacuerdo:

Acuerdo:_ Desacuerdo:

Rabietas, berrinches o pataletas

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Acuerdo:_ Desacuerdo:

Comportamientos agresivos con
hermanos o comparieros

Acuerdo:__ Desacuerdo:

Acuerdo:__ Desacuerdo:

Autoagresiones

Acuerdo:__ Desacuerdo:

Acuerdo:__ Desacuerdo:

Dificultad para hacer las
transiciones de una actividad a
otra

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Problemas del suefio

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Alimentacion de su hijo(a)

Acuerdo: __ Desacuerdo:

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Problemas intestinales (diarreas,
constipacion)

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Acuerdo:  Desacuerdo:

Control de esfinteres

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Acuerdo:  Desacuerdo:

No se siente cercano a su hijo(a)

Acuerdo: _ Desacuerdo:

Acuerdo:  Desacuerdo:

Preocupacion porque sea
aceptado por los demas en el
futuro

Acuerdo:  Desacuerdo:

Acuerdo:  Desacuerdo:

Preocupacién por que sea
independiente en el futuro

Acuerdo:  Desacuerdo:

Acuerdo:  Desacuerdo:
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OBSERVACIONES GENERALES:
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Apéndice H: Consentimiento informado sobre la participacion en el Programa Combinado

de Psicoeducacion y Entrenamiento Conductual

Consentimiento Informado

Respetado/a sefior/a , portador de la Cédula de Identidad

, por medio del presente documento le solicitamos su participacion

voluntaria y activa en el “Taller de Psicoeducacion y Entrenamiento en Manejo Conductual
para Padres de Nifios con TEA” el cual forma parte de una investigacion de pregrado de la
Escuela de Psicologia de la U.C.V y tiene como objetivo final mejorar la calidad de vida
de los participantes y por extension de sus hijos(as) y familias.

Este taller constara de cinco sesiones a realizarse en las instalaciones de INVEDIN — El
Marques.

La informacion obtenida a partir de sus respuestas tendra un caracter eminentemente
confidencial, de tal manera que su nombre no se hara publico por ningln medio.
Igualmente, usted podra tener conocimiento de sus resultados obtenidos.

En consideracion de lo anterior, agradecemos su participacion voluntaria en la realizacion
del mencionado taller (Si desea participar, por favor marque sus datos personales en la

parte inferior de la hoja y firme en el espacio designado).

Yo, mayor de edad y portador/a de la Cédula de Identidad

, expreso voluntaria y conscientemente mi deseo de participar en la

realizacion del “Taller de Psicoeducacion y Entrenamiento en Manejo Conductual para
Padres de Nifios con TEA” tras haber recibido informacion suficiente y haber aclarado mis
dudas. Con esto me comprometo a asistir en las fechas y lugar previstos por las autoras de
la investigacion.

Constancia que firmo el dia del mes de del afio 2014

Firma
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Apéndice I: Autorizacion para ser grabado en una entrevista testimonial

Caracas, de de 20

AUTORIZACION

Yo, , mayor de

edad, y titular de la cédula de identidad numero , expreso mi

deseo de patrticipar libre y voluntariamente en una sesion de entrevista filmada
llamada “Testimonios de padres de nifios con TEA” enmarcada dentro del “Taller
de Psicoeducacion y Entrenamiento en Manejo Conductual para Padres de Nifios
con TEA” que forma parte de una investigacion de pregrado de la Escuela de
Psicologia de la U.C.V y tiene como obijetivo final mejorar la calidad de vida de los
participantes y por extension de sus hijos(as) y familias. En tal sentido dejamos
constancia de que exoneramos al INSTITUTO VENEZOLANO PARA EL
DESARROLLO INTEGRAL DEL NINO, INVEDIN, de toda responsabilidad pues he
manifestado mi consentimiento, de comuin acuerdo y manera expresa tal y como

consta en los archivos de dicha institucion.

FIRMA
C. 1
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Apéndice J: Cuestionarios de Evaluacion (pruebas de papel y lapiz)

TALLER PARA PADRES DE NINOS CON TEA

Cuestionario sesion 2

Nombre: Fecha:

1. A continuacion se le formularan una serie de preguntas vinculadas al Trastorno del Espectro
Autista, por favor encierre en un circulo la opcion de respuesta que usted considera correcta (solo
una opcion es correcta).
o El término TEA hace referencia a:
a) Patrones repetitivos/restringidos de la conducta y nivel intelectual superior a otros
nifios(as).
b) Déficits en la conducta socio-comunicativa y desarrollo motor.
¢) Conductas de aislamiento y nivel intelectual superior a otros nifios(as).
d) Déficits en la conducta socio-comunicativa y patrones repetitivos/restringidos de la

conducta.

o La causa de los TEA es:

a) Hereditaria, de las ramas paterna y materna

b) La edad de los padres

c) Se desconoce la causa pero se presume que resulta de la combinacion de varios factores

d) Factores ambientales durante el embarazo

. ¢Los TEA se curan?
a) Si
b) No
c) en algunos casos, depende del nivel de autismo de los nifios(as)

d) en algunos casos, si se hace el diagndstico a tiempo

° Los nifios(as) con TEA disponen de una inteligencia:
a) Varia segln cada caso

b) Menor a la de otros nifios(as)
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c) Igual a la de otros nifios(as)
d) Superior a la de otros nifios(as)
2. Lea cuidadosamente los siguientes enunciados e indique encerrando en un circulo si son

verdaderos (V), o falsos (F)

a) Los nifios con TEA no pueden mostrar afecto ni responder a las muestras de carifio.
b) Los nifios con TEA nunca quieren que les toquen, ni ser abrazados o acariciados.

d) Sus intereses suelen ser limitados

e) Tienen dificultad para sentir empatia por otros
f) Pueden insistir con el tema de su interés por mucho tiempo

\%
\%
Vv
¢) Nunca miran a los ojos. \YJ
Vv
Vv
g) Por debajo de esos comportamientos raros, es un nifio normal. \Y/

Vv

m T T M M m M T

h) Tienen dificultad para enfrentarse a nuevas situaciones
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TALLER PARA PADRES DE NINOS CON TEA
Cuestionario sesion 3

Nombre: Fecha:

1) Considera Ud. que resulta beneficioso comunicarle el diagnéstico a su familia? Explique
por qué

2) ¢Conoce alguna forma de comunicarle el diagnostico de su hijo(a) a los familiares?
¢Como se los diria?

3) A continuacion se le formulardn una serie de preguntas vinculadas al Trastorno del
Espectro Autista, por favor encierre en un circulo la opcion de respuesta que usted
considera correcta (solo una opcion es correcta).

e Los nifios(as) con TEA necesitan tratamiento para..:

a) Que puedan mejorar en el colegio

b) Que no sean rechazados por los comparieros y evitar que sean victimas de bullyng

¢) Que puedan aprender las habilidades necesarias e integrarse de forma activa en la familia
y en la sociedad.

e ;Por cuanto tiempo puede durar el tratamiento?:

a) Se desconoce, depende de cada caso

b) Durante los primeros 6 afios de vida, tiempo en el cual se forman las habilidades sociales
y caracteristicas de personalidad

c) Siempre necesitara tratamiento



Estrés en padres de nifos con TEA 188

4. Lea cuidadosamente los siguientes enunciados e indique encerrando en un circulo si son
verdaderos (V), o falsos (F)

a) Se ha determinado que las dietas libres de gluten son importantes para todos V F
los nifios(as) con TEA

b) El tratamiento terapéutico en ocasiones debe ser acompafiado con medicacion V F

c) No en todos los casos es necesario el control neuropediatrico \YJ F

d) Es el psicdlogo(a) el especialista encargado de prescribir medicacién \YJ F

de acuerdo a cada caso

5. Sefiale 3 formas en las que considera Ud. podria participar en el tratamiento de su hijo(a)

Muchas Gracias por su participacion...
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Apéndice K: Encuesta semi-estructurada de validacion del impacto social del PCPEC

VALORACION DEL TALLER

Fecha:

Por favor de su opinidn sobre los siguientes aspectos del “Taller para padres de nifios con
TEA” puntuando de acuerdo a la calidad de cada elemento, encerrando en un circulo la opcién que
mejor describe su parecer, en donde: 1= excelente; 2= bueno/a; 3= regular; 4= malo/a; y 5= muy
malo/a

1. Contenido 1 2 3 45
Otras observaciones:

2.  Materiales 1 2 3 45
Otras observaciones:

3. Presentaciones 1 2 3 45
Otras observaciones:

4. Videos 1 2 3 45
Otras observaciones:

5. Facilitadoras 1 2 3 45
Otras observaciones:

6. Espacio/ Infraestructura 1 2 3 45
Otras observaciones:

Aspectos  por  mejorar

Impresion  general
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Apéndice L: Lectura “Las 10 cosas que todo nifio con autismo quisiera que supieras”

Las 10 cosas que todo nifio con autismo quisiera que supieras

1. Ante todo, soy un nifio. Tengo autismo. Mi autismo es solo un aspecto de mi
personalidad. No me define como persona. ¢Eres t0 una persona con pensamientos,
sentimientos y muchos talentos, o simplemente gorda (con sobrepeso), miope (usas lentes)
y torpe (poco coordinada, mala en deportes)? Es posible que esas sean las cosas que veo
primero al conocerte, pero no reflejan necesariamente quien eres como persona.

Como adulto, ta tienes algn control sobre como te defines. Si quieres resaltar una
caracteristica especifica, lo puedes hacer. Siendo un nifio, yo estoy en desarrollo. Ni ta ni
yo sabemos aun de lo que soy capaz. Definirme segin una de mis caracteristicas conlleva el
riesgo de establecer expectativas muy bajas. Y si percibo que ti no piensas que “Yo si

puedo”, mi respuesta natural sera ;Por qué intentarlo?

2. Mis percepciones sensoriales estan alteradas. Posiblemente la integracion
sensorial sea el aspecto mas dificil de entender en el autismo, pero podria decirse que es
uno de los mas criticos. Significa que las imagenes, los sonidos, olores, gustos y texturas
del dia a dia que posiblemente td ni notes, me resulten incluso dolorosas. El propio entorno
donde vivo frecuentemente me parece hostil. Es posible que yo te parezca retraido o
agresivo pero en realidad solo intento defenderme. Fijate como un “simple” viaje al
automercado puede ser un infierno para mi...

Mi sentido del oido puede ser siper agudo. Docenas de personas estan hablando a la
vez. EIl altoparlante vocifera los especiales del dia. La musica retumba por los
amplificadores. Las cajas registradoras pitan y reverberan. Una maquina moledora de café
resopla. Las sierras de la carniceria chirrian, los bebés lloran, los carritos del automercado
crujen, las luces fluorescentes zumban... Mi cerebro no puede filtrar tantos estimulos y me
sobrecargo!

Mi sentido del olfato puede ser muy sensible. El pescado no estd muy fresco, el
sefior que espera al lado de nosotros no se ha bafiado hoy, en el Deli estan regalando

muestras de salchicha, el bebé delante en la cola tiene un pafal hediondo, estan coleteando
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unos pepinillos en el pasillo tres... {No puedo lidiar con tantos estimulos! jEstoy a punto de
vomitar!

Ya que me oriento visualmente (ver mas sobre esto abajo), posiblemente este sea el
primer sentido en sobresaturarse. La luz fluorescente no solo es demasiado brillante, sino
que zumba y ronronea. Me parece que todo el espacio palpita y me duelen los ojos. La luz
parpadeante se refleja en todas partes y distorsiona lo que veo — me parece que el espacio
estd cambiando constantemente. Estad el resplandor de las ventanas, hay demasiados
articulos a la vista y no puedo concentrarme, los ventiladores del techo dando vueltas...
tantos cuerpos en movimiento permanente! Todo esto afecta mis sentidos vestibular y
proprioceptivo, y ahora ni siquiera puedo determinar la ubicacién de mi propio cuerpo en el

espacio.

3. Recuerda distinguir entre “No quiero” y “No puedo”. El lenguaje receptivo y
expresivo y el vocabulario pueden representarme retos formidables. No se trata de que No
presto atencion a las instrucciones. Se trata de que

No puedo comprenderlas. Cuando me llamas desde el otro extremo del salon, esto
es lo que escucho: *&+%$#, Billy. #3%&/%$&*... ... ... En su lugar, acércate y hablame
directamente, con palabras sencillas: “Por favor, pon tu libro en el escritorio, Billy. Es hora
de almorzar.” Asi me indicas lo que deseas que haga y lo que va a suceder. Entonces sera

mucho mas facil que yo cumpla tus instrucciones.

4. Soy un pensador concreto. Esto significa que interpreto el lenguaje muy
literalmente. Me confundo mucho cuando me dices, “;Detén tus caballos, vaquero!”*
cuando lo que quieres decir realmente es “Por favor, no corras.” No me digas que hacer
algo es “un pedazo de torta”* cuando no hay postres a la vista y lo que realmente quieres
decir es “Esta tarea te resultard muy facil.” Cuando me dices que “llueven gatos y perros,”*
yo busco los gatos y los perros. Solo dime, “Esta lloviendo muy duro.” (*Nota editorial:
Expresiones figuradas, coloquiales en Estados Unidos).

Las frases idiomaticas, los juegos de palabras, los matices, los dobles entendidos,

las inferencias, las metaforas, las alusiones y el sarcasmo se me escapan.
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5. Ten paciencia con mi escaso vocabulario. Me es dificil decirte lo que necesito
cuando no conozco las palabras para describir mis sentimientos. Puede que tenga hambre,
que me sienta frustrado, atemorizado o confundido pero en estos momentos esas palabras
estan mas all4 de mi habilidad de expresarme. Debes estar alerta a mi lenguaje corporal, a
mi retraimiento, agitacion u otras sefiales de que algo anda mal.

O, al contrario, es posible que te suene como un “pequefio profesor” o un actor de
cine, refiriendo palabras o guiones completos méas allad de mi edad de desarrollo. Estos son
mensajes que he memorizado de mi entorno para compensar mis déficits de lenguaje
porque sé que se supone que responda cuando me hablan. Es posible que los haya
aprendido en los libros, la television, o escuchando el lenguaje de otras personas. Esto se
llama “ecolalia.” No necesariamente comprendo el contexto o la terminologia que estoy

empleando. Solo sé que me saca de apuros cuando debo responder.

6. Ya que el lenguaje me resulta tan dificil, me oriento mucho visualmente. Por
favor muéstrame como hacer algo en lugar de solo decirmelo. Y por favor, preparate para
mostrarmelo varias veces. La repeticion consistente me ayuda a aprender.

Un cronograma visual me ayuda mucho a lo largo del dia. Como tu con tu agenda,
el cronograma me alivia el estrés de tener que recordar lo que sigue, me facilita la
transicion entre actividades, me ayuda a manejar el tiempo y a cumplir con tus expectativas.

No dejaré de necesitar un cronograma visual a medida que vaya creciendo, pero mi
“nivel de representacion” podria cambiar. Antes de saber leer, necesitaré un cronograma
visual con fotografias o dibujos sencillos. A medida que vaya creciendo, podrian funcionar

palabras y dibujos, y mas adelante, solo palabras.

7. Concéntrate y apdyate en lo que puedo hacer, en lugar de lo que no puedo
hacer. Como cualquier ser humano, no puedo aprender en un entorno donde
constantemente me hacen sentir que no estoy a la altura y que necesito “que me arreglen.”
Intentar cualquier cosa nueva cuando estoy casi seguro de que me criticaran — sin importar
cuan “constructiva” sea esa critica — se convierte en algo que debo evitar. Busca mis
fortalezas y las encontraras. Hay mas de una manera “correcta” de hacer la mayoria de las

COSas.
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8. Ayudame con las interacciones sociales. Puede parecer que no quiero jugar con
otros nifios en el patio, pero a veces es solo que no sé cOmo empezar una conversacion o
unirme al juego. Si animas a los otros nifios para que me inviten a jugar con ellos, es
posible que me encante que me incluyan.

Funciono mejor en actividades de juego estructuradas que tienen un inicio y un final
bien definidos. No sé como “leer” las expresiones faciales, el lenguaje corporal o las
emociones de los demas, asi que agradeceré mucho que me entrenes permanentemente en
las respuestas sociales apropiadas. Por ejemplo, si me rio cuando Emily se cae del tobogan,
no es porque piense que es algo divertido. Es que no sé cudl es la respuesta correcta.

Enséname a decir “;Estas bien, Emily?”

9. Procura identificar los factores detonantes de mis estallidos. Estallidos,
rabietas 0 como quieras llamarlos son mas terribles para mi que para ti. Suceden porque
uno o varios de mis sentidos se han sobresaturado. Si puedes determinar por qué sucede el
estallido, podria prevenirse. Mantén un cuaderno para anotar la hora, el lugar, las personas,
las actividades. Es posible que detectes un patron.

Recuerda que toda conducta es una forma de comunicacién. La conducta te indica,
cuando mis palabras no pueden hacerlo, como percibo algo que estd sucediendo a mi

alrededor.

10. Si eres un miembro de mi familia, quiéreme sin condiciones. Elimina
pensamientos como, “Si solo pudiera” y “Por qué no puede”. Tu no cumpliste todas las
expectativas de tus padres y no quisieras que te lo recordaran constantemente. Yo no quise
tener autismo. Pero recuerda que es algo que me pasa a mi, no a ti. Sin tu ayuda, mis
posibilidades de alcanzar una adultez exitosa son pocos. Con tu apoyo Yy orientacion, las
posibilidades seran mejores de lo que imaginas. Te lo prometo — yo valgo la pena.

Y finalmente, tres palabras: Paciencia. Paciencia. Paciencia. Esfuérzate por ver mi
autismo como una habilidad diferente en lugar de una discapacidad. Mira mas alla de lo que
percibes como limitaciones y aprecia las fortalezas que el autismo me ha dado.

Posiblemente no sea bueno entablando contacto visual o una conversacion, pero te has dado
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cuenta que nunca miento, que no hago trampa en los juegos, que no echo chismes de mis
compafieros y no juzgo a los deméas?

Todo lo que podria llegar a ser no sucedera si no cuento contigo como plataforma.
Repasa algunas de esas “normas” de la sociedad y si no tienen sentido para mi, déjalas
pasar.

Sé mi defensor, sé mi amigo, y jveremos cuén lejos puedo llegar!”
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