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RESUMEN

El aprendizaje de las habilidades adaptativas en los nifios con trastorno
del espectro autista es vital para asegurar a futuro su autonomia e
independencia en las areas basicas sobre las cuales se define el trastorno.

Esta investigacion tiene como objetivo identificar las areas de intervencion
del psicopedagogo en las orientaciones psicoeducativas para padres y madres
de familia de nifios con trastorno del espectro autista; posterior a la etapa de
identificacibn se recolectaran las orientaciones pertinentes para apoyar e
instrumentalizar a los padres y madres de familia para que potencien las
habilidades de los nifios y estimulen las areas en las que presentan déficits para
gue puedan ir desarrollandose segun las posibilidades de cada nifio.

Aunado a la identificacién de la intervencion en la que el psicopedagogo
puede intervenir en lo referente a orientaciones psicoeducativas. También en el
proceso se identifican algunas posibles causas que pueden interferir en que los
nifios con trastorno del espectro del autismo no logren la adquisicion de las
habilidades adaptativas conforme avanzan en los diferentes niveles educativos.

La investigacion se realizd6 desde el marco cualitativo, ya que dicho
método permite explicar ampliamente las diferentes categorias de analisis
fundamentado con entrevistas a padres de familia, docentes, especialistas en
terapia del lenguaje, terapia ocupacional y psicologia.

El abordaje tiene como base el enfoque centrado en la persona. Mediante
este se potencian las habilidades fuertes y a la vez se estimulan al maximo las
areas en las que manifiestan déficit, brindando los apoyos requeridos a cada
nifio en particular, de acuerdo a los diferentes contextos en los que se
desempenfan.

La investigacion tuvo como fuentes de informacién la participacion de un
grupo de diez madres del nivel de materno del Centro de Educacion Especial de
San Carlos con nifios con trastorno del espectro autista, quienes accedieron a

brindar informacién valiosa de su experiencia. Se trabajé con solo madres de
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familia debido a que son las encargadas de llevar al centro educativo a los nifios,
asi como de asistir a reuniones u otro tipo de actividad que brinde el centro
educativo. Se abordé la investigacion con los diez estudiantes, que
corresponden al 100% de la poblacion diagnosticada por el Hospital Nacional de
Nifos.

La informacién fue recopilada mediante entrevistas a docentes,
terapeutas; observaciones y trabajo de grupo focal.

Los datos de las entrevistas fueron sistematizados mediante el programa
WEFT —QDA vy analizados contrastando las respuestas obtenidas de las madres
y profesionales con la fundamentacion teérica. Lo anterior con el fin de dar
respuesta al problema y desde esa perspectiva elaborar una guia de
orientaciones psicoeducativas para instrumentalizar a padres de familia en el
proceso de estimulacion y potenciacién de habilidades adaptativas delos nifios
con trastorno del espectro autista.

Uno de los resultados obtenidos de la investigacion es la necesidad de
acompafnamiento y capacitacion al padre de familia para que pueda conocer y
aplicar los apoyos necesarios para ver en los nifios mas que un diagnostico, sino
gue puedan empoderarse en la potenciacion de las habilidades con las que
cuenta cada nifio y buscar los apoyos que requieren. Ademas, brinda motivacion
para que crean en las capacidades que pueden desempeiiar los nifios.

La formacion de los padres de familia es un elemento basico para que su
aporte desde el hogar fortalezca el trabajo realizado en el centro educativo.
Actualiza la vision de lo que significa tener un nifio con Trastorno del Espectro
Autista y le brinda las herramientas necesarias para poder potenciar al maximo
las habilidades del nifio.

Finalmente, se extienden conclusiones y recomendaciones para cada una
de las areas en las que el psicopedagogo puede brindar las orientaciones para
mejorar la calidad de atencion de los nifios con Trastorno del espectro del

Autismo.
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CAPITULO |
INTRODUCCION



1.1Introduccién

El presente trabajo tiene como finalidad identificar el aporte que debe
tener el psicopedagogo en las orientaciones psicoeducativas para padres y
madres de familia en el proceso de adquisicion de habilidades adaptativas de

sus hijos diagnosticados con el trastorno en estudio.

En el proceso se analizaran los diferentes contextos en los que viven los
nifios con trastorno del espectro autista, para ir perfilando las areas en las que
se brindara el aporte del psicopedagogo a través de una guia de orientaciones
psicoeducativas que desarrollen las habilidades adaptativas de dichos

estudiantes.

La investigacién tuvo como fuente de informacion la participacion de un
grupo de diez madres del nivel de materno del Centro de Educacién Especial de
San Carlos con nifios con trastorno del espectro autista, las cuales accedieron a
brindar informacion valiosa de su experiencia. Se trabajé solo con las madres
de familia debido a que ellas son las encargadas de llevar al centro educativo a
los nifios, asi como de asistir a reuniones u otro tipo de actividad que brinde la
institucion. La investigacion se abordd con los diez estudiantes, quienes
corresponden al 100% de la poblacién diagnosticada por el Hospital Nacional de
Nifos.

La informacién fue recopilada mediante entrevistas a docentes,
terapeutas de lenguaje, terapeuta ocupacional, psicéloga y docente de apoyo en
problemas emocionales y de conducta; ademas de utilizé como técnica la

observacion participante y trabajo de grupo focal.

El Centro de Educacion Especial de San Carlos posee actualmente una
poblacién creciente de nifios con trastorno del espectro autista. Estos nifios
requieren de un plan de trabajo integral que pueda, conforme pasan los afos,
desarrollar en ellos habilidades adaptativas que les permita ser funcionales en

su vida independiente y generar calidad de vida para ellos y su familia.



El Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales V (DSM-V,

F84.0), define el Trastorno del Espectro del Autismo desde dos perspectivas:

A. Déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social a lo

largo de mdltiples contextosno atribuibles a un retraso general del

desarrollo, manifestando simultaneamente los tres déficits siguientes:

Déficits en la reciprocidad social y emocional; los cuales pueden
abarcar desde un acercamiento social anormal y una incapacidad para
mantener la alternancia en una conversacién, pasando por la
reduccion de intereses, emociones y afectos compartidos, hasta la
ausencia total de iniciativa en la interaccion social.

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

Déficits en el desarrollo y mantenimiento de relaciones adecuadas al
nivel de desarrollo (mas alla de las establecidas con los cuidadores);
gue pueden abarcar desde dificultades para mantener un
comportamiento apropiado a los diferentes contextos sociales,
pasando por las dificultades para compartir juegos imaginativos, hasta

la aparente ausencia de interés en las otras personas.

B. Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e

intereses, que se manifiestan en, al menos dos de los siguientes

sintomas, actuales o pasados.

Habla, movimientos o manipulacion de objetos estereotipada o
repetitiva (estereotipias motoras simples, ecolalia, manipulacion
repetitiva de objetos o frases idiosincraticas)
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e Excesiva fijacion con las rutinas, los patrones ritualizados de conducta
verbal y no verbal, o excesiva resistencia al cambio (como rituales
motores, insistencia en seguir la misma ruta o tomar la misma comida,
preguntas repetitivas o extrema incomodidad motivada por pequeios
cambios)

e Intereses altamente restrictivos y fijos de intensidad desmesurada
(como una fuerte vinculacion o preocupacién por objetos inusuales y
por intereses excesivamente circunscritos y perseverantes)

e Hiper o hipo reactividad a los estimulos sensoriales o inusual interés
en aspectos sensoriales del entorno (como aparente indiferencia al
dolor/calor/frio, respuesta adversa a sonidos o texturas especificas,
sentido del olfato o del tacto exacerbado, fascinacion por las luces o

los objetos que ruedan)

Por lo que el abordaje que se brindara serd centrado en la persona y la
potencializacion de las capacidades y la estimulacion de las areas en las que
presente el nifio algun déficit; brindandole los apoyos requeridos para que tenga

éxito en su desempefio en los diversos contextos.

Paralelamente a estos criterios dados por el Manual Diagndéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales V (DSM-V, F84.0), se menciona el
término habilidades adaptativas que se trata de un concepto que hace referencia
al ajuste que deben realizar las personas con alguna condicién para poder
adaptarse y ser funcionales e independientes en la cotidianeidad. En este caso,
los nifilos con trastorno del espectro autista adquieren las conductas y valores
propios de las familias y de los contextos en los que les corresponde
desarrollarse.

Para poder realizar un abordaje exitoso, se requiere de un diagnostico
temprano para poder establecer un plan de intervencién basado en las
habilidades y potencialidades del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo.

3



En ocasiones los diagndsticos no son veraces desde un inicio y crean falsas
expectativas en los padres de familia que desean conocer cOGmo ayudar con su
hijo.

Por lo tanto, el aporte que se brinda desde la psicopedagogia a los padres de
familia de estos nifios complementaria el trabajo realizado a nivel docente;
siendo este aplicado en los diversos contextos abordando los patrones

restrictivos y repetitivos de las conductas de los nifios, ademas del area de

comunicacion social basica.

La fidelidad de los datos ofrecidos por parte de los sujetos del estudio es
garantia de que es informacion que apoyara la investigacién y que el producto
de la misma sera de beneficio para este grupo de estudiantes, sus familias e

institucion educativa.

1.2Planteamiento del problema

A lo largo de los afios en el Centro de Educacion Especial de San Carlos,
se ha trabajado con estudiantes que han tenido diagnéstico de Trastorno del
Espectro del Autismo los cuales han requerido apoyo para facilitar la adquisicion
de habilidades para la vida independiente.

Los estudiantes son vecinos de toda la zona norte del pais, su condicion
socioeconOmica es medio-baja; proceden de familias con poca escolarizacion,
predomina el que sean las madres las responsables de los nifios con Trastorno
del Espectro del Autismo, a pesar de todas formar parte de una familia integrada
por otros miembros. Al ser de zonas alejadas del centro de Ciudad Quesada, el
cual es el lugar donde se encuentra ubicada la escuela; la asistencia es poca,
situacion que se ve comprometida por el horario que ofrece la institucion, por ser
un codigo de atencion de 32 lecciones semanales, ocasionando que estos
estudiantes tengan una asistencia a clases que oscila de 2 a 3 dias a la semana

medio periodo; lo que pudiera considerarse poco.
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Se cuenta con el recurso humano, profesional para poder implementar las
recomendaciones suficientes para lograr que los nifios puedan lograr
independencia de acuerdo a las habilidades y capacidades particulares. Sin
embargo, el proceso no logra tener éxito en la mayoria de los estudiantes, por lo
gue siempre dependen de la madre, padre o de algin encargado que les supla

estas necesidades de autocuidado.

El padre de familia est4 presente en la vida escolar, tiene contacto con la
docente, y logra adquirir nociones de como intervenir en diversas areas; pero
requiere fortalecer su presencia o empoderamiento acerca del conocimiento
acerca del Trastorno del Espectro Autista. Soto (2008) sefiala en su
investigacion que es de importancia “dar a conocer a los padres de familia que
ellos son una pieza importante en el proceso del desarrollo de los hijos; mas aun

cuando existe un diagnostico de autismo” (p.21).

Es de reconocer que los padres de familia son los que tienen a cargo a
los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo la mayor parte del tiempo; por
lo que ellos son los que deben de estar con mayor empoderamiento Yy

capacitacion en relacion al trastorno.

Milla (2009) hace mencion que:

“La deteccion temprana del Trastorno del Espectro del Autismo
permite establecer programas de intervencion que favorezca el
desarrollo de habilidades adaptativas en los nifios; asi como
también menciona que debe ser de caracter interdisciplinar dicha
intervencidn y conviene incluir la participacién activa de la familia y
el entorno en el cual se desarrollard para favorecer la calidad de
vida. (p.49).

Esta intervencion temprana seria una de las opciones que se podrian

brindar a los padres de familia para poder permitirles una progresiva adaptacion



a la condicién de sus hijos y preparacion para potenciacion de las habilidades

adaptativas.

Segun Soto (2008) en esta investigacién los padres mencionaron que
requerian “mayor informacién acerca del diagndstico, capacitacion acerca de
estrategias de manejo adecuado de conductas y acompafiamiento en el proceso

de negacion, elaboracion del duelo y aceptacion de la condicion del nifio” (p.2)

Segun Merino et al (2012) “el éxito de la adaptacion familiar es
importante, no solo, recibir apoyo externo (formal e informal) sino también la

forma en que las familias perciben como se les ayuda” (p.12).

Benites (2010) sefiala que la capacitacion es la forma de hacer llevar los

conocimientos a la familia de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo:

Esta relacionada con brindarles los conocimientos reales sobre el
autismo: las caracteristicas evolutivas de la persona autista, las
probables causas, los modos caracteristicos y significados de
comportamiento autista, las deficiencias y potencialidades de la
persona autista. El asesoramiento est4d vinculado a los
procedimientos de crianza, educacion e intervencion para
promover comportamientos deseables y para afrontar la ocurrencia
de las conductas desafiantes de manera proactiva: la orientacién
esta relacionada con facilitar el afrontamiento de los padres a la
presencia de una persona con autismo en la familia (optimismo,
valoracion familiar, compromiso, etc.) y al cambio de actitudes,
ideas irracionales y mitos acerca del autismo y de la persona
autista. (p.15)

Por su parte, Bautista (2008) realiz6 un estudio relacionado con los padres
de familia y su inclusion en la evaluacion y tratamiento del Trastorno del

Espectro del Autismo, donde hace mencion a:



Las actividades en las que se puede incluir a los padres en el
proceso de intervencion del nifio con la condicion de autismo bajo
el enfoque de derechos, se reconoce que situacionalmente los
procedimientos de intervencion del terapeuta, de los padres y de
los factores de actitud o disposicién. Sin embargo, si es posible
delinear actividades generales que deben ser entrenadas en los
padres de familia previo a su intervencibn como lo son el
entrenamiento debe comenzar con una capacitacion inicial en
manejo infantii desde una perspectiva conductual, donde se
instrumentalice a los padres en técnicas de modificacion de

conducta. (p.60)

Por lo anterior, se orienta el interés a establecer cudl seria el aporte del
psicopedagogo en las orientaciones que debe brindar a los padres y madres de
familia en el proceso de adquisicién de las habilidades adaptativas en los nifios

con Trastorno del Espectro del Autismo.

Al visualizar a la familia como un recurso de apoyo importante en el
proceso de formacion del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo, se hace
evidente la necesidad de definir el aporte del psicopedagogo, de definir cual
seria la forma en la que el psicopedagogo puede apoyar a los padres en su labor
con sus hijos desde etapas tempranas en cuanto a desarrollar las habilidades

adaptativas.

Estos aportes deben de estar visualizados en los diferentes contextos de
la vida de los nifios y sus familias; también deben abordar las diferentes
respuestas conductuales, socioemocionales y de comunicacién que presenten

los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.
Se plantea como problema el siguiente cuestionamiento:

¢Cual es el aporte que debe tener el psicopedagogo en las

orientaciones psicoeducativas para padres y madres de familia en el



proceso de adquisicion de habilidades adaptativas en nifios con Trastorno

del Espectro del Autismo?

1.3Justificacion

El Centro de Educacion Especial de San Carlos atiende una poblacion de
estudiantes que presentan Trastorno del Espectro del Autismo y requieren una
serie de apoyos educativos con el fin de que puedan desarrollar al maximo las
habilidades que les garanticen calidad de vida. La institucion cuenta con una
poblacién actual de 30, de los cuales diez nifios tienen Trastorno del Espectro
del Autismo, cursan el nivel de maternal y constituyen la poblacion que participd

en la investigacion.

Se cuenta con una amplia gama de servicios de apoyo, dentro de los
cuales existen especialidades en Retardo Mental, Retos Multiples, Deficiencia
Visual, Servicio de Problemas Emocionales y de Conducta de Atencién Directa,
Terapia Fisica, Terapia Ocupacional. Ademas los servicios de Educacion Fisica,
Musica, Terapia de Lenguaje, Psicologia y Trabajo Social. Todas las
especialidades trabajan en equipo para poder dar respuesta al estudiante con
los apoyos requeridos; sin embargo, aun con esta riqueza de recursos humanos
y profesionales existe un bajo desarrollo de las habilidades adaptativas, sociales

y vocacionales de la poblacion con Trastorno del Espectro del Autismo.

La atencion que se les brinda a los estudiantes con Trastorno del
Espectro del Autismo en el centro educativo en pocas ocasiones ha sido
focalizada en un grupo especifico de estudiantes con el trastorno, siempre ha
estado dirigida a un grupo de estudiantes con condiciones diversas. Lo anterior
es positivo en cuanto a que comparten de manera inclusiva con sus iguales,
pero también es requerido un espacio individual donde se aborde al estudiante y

se le complemente con las actividades y apoyos que necesita particularmente.



Involucrar a los padres de familia con la educacién de los hijos con
Trastorno del Espectro del Autismo potencia el crecimiento y la calidad de vida
del nino y de la familia que lo rodea. Sin embargo, en algunos casos en niveles
superiores, como lo son Il y IV ciclo, los padres de familia manifiestan actitudes
de cansancio, irritabilidad; y, por supuesto, preocupacion, porque ya no sienten
la misma vigorosidad que afios atras. En contraparte, sus hijos cada dia se
encuentran mas llenos de vitalidad y fuerza, pero en la mayoria de los casos no
han desarrollado las conductas adaptativas funcionales que les brinde calidad de

vida.
Benites (2010) sefiala a la familia como:

“Un elemento crucial en la promocién de la calidad de vida de la persona
autista, hay que considerarla como un factor importante en nuestra
actuacion profesional, por lo que es necesario brindarles apoyo,

capacitacion, asesoramiento y orientacion.” (p.15)
Eroles (1997, p.139) mencionado por Diaz (2010) define a la familia como:

La unidad basica biopsicosocial con leyes y dinamicas propias, que
permite mantener en equilibrio y soportar las tensiones y variaciones sin
perder la identidad como grupo primario de organizacién social, a través
de la unidad, continuidad en el tiempo y el reconocimiento de la

comunidad que lo rodea. (p.3)

Posiblemente, en algunos casos las familias a pesar de tener una base
sélida, experimenten confusion en los primeros momentos posterior al
diagnéstico del nifio. Es por ello que una intervencién temprana por parte de
profesionales relacionados con la discapacidad, y en especial de un
psicopedagogo, cumple un papel fundamental para dar orientaciones vy
acompafiamiento a la familia. Dicho acompafiamiento garantiza que el nifio al
tener padres que lo apoyen, lo estimulen en sus diferentes areas, el progreso se

empezara a manifestar de manera integral.



(Nunez, 2007, p.32) mencionado por Benites (2010) hace referencia a

caracteristicas que describen el ciclo vital de la familia con un hijo con alguna

condicion de discapacidad:

Los aspectos mas saltantes del ciclo vital de la familia con un nifio
discapacitado, estan relacionados con los primeros afios de vida,
con la iniciacioén en la escuela, con la escolaridad, con la pubertad
y la adolescencia, con la adultez y las posibilidades vocacionales y
laborales que pueda tener. Pareciera ser que la mayor
preocupacion de los padres y de estas familias en general es
conocer cual va a ser el futuro de sus hijos, esta preocupacion
puede causar muchas veces estrés y angustia, las cuales
aumentan en la medida que aumenta el nivel o grado de

discapacidad (p.9)

Por tanto, Benites (2010) sefiala que la capacitacion es la forma de hacer

llevar los conocimientos a la familia de los nifios con Trastorno del Espectro del

Autismo:

Esta relacionada con brindarles los conocimientos reales sobre el
autismo: las caracteristicas evolutivas de la persona autista, las
probables causas, los modos caracteristicos y significados de
comportamiento autista, las deficiencias y potencialidades de la
persona autista. El asesoramiento estd vinculado a los
procedimientos de crianza, educacidbn e intervencion para
promover comportamientos deseables y para afrontar la ocurrencia
de las conductas desafiantes de manera proactiva: la orientacion
esta relacionada con facilitar el afrontamiento de los padres a la
presencia de una persona con autismo en la familia (optimismo,
valoracion familiar, compromiso, etc.) y al cambio de actitudes,
ideas irracionales y mitos acerca del autismo y de la persona
autista. (p.15)
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El conocimiento y el grado de aceptacién que tengan los padres de familia
del comportamiento que tiene su hijo, los guiaran a una comprension mayor de
lo que sucede. Ademas les facilita las estrategias y las técnicas que se deben de
utilizar para intervenir en la ensefianza de habilidades adaptativas requeridas en
el momento o edad en la que se encuentre el nifio con Trastorno del Espectro
del Autismo. Lo anterior se convierte en las herramientas necesarias que

permiten a una familia constituirse en un soporte para su desarrollo integral.

La deteccidn temprana del Trastorno del Espectro del Autismo tiene como
fin definir el aporte de las orientaciones psicoeducativas que brinde el
psicopedagogo para favorecer la intervencién en el desarrollo de habilidades

adaptativas en los nifios.
Milla et al (2009) menciona que la intervenciéon temprana:

“‘debe ser de caracter interdisciplinar dicha intervencion y que
conviene incluir la participacion activa de la familia y el entorno en
el cual se desarrollara. Su objetivo fue potenciar las condiciones
mas adecuadas para que se desarrollen los nifios con calidad de

vida en las diferentes etapas de la vida” (p.48)

El abordaje del Trastorno del Espectro del Autismo debe ser en principio
un intento de promover y desarrollar en la persona las habilidades adaptativas
funcionales que le permitan responder a los diversos contextos en el que se

desarrolla de la mejor manera posible.

La intervencion del psicopedagogo debe iniciar en edades tempranas, en
acompafnamiento y formacion de la familia. Esta debe concientizar a los padres
de familia y otros miembros como los hermanos para que apoyen positivamente

al nifo.

La intervencion temprana en las familias de personas con Trastorno del
Espectro del Autismo “favorece su adaptaciéon al entorno, la autonomia,

independencia; asi también rescata la importancia del acompafiamiento y el
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fortalecimiento del sistema familiar y comunal, beneficiando directamente la

calidad de vida del nifio y de sus familiares(Milla et al, 2009, p.47)

La intervencion familiar ayuda a los padres de familia a adquirir
conocimiento acerca del Trastorno del Espectro del Autismo. Este apoyo los
empodera para atender a las demandas y necesidades de sus hijos mediante el
acercamiento a la informacion y formacién en la tematica que viven; la
formacion contribuye a dar seguridad a los padres en su papel de crianza y
mejorar sus habilidades para contribuir al desarrollo y evolucion del nifio.

Grygas (2013) hace referencia a las experiencias familiares de
intervencion temprana de nifilos con Trastorno del Espectro del Autismo

reconoce que.

La educacion del nifio con autismo es probablemente efectiva
cuando “se basa en las prioridades familiares y si ocurre dentro del
contexto de las rutinas y actividades cotidianas de la familia. Los
servicios que se brinden deben estar centrados en la persona en
incrementar las habilidades funcionales y a la vez potenciar en la
familia las habilidades ofreciendo opciones en cuanto a todo
aspecto de servicios de educacion del nifio y la colaboracién entre
profesionales, ensefiandoles a enriquecer la calidad de la vida,
ademas de ensefarles a fomentar las relaciones interpersonales
entre el nifio y sus familiares”. (ISSN 1524-5039)

Desde la psicopedagogia y desde la investigacion - accion y mediacion,
se definen las areas en las que el psicopedagogo podria brindar aportes
mediante orientaciones psicoeducativas. Estas deben darse en los diversos
contextos en los que se desenvuelve el nifio, para brindar una formacién que
instrumentalice a la familia para potenciar en los niflos las habilidades al

maximo.
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1.4Antecedentes

En el Centro de Educacion Especial de San Carlos, a lo largo de algunos
afos, se ha venido trabajando bajo un sistema ecoldgico de atencion a la
poblacién con Trastorno del Espectro del Autismo, con el fin de abordar las
areas deficitarias. No obstante, los resultados no han sido los mas alentadores y
los mismos son revelados con el pasar del tiempo en niveles superiores de la

educacion que este centro educativo ofrece.

Diversos estudios y programas han sido realizados con el interés de
beneficiar a la poblacion con Trastorno del Espectro del Autismo, para realizar
una deteccion e intervencion, potenciando habilidades adaptativas desde etapas

tempranas.
Milla (2009) sefiala que:

Los programas de atencion temprana e intervencion especifica en
el trastorno del espectro autista como una alteracion del desarrollo
caracterizado por verse afectada la parte social, la comunicacion y
el tipo de comportamientos estereotipados y patrones repetitivos;
restringida su gama de intereses, y actividades. Esta investigacion
menciona la importancia de la deteccion temprana del autismo
para poder establecer programas de intervencién que favorezca el
desarrollo de habilidades adaptativas en los nifios; asi como
también menciona que debe ser de caracter interdisciplinar dicha
intervencidn y conviene incluir la participacion activa de la familia y
el entorno en el cual se desarrollara para favorecer la calidad de
vida. (p.49)

El investigador consider6 importante este tema debido a que la
intervencion temprana de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo
favorece su adaptacion al entorno, su autonomia e independencia. A su vez,

rescata la importancia del acompafiamiento y el fortalecimiento del sistema

13



familiar y comunal y beneficia directamente la calidad de vida del nifio y de sus

familiares.

Es importante destacar la importancia de la familia en los programas de
atencion temprana en los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo. Por lo
gue se considera que debe convertirse en aliada para desarrollar la intervencién

con el nifio, pero a la vez como objeto de intervencion.

Milla (2009) menciona que el principal objetivo de la intervencion en las

familias con nifios con trastorno del espectro autista:

Es ayudar a los padres a superar las distintas fases del proceso de
asuncion de la nueva realidad y atender a sus demandas y necesidades
de informacién y formacion. La formacion contribuye a dar seguridad a los
padres en su papel de crianza y mejora sus habilidades para contribuir al
desarrollo y evolucion del nifio. La intervencion familiar ha de procurar
pautas que contribuyan al fortalecimiento de un entorno estructurado para

el niflo, para favorecer la comunicacién y la autonomia de éste. (p.50).

Grygas (2013) reconoce que la participacion familiar, la correspondencia
de los servicios con las necesidades de la familia y la incorporacion de
habilidades interpersonales en la practica de la intervencion temprana con
familias de nifios que tienen trastornos del espectro autista, muestra gran
potencial para mejorar la calidad de la vida de nifios al enriquecer su desarrollo y
prevenir mas retrasos de desarrollo y/o condiciones de discapacidad. (ISSN
1524-5039).

La educacion del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo es
probablemente efectiva cuando se basa en las prioridades del mismo, de los
familiares y ocurre dentro del contexto de las rutinas y actividades cotidianas.
Los principios basicos de centrarse en el nifio y su ambiente familiar aumentan

las habilidades adaptativas del nifio y ofrece opciones en cuanto a todo aspecto
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de servicios de educacion y la colaboracion de profesionales enriqueciendo la

calidad de vida.

Un estudio realizado acerca de la integracion de padres de familia en la
intervencién temprana para preescolares con Trastorno del Espectro del
Autismo. Esta investigacion tiene como propésito “dar a conocer a los padres de
familia que ellos son una pieza importante en el proceso del desarrollo de los
hijos; mas aun cuando existe un diagndstico de autismo”. (Soto, 2008, p.21) Esta
toma en cuenta algunas teorias del desarrollo como lo son las de Piaget,

Vigotsky, Erickson, Howard Gadner, entre otros.

Esta investigacion hace un llamado a la creacion de programas de
educativos orientados a padres de familia y maestros, para que se dé el debido
apoyo para lograr el 6ptimo desarrollo de los nifios, tomando en cuenta al nifio
de manera integral (fisica, emocional, social y educativa), siendo asi potenciado
el desarrollo de habilidades adaptativas funcionales. Rescata que entre mas

interés, motivaciéon demuestre el padre de familia, mayor es el progreso del nifio.

Es de importancia la relacion entre los docentes, el nifio y los padres de
familia como medio potenciador de seguridad en el nifio con Trastorno del
Espectro del Autismo, para poder realizar un trabajo en equipo y lograr el

desarrollo de las habilidades de los nifos.

En esta investigacion también se destaca la importancia de la presencia
de los hermanos en la participacion activa del cuidado del nifio con Trastorno del
Espectro del Autismo, debido a que en primera instancia ellos también
desarrollan sentimiento de rivalidad, ira y envidia, debido al tiempo que demanda
el niflo con Trastorno del Espectro del Autismo. Pero a la vez, es vital como
modelo de actitudes y acciones dentro de la realidad en la que viven; no solo la
de los hermanos, también cualquier otro miembro que permanezca en contacto

con el nifio por un tiempo significativo.
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Segun Soto (2008) en esta investigacion los padres mencionaron que
requerian “mayor informacion acerca del diagndstico, capacitacion acerca de
estrategias de manejo adecuado de conductas y acompafiamiento en el proceso

de negacidn, elaboracion del duelo y aceptacion de la condicion del nifio” (p.2)

También sefiala como significativo el papel del docente, los cuales deben
“estar preparados y capacitados para brindar el apoyo a la familia y el nifio;
porque juega el papel del orientador en todo este proceso” (Soto, 2008, p.2);
porque la confusién, la desilusién y el desafio que experimentan los padres
podria influir en la motivacion que puedan tener para estimular y potenciar el
desarrollo 6ptimo del nifio, y por ende el aporte que un profesional en
psicopedagogia podria ofrecer son orientaciones psicoeducativas que apoyen u

orienten al padre de familia en este proceso.

Soto (2008) centra su atencion en la importancia de reconocer las
necesidades de los padres como miembros de la familia, el reconocer sus
sentimientos y acompanarlos en el proceso de adaptacion. Menciona una serie
de fases por las que pasan las familias, estas las describen de la siguiente
manera; ‘inmovilizacion, minimizacion, depresion, aceptacion de la realidad,
comprobacion de la realidad, busqueda de significados e interiorizacion del
problema”. (p.2) El acompafiamiento y la orientacion por parte del docente unido
a la participacion activa de los miembros de la familia, lograran potenciar el
desarrollo de las habilidades adaptivas necesarias para garantizar calidad de
vida al nifio con Trastorno del Espectro del Autismo.

Merino et al (2012) realiza una investigacion acerca del estrés y las
familias con personas con Trastorno del Espectro del Autismo. Esta
investigacion hace referencia a los aspectos generales del Trastorno del
Espectro del Autismo, anotando sus caracteristicas principales para dar una
vision acerca de la condicidon que viven estas personas con este diagndstico.
Sefiala “al estrés como un factor importante en las familias con algin miembro

con diagnadstico con el espectro autista, el reconocer el papel de la misma en la
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intervencion desde el hogar y apoyo en la escuela, viéndolo como un proceso

continuo cargado de comunicacion entre las partes”. (p.30)

Se descubre que la familia desempefia un papel relevante en la
educacion y el aprendizaje del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo, en
la intervencion que requiera cada nifio en particular; donde los padres adquieren
un papel activo en todo el proceso, desarrollando un nivel mas elevado de

comprensién acerca del trastorno.

Merino (2012) menciona que:

“‘El impacto del autismo en la familia, donde se ha tratado de
analizar su influencia en el estrés familiar. Los datos muestran de
manera indiscutible que muchas familias con hijos con TEA
presentan niveles de estrés cronico significativamente superiores a
los que presentan las familias con hijos con otros trastornos; y este
estrés en los padres se deriva, entre otros factores, de la
aceptacion del diagnostico y de las dificultades que supone la

convivencia diaria con una persona con TEA”. (p. 11).

El estrés que viven los padres de familia ejerce un efecto negativo sobre
el clima emocional, social, las actividades de ocio, la organizacion econémica
familiar, la actividad y dedicacién de la madre fuera del hogar (parte laboral) y
las interacciones dentro del nucleo familiar. Como consecuencia se afecta la
convivencia, ya que las familias se ven sometidas, desde el principio, a
modificaciones en sus estilos de vida, limitando la independencia; y por ende,
esta lista de situaciones posiblemente podrian transformarse en condiciones
poco propicias para que los miembros de la familia sean los actores principales
en la formacion de habilidades y destrezas de sus hijos.
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En muchas familias es la madre la que mas directamente se ocupa de
cuidar y atender a su hijo con Trastorno del Espectro del Autismo, mientras que

el padre pasa muchas horas trabajando fuera de casa.
Merino (2012) menciona al respecto que:

“El estrés que sufren las madres y los padres de personas con
trastorno del espectro autista es el mismo en lo que respecta a sus
causas, pero es mucho mayor para la madre en lo que se refiere a
duracion, frecuencia e intensidad. La aparicion de sentimientos de
soledad, la incertidumbre sobre su futuro y la responsabilidad por
mantener una atencion prolongada, unida a la percepciéon de
permanencia, hacen que las madres tengan mas riesgo de sufrir un

estrés cronico(p.12).

Este estrés es causado por la multiplicidad de sentimientos encontrados
tras la noticia; ademas del desconocimiento que se tiene acerca del trastorno;

siempre va a depender de las habilidades emocionales que posea cada familia.

Segun Merino et al (2012) ‘el éxito de la adaptacion familiar es
importante, no solo, recibir apoyo externo (formal e informal) sino también la
forma en que las familias perciben cémo se les ayuda” (p.12). Para que el apoyo
sea realmente eficaz, los padres y las madres deben sentir que se les quiere
ayudar y que se les esta ayudando. Es decir, la percepcion de utilidad de los
apoyos se asocia con la percepcién de calidad de vida familiar que se vaya
generando.

Osiris (2013) hace menciéon a una de las formas en que la familia percibe

la llegada de un hijo con Trastorno del Espectro del Autismo:

La llegada de un hijo con autismo a una familia impacta de muchas
maneras la vida de sus miembros y de su estructura, en primera
instancia los padres sufren de estrés, por la noticia y la

incertidumbre de no saber como proceder con el nuevo integrante
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gue demanda atenciones distintas a las de un hijo sin
discapacidad; la familia pasa por etapas, y son cuatro: etapa de

impacto, retirada defensiva, reconocimiento y adaptacién y cambio.
(p.2)

Esta investigacion hace referencia a las multiples maneras en las que se
ve impactada la familia. Asi mismo, refleja la necesidad de una instruccion
temprana de las acciones a seguir para no incurrir en situaciones irreversibles,
las cuales desencadenen la imposibilidad de capacitar a los padres de familia
para que desde el contexto del hogar estimulen las habilidades adaptativas
necesarias en el nifio que le garantice calidad de vida, tanto al nifio con

Trastorno del Espectro del Autismo como a la familia.

Esta autora destaca que una de las partes que mas afecta a los padres de
familia, y que de alguna manera imposibilita su intervencion, es la salud mental.
Los familiares experimentan un sentimiento de impotencia por las distintas
barreras que encuentran en la relacibn con sus hijos; como lo es la
comunicacion. Por lo que esta investigacion sefiala que la orientacion es una
prioridad, ademas de brindar informacion necesaria acerca de cémo deben
intervenir los padres para potenciar las habilidades de sus hijos en los diferentes

contextos.

Bautista (2008) realizdé un estudio relacionado con los padres de familia
y su inclusién en la evaluacion y tratamiento del Trastorno del Espectro del

Autismo, donde hace mencién a:

Las actividades en las que se puede incluir a los padres en el
proceso de intervencion del nifio con la condicion de autismo bajo
el enfoque de derechos, se reconoce que situacionalmente los
procedimientos de intervencion del terapeuta, de los padres y de
los factores de actitud o disposicion. Sin embargo, si es posible
delinear actividades generales que deben ser entrenadas en los

padres de familia previo a su intervencibn como lo son el
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entrenamiento debe comenzar con una capacitacion inicial en
manejo infantil desde una perspectiva conductual, donde se
instrumentalice a los padres en técnicas de modificacion de

conducta. (p.60).

El padre de familia debe contar con el conocimiento basico por lo menos

para empezar a caminar en el proceso de potenciacion de habilidades de su hijo.

En sintesis, los programas de deteccién temprana del Trastorno del
Espectro del Autismo, favorecen la intervencién y la participacién activa de la
familia favoreciendo el aprendizaje y el fortalecimiento en su papel de crianza,

mejorando la calidad de vida.

Se rescata la importancia que tiene el interés y la motivacion del padre de
familia, el cual es proporcional al progreso del nifio. Las investigaciones hacen
referencia al trabajo en equipo; padres de familia, docentes y especialistas,
todos potenciando las habilidades adaptativas de los nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo; uniendo piezas claves como la deteccion temprana del

trastorno, capacitacion y acompafiamiento al padre de familia.

El desconocimiento del Trastorno del Espectro del Autismo, provoca que
los padres de familia desarrollen estrés, viendose modificado el estilo de vida
familiar y convirtiendo este contexto en un ambiento poco favorecedor para la

potenciacion de las habilidades adaptativas.

1.5 Objetivos
1.5.1 Objetivo general

Analizar las areas de intervencién del psicopedagogo en las orientaciones
psicoeducativas para padres y madres de familia de nifios con Trastorno del

Espectro del Autismo para favorecerla adquisicion de habilidades adaptativas.
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1.5.20bjetivos especificos

1.5.1. Conocer las caracteristicas y condiciones de la vida del nifio con
Trastorno del Espectro del Autismo en los diferentes contextos en que se

desenvuelve mediante observacion, entrevistas, y grupo focal.

1.5.2. Definir las areas de intervencion del psicopedagogo en la atencion
a padres de familia de acuerdo con los datos recopilados mediante entrevistas a

padres de familia, terapeutas, educadores y observaciones.

1.5.3. Determinar las orientaciones psicoeducativas dirigidas a padres y
madres de familia de nifios con Trastorno del Espectro del Autismo de acuerdo
con las areas de intervencion, para favorecer la adquisicion de habilidades

adaptativas.

1.5.4. Elaborar una guia de orientaciones psicoeducativas dirigida a los
padres y madres de familia con hijos con Trastorno del Espectro del Autismo

para favorecer la adquisicion de habilidades adaptativas.

1.5.5. Determinar los aportes y el alcance que tiene la elaboracion de una
guia de orientaciones psicoeducativas para padres de familia con nifilos con

Trastorno del Espectro del Autismo.

1.6 Alcances y limitaciones
1.6.1 Alcances

Durante el proceso de investigacion, y como producto de las entrevistas y
observaciones, se establecieron las categorias de analisis sobre las cuales el
psicopedagogo puede brindar las orientaciones psicoeducativas. Estas seran
expuestas mediante la elaboracién de una guia para apoyar a los padres de
familia en el proceso de potenciacién de habilidades adaptativas en los nifios

con Trastorno del Espectro del Autismo
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En el proceso se han podido sefialar algunos alcances que a mediano y
largo plazo podrian desarrollarse a lo interno de la institucion, para que esta
intervencion que requieren los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo y
sus padres sea abordada de la mejor manera, el pronostico de estos nifios a

futuro sea exitoso y tengan calidad de vida los padres y el nifio.
Se sefiala como posibles alcances:

e Con esta investigacion se identificaron las posibles areas en las que el
psicopedagogo puede brindar las orientaciones psicoeducativas dirigidas
a padres de familia con el objetivo de que se desarrollen las habilidades
adaptativas en los hijos con trastorno del espectro autista. Esta
identificacién lleva a que los profesionales en educacion y otros apoyos
puedan abordar cada uno de los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo de manera integral e individualmente; brindando los apoyos que
requieren para tener éxito en su desempefio en los diferentes contextos.

e La elaboracion de un protocolo de intervencion para los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo de nuevo ingreso y sus familias, para
abordar de manera integral, brindar las orientaciones que el padre de
familia requiere y conocer la situacién de su hijo. Asi mismo, se podran
considerar los apoyos a implementar y las estrategias de intervencién
ante respuestas sociales o emocionales inadecuadas. Vale la pena
resaltar que el acompafiamiento lo brindaran profesionales en psicologia,
trabajo social, terapia ocupacional desde su formacion.

e A través de talleres vivenciales para las familias con nifios con Trastorno
del Espectro del Autismo, la docente en trabajo colaborativo con el equipo
interdisciplinario, puede llenar la necesidad que expresan las madres de
familia de conocer algunas técnicas de intervencién para aplicarlas con
los hijos. Estos talleres deben redefinir cual va a ser la participacion de las
madres, padres o encargados en las clases a las que asistan. De manera

gue se logre sacar el mayor provecho respecto al aprendizaje del padre
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sin sacrificar la independencia del nifio con Trastorno del Espectro del
Autismo.

La implementacién de una escuela para padres seria una de las técnicas
que funcionarian como proceso orientador, formador y capacitador; los
mismos pueden ser constantes, se pueden enriquecer de las experiencias
y necesidades que vayan expresando los padres y madres de familia
participantes. Asi mismo, estos padres pueden convertirse con el paso del
tiempo, en apoyos para nuevos padres que inician el proceso.

El docente debe estar actualizado para saber orientar con profesionalismo
al padre de familia en lo que debe hacer. Una opcion para mantener esta
capacitacién y actualizacién son los recursos que ofrecen instituciones
como CENAREC, Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion
Especial u otras universidades; aunado por el deseo de superacion y la
vocacion por la docencia.

Formacion de un grupo de apoyo integrado por padres de familia de la
institucion con hijos con Trastorno del Espectro del Autismo, en el cual
haya capacitacion y retroalimentacion entre ellos mismos. Los
participantes pueden compartir sus propias experiencias de vida, con
profesionales en medicina, del sector educacion u otros medios, que
enriguezcan la vision de cada uno y les permita tomar decisiones mas
acertadas.

Es importante que cada nifio con Trastorno del Espectro del Autismo
cuente con el abordaje terapéutico y pedagdgico correspondiente,
ademas de los apoyos gue requiere para tener éxito en la adquisicion de
habilidades adaptativas funcionales.

La implementacion del trabajo con los nifios con Trastorno del Espectro
del Autismo bajo una guia de intervencion y potenciacion de habilidades
adaptativas como el ICAP o el ABAS Il. Estas exponen las pautas en las

diferentes areas de la vida para las personas gue requieren estimulacion
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para desarrollar las destrezas que le permitan adaptarse a los diversos
contextos.

Brindar una nueva vision a los docentes y padres de familia acerca del
Trastorno del Espectro del Autismo, dejando de lado el modelo
rehabilitador y basando las estrategias de trabajo en el modelo centrado
en la persona. Se debe rescatar el valor de las destrezas que si puede
realizar la persona, llevando de la mano los déficits en las areas con el fin
de estimularlas y potenciarlas al maximo.

Investigar acerca de la situacion que existe en las familias de los nifios
con Trastorno del Espectro del Autismo debido a que solo la madre de

familia es la que se encarga de asistir al centro educativo.

1.6.2 Limitaciones

Asi como hay alcances para la investigacion, también en el proceso surgen

las limitaciones que obstaculizan parcial o totalmente la misma. Dentro de las

limitaciones que se encontraron se cita:

El tiempo disponible de los padres de familia para poder recibir las
capacitaciones, asi como el hecho de poder externar conocimientos a
todos los miembros de la familia en beneficio de los nifios con Trastorno
del Espectro del Autismo. La limitante se da porque quienes siempre
acompafian a los nifios son las madres de familia y el resto de la familia
deposita esta responsabilidad sobre ellas.

La distancia geografica existente entre la casa de habitacion y el Centro
de Educaciéon Especial se posiciona como uno de los principales factores
gue limitan el acceso a la institucion. Este aspecto también intervino,
puesto que limito el tiempo de atencion a los nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo. Este factor va muy de la mano con el factor
econdémico, que es bajo en la mayor parte de las familias, las cuales
dependen de una beca para poder garantizar el estudio de sus hijos.
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El horario de atencién de los estudiantes fue limitante para la recoleccion
de los datos, pues son dos subgrupos con horario alterno y no siempre se
podia coincidir con las actividades de los nifios, 0 no se contaba con la
asistencia del grupo total.

Los espacios dedicados a la planeacion de protocolos de intervencion, los
talleres para padres de familia y docentes son limitados. Las situaciones
administrativas y de atencion remedial ocupan espacios que se requieren
para desarrollar programas de intervencion que daran resultados a corto,
mediano y largo plazo con los padres de familia y docentes, lo que se
veria reflejado en los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo

El hecho de que no exista un solo plan anual individual que reuna el
criterio de los profesionales que intervienen con los nifios corta el hilo
conductor que lleva el proceso de avance del nifio con Trastorno del
Espectro del Autismo en las diferentes areas y contextos.

Muchas madres o miembros de las familias de los nifios no acepta el
diagnéstico dado a sus hijos, produce una magnificacion de las tareas
gue los nifios comienzan a desarrollar. Tales como: mencionar que: -‘ya
barren la casa, se visten solos en su totalidad; donde la realidad” es que
estan manifestando el interés en imitar lo que las madres realizan en
casa; 0 colaborar cuando los estan vistiendo, para facilitar la accion
significativamente.

El grado de escolarizacion que presenta parte de las madres de familia
limita la comprensioén de las estrategias de intervencién que se debe tener
con los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo. Muchas de las
respuestas conductuales son mal interpretadas, son justificadas en el
diagnéstico, o no se valoriza la importancia de abordarlas adecuadamente
en etapas tempranas.

La desmotivacion por parte de los docentes al percibir que los padres
necesitan asumir un mayor compromiso en la crianza y educacion de los

nifos, hace que el impetu con el que se debiera trabajar con los padres
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disminuya, porque el tiempo de preparacién de materiales y la solicitud de
recurso humano no es relativo a la presencia de los mismos en las

charlas que se organizan.
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CAPITULO II

FUNDAMENTACION
TEORICA



2.1 Trastorno del Espectro del Autismo

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-1V) el autismo “es una perturbacion grave y generalizada de varias areas
del desarrollo: habilidades para la interaccién social, habilidades para la
comunicacién, presencia de comportamientos, intereses y actividades

estereotipadas”. (p. F84)
Ayres (1998) define al nifio con Trastorno del Espectro del Autismo como:

Una persona que vive en su propio mundo, que posee
insuficiencias sensoriales reflejadas en el ambiente fisico, social,
sensorio motriz y otras areas. Su lenguaje es limitado, monétona
articulacion del lenguaje, carecen de entonaciéon. En el area socio-
afectivo, se caracterizan por ser emocionales, hacen berrinches, en
ocasiones se tornan agresivos consigo mismos u otras personas.
Asi mismo menciona que las personas con autismo presentan
patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas,

repetitivas y estereotipadas. (p.6)

2.2 Criterios del Trastorno del Espectro del Autismo

El Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales V (DSM-V,

F84.0) define el autismo desde dos perspectivas:

A. Déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social a lo
largo de multiples contextos, segun se manifiestan en los siguientes sintomas,
actuales o pasados:
e Déficits en reciprocidad socio-emocional; rango de comportamientos que,
por ejemplo, van desde mostrar acercamientos sociales inusuales y
problemas para mantener el fluo de ida y vuelta normal de las

conversaciones; a una disposicion reducida por compartir intereses,
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emociones y afecto; a un fallo para iniciar la interaccién social o
responder a ella.

Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion
social; rango de comportamientos que, por ejemplo, van desde mostrar
dificultad para integrar conductas comunicativas verbales y no verbales; a
anomalias en el contacto visual y el lenguaje corporal o déficits en la
comprension y uso de gestos; a una falta total de expresividad emocional
0 de comunicacion no verbal.

Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones; rango de
comportamientos que van, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el
comportamiento para encajar en diferentes contextos sociales; a
dificultades para compartir juegos de ficcion o hacer amigos; hasta una

ausencia aparente de interés en la gente.

B. Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e

intereses, que se manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas,

actuales o pasados:

Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o
repetitivos (movimientos motores estereotipados simples, alinear objetos,
dar vueltas a objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas)

Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones de
comportamiento verbal y no verbal ritualizadas (malestar extremo ante
pequefios cambios, dificultades con las transiciones, patrones de
pensamiento rigidos, rituales para saludar, necesidad de seguir siempre
el mismo camino o comer siempre o mismo)

Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su
intensidad o su foco (apego excesivo O preocupacion excesiva con
objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes)
Hiper o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos

sensoriales del entorno (indiferencia aparente al dolor/temperatura,
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respuesta adversa a sonidos o texturas especificas, oler o tocar objetos

en exceso, fascinacion por las luces u objetos que giran)

Dentro de esta caracterizacion que se realiza en el Manual de Diagnostico
y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V, F84) del Trastorno del
Espectro del Autismo se debe evaluar el nivel de severidad en cada una de
las areas descritas anteriormente para poder definir los apoyos requeridos
por la persona para potenciar las habilidades.

Las areas de intervencién son valoradas en tres niveles:

e Nivel 3: Requiere un apoyo muy sustancial

En el area de comunicacion social: déficit severo en habilidades de
comunicacién social verbal y no verbal que causan alteraciones severas en el
funcionamiento, inicia muy pocas interacciones y responde minimamente a los
intentos de relacion de otros. Por ejemplo, una persona con muy pocas palabras
inteligibles que raramente inicia interacciones sociales, y que cuando lo hace,
realiza aproximaciones inusuales Unicamente para satisfacer sus necesidades y
so6lo responde a acercamientos sociales muy directos.

En el &rea de intereses restringidos y conducta repetitiva se debe analizar la
inflexibilidad del comportamiento, la extrema dificultad para afrontar cambios u
otros comportamientos restringidos/repetitivos, interfieren marcadamente en el
funcionamiento en todas las esferas. Las personas con esta necesidad muestran

gran malestar o dificultad al cambiar el foco de interés o la conducta.

e Nivel 2: Requiere un apoyo sustancial

En el area de comunicacién social: déficits marcados en habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal. Los déficits sociales son aparentes,

incluso con apoyos; inician un numero limitado de interacciones sociales; y
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responden de manera atipica o reducida a los intentos de relacién de otros. Por
ejemplo, una persona que habla con frases sencillas, cuya capacidad para
interactuar se limita a intereses restringidos y que manifiesta comportamientos
atipicos a nivel no verbal.

En el area de intereses restringidos y conducta repetitiva: el
comportamiento inflexible, las dificultades para afrontar el cambio, u otras
conductas restringidas/repetitivas, aparecen con la frecuencia suficiente como
para ser obvios a un observador no entrenado e interfieren con el
funcionamiento en una variedad de contextos. Gran malestar o dificultad al

cambiar el foco de interés o la conducta.

e Nivel 1: Requiere apoyo

En el &rea de comunicacion social: sin apoyos, las dificultades de
comunicacion social causan alteraciones evidentes. Muestra dificultades
iniciando interacciones sociales y ofrece ejemplos claros de respuestas atipicas
o fallidas a las aperturas sociales de otros. Puede parecer que su interés por
interactuar socialmente esta disminuido. Por ejemplo, una persona que es capaz
de hablar usando frases completas e implicarse en la comunicacién pero que a
veces falla en el flujo de ida y vuelta de las conversaciones y cuyos intentos por

hacer amigos son atipicos y generalmente fracasan.

En el area de intereses restringidos y conducta repetitiva: la inflexibilidad
del comportamiento causa una interferencia significativa en el funcionamiento en
uno o0 mas contextos. Los problemas de organizacion y planificacion

obstaculizan la independencia.

2.3Etiologia del Trastorno del Espectro del Autismo

A nivel internacional se menciona que existen multiples posibles causas
para explicar el Trastorno del Espectro del Autismo. Las teorias que han
causado mayor relevancia a nivel de diagnéstico de Trastorno del Espectro del
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Autismo son los modelos cognitivos con la teoria de la mente y la disfuncion en
las funciones ejecutivas y las causas neuroldgicas con la teoria de las neuronas

espejo.
2.3.1 Causas neurolégicas
e Neuronas espejo

Las neuronas espejo son “un conjunto de células nerviosas situadas en el
coértex prefrontal que responden a los movimientos e intenciones de otros sujetos
y controlan los movimientos. Son denominadas neuronas visomotoras, ya que

Sus respuestas son visuales y motoras” (Correia, 2012, p.36)

Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo presentan una serie de
déficits en sus capacidades empaticas, lo que significa que a los nifios se les

dificulta entender la posicién de otras personas.

Segun esta perspectiva los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo
tienen una disfuncion de las denominadas “Neuronas Espejo”, las cuales en las
personas con este trastorno se encuentran alteradas funcional vy
estructuralmente, afectando desde el lenguaje, la empatia, la capacidad de

anticipar respuestas y la imitacion.
Esperon (2012) menciona que:

Las neuronas espejo permiten tener una disposicion mental
paralela al interlocutor que vemos u oimos ademas de poder
comprender sus sentimientos. El sistema de espejo permite hacer
propias las acciones, sensaciones y emociones de los demas.” Las
neuronas espejo son las que permiten explicar la imitacion y la

empatia. (p.1)
e Disfuncion en las funciones ejecutivas

Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo presentan algunos

déficits relacionados con las funciones ejecutivas. Este déficit se manifiesta en
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la respuesta que dan a las situaciones cotidianas, la resolucion de problemas y

la capacidad de organizacion y operacionalizacion de diversas actividades.
Miller (2011) define las funciones ejecutivas:

Como los procesos cognitivos necesarios para que las personas
completen tareas; dentro de las cuales son las encargadas de la
planificacion, flexibilidad, memoria en el trabajo; se produce cierto
nivel de dificultad para la adquisicién de aprendizaje, por lo que es
importante incluir en su programa educativo la ensefianza de este
tipo de habilidades para que la estimulacibn sea de manera
integral. (p.667)

Las funciones ejecutivas incluyen acciones como la planificacion, la
inhibicidn, el control de impulsos, la organizacién, retener, manipular informacién

y la flexibilidad de pensamiento y accion.
Correia (2012) sefala que:

Algunas de las caracteristicas del déficit en la funcion ejecutivas
gue presentan lesion en el I6bulos frontal son parecidas a las del
trastorno del espectro autista, ya que ambos tienen dificultades en
el proceso de control, asi como la dificultad de pasar de un
pensamiento a otro, ausencia de empatia, conducta estereotipada,
intereses restringidos y reacciones emocionales inadecuadas

socialmente.(p.33)

2.3.2 Modelo cognitivo
e Teoriade la mente

Uno de los aspectos relacionados con el modelo cognitivo de los seres
humanos esta directamente relacionado con un complejo modelo de empatia
social, de la capacidad de interpretar y/o predecir los pensamientos y deseos,
emociones o incluso los engafios del otro de forma consciente. Esta capacidad

se denomina teoria de la mente y “se refiere a la habilidad para comprender y
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predecir la conducta de otras personas, sus conocimientos, sus intenciones, sus

emociones y sus creencias” (Tirapu-Ustarroz et al, 2007, p.479)

Es la capacidad de inferir los estados mentales de otras personas,
permitiendo modular la conducta de otras personas. En el desarrollo la etapa en

la que se empieza a evidenciar esta habilidad es a partir de los cuatro afos.

La teoria de la mente esta alterada en las personas con Trastorno del
Espectro del Autismo; “no pueden desarrollar esta capacidad de pensar acerca
de los pensamientos de los demas o a uno mismo, lo que conlleva a dificultades

sociales, imaginativas y comunicativas”. (Correia, 2012, p.32)

Por tanto el no tener la habilidad de predecir las conductas de los demas,
hace que el nifio con Trastorno del Espectro del Autismo se encuentre en un
constante estado de alerta, dificultando la comunicacion con las personas

porque no comprenden las emociones.

La teoria de la mente no solo interviene en el entendimiento de las
conductas comunicativas, sino que también es funcional para ellos en cuanto a

gue puedan prevenir engafos o auto reflexionar acerca de alguna situacion.

Correia (2012) sefiala que “un requisito para que se manifieste la Teoria
de la Mente es el juego simbdlico y la atencion conjunta los cuales se

encuentran alterados en las personas con trastorno del espectro autista.
(Correia, 2012, p.32)

2.4 La conducta adaptativa del niflo con Trastorno del Espectro del

Autismo

Begoiia (2010) menciona la definicibn de conducta adaptativa segun la
Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)
en su edicion mas reciente (2002) como “el conjunto de habilidades
conceptuales, sociales y practicas que han sido aprendidas por las personas

para funcionar en sus vidas diarias.” (p. 59)
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El comportamiento adaptativo son las habilidades que ayudan a cada
persona a desenvolverse en la vida diaria de manera independiente. Los
retrasos en el funcionamiento adaptativo de un nifio pueden ayudar a proveer

informacion valiosa sobre areas potenciales para la intervencion.

Tanto en la evaluacion de las personas con Trastorno del Espectro del
Autismo, como en el desarrollo del plan educativo individual deben considerarse
las habilidades adaptativas, para lograr abordar de manera integral las
necesidades del estudiante. Por lo que se explora el nivel de desarrollo del nifio

en las diversas areas para proveerlo de los apoyos que requiere.

Partiendo de la evaluacion del nifio y del contexto en el que vive, se
elabora el plan educativo en el que se eligen las prioridades a trabajar, asi como
la forma de hacerlo y los apoyos necesarios. Esto con el fin de alcanzar un
desarrollo 6ptimo de las habilidades adaptativas y destrezas que ayuden
conseguir una mejor calidad de vida, tanto para el estudiante como para la
familia que acompafia en el proceso crucial para lograr la independencia de los
nifos.

La mayoria de los nifios aprenden las tareas de auto-cuidado observando
e imitando lo que hacen sus padres y maestros. Sin embargo, en este caso se
convierte en un reto, debido a que en los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo existe una disfuncion en las neuronas espejo, las cuales son las

encargadas de permitir el aprendizaje mediante la imitacion.

2.4.1 Modelos de intervenciéon educativa en el Trastorno del Espectro del

Autismo

A lo largo de los afios se ha trabajado una serie de modelos de
intervencion que se utilizan para la atencion de nifios con Trastorno del Espectro
del Autismo. Los modelos globales de tratamiento, ayudan al desarrollo de

habilidades cognitivas, sociales, adaptativas y comunicativas en los nifios con

35



Trastorno del Espectro del Autismo, al reducir la ansiedad y la agresividad en

muchos de ellos.

Salvado et al (2012, p.66) menciona algunos de los modelos mas

utilizados con personas con diagnostico de autismo se encuentran:

TEACCH

El modelo TEACCH se basa en:

El aprendizaje cognitivo — social y en la cultura del autismo (las
habilidades y las dificultades que comparten las personas con TEA);
promueve un aprendizaje estructurado del entorno, de las actividades
diarias; apoyandose en las habilidades fuertes para compensar las
debilidades. La informacion visual es clave para la estructura fisica,
horarios instrucciones y todo lo relacionado con educacion; asi como la
motivacion personal de acuerdo a sus intereses individuales; sin dejar de

lado las normas y los limites de ellos. (p.66)

DENVER

El modelo Denver consiste:

Un programa para la intervencion precoz de nifios con TEA, es un modelo
constructivista donde el nifio tiene un papel muy importante dentro de su
propia construccion mental y transaccional donde el nifio y las personas
de su entorno se ven influenciadas por el desarrollo de cada uno; para la
utilizacién de este modelo se requiere una valoracién previa para poder
fijar los objetivos a corto plazo en funcion del desarrollo del nifio en

comunicacién, cognicion, socializacion, motricidad y autonomia. (p.67)

SCERTS

El modelo SCERTS consiste en:

Es un modelo global multidisciplinario, que busca potenciar el desarrollo
de habilidades socioemocionales y comunicativas en personas con TEA 'y
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sus familias a través de la aplicacion de soportes transaccionales. Sus
siglas indican las areas en las que hace intervencion como lo es la

comunicacion social, regulacion emocional y apoyo transaccional. (p.68)

e LEAP (Learning Experiences: an Alternative Program for Preschoolers

and Parents).
El modelo LEAP se consiste en:

Este modelo se caracteriza por haber elaborado un programa educativo-
inclusivo para nifios con un desarrollo tipico junto con sus comparieros
con TEA. Ademas cuenta con un programa educativo para padres para
ayudarlos en la vida real en casa y en otros contextos de la comunidad
mediante la supervision por profesionales especializados en el programa;
el cual va orientado a potenciar areas cognitivas, académicas,
adaptativas, autonomia, comunicativa, socioemocionales y de

conducta.(p.68)
e Sistemas Alternativos y Aumentativos de la Comunicacion (SAAC)

“Los sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion son sistemas
no verbales utilizados para apoyar o complementar el lenguaje ausente o
deficitario” (Correia, 2012, p.39)

En este tipo de sistemas es posible encontrar productos de apoyo como
pictogramas, o PECS, el cuales un sistema de intercambio de imagenes. Estos
pueden ser utilizados para establecer rutinas aplicables a las diferentes
actividades del dia o la noche con los nifios con Trastorno del Espectro del

Autismo.

El pictograma consiste en una tarjeta con una imagen que puede indicar
una accion, un objeto, una indicacion; utilizando un soporte como una tabla
negra o tabla de comunicacion se puede establecer una secuencia de acciones

gue orientan al estudiante en una actividad especifica.
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PECS consiste un intercambio de imagenes con el nifio con trastorno del

espectro autista.

Bondy et al (2013) describe las seis fases correspondientes a PECS:

e FASE |; Como comunicarse.

Los nifios aprenden a intercambiar una sola imagen a la vez por

elementos o actividades que realmente quieren.

e FASE IlI: Distancia y persistencia.

Utilizando todavia una sola imagen a la vez, los alumnos aprenden a
generalizar esta nueva habilidad utilizandola en diferentes lugares, con
diferentes personas y a lo largo de varias distancias. También se les ensefia a

ser comunicadores persistentes.

e FASE [

imagenes

pedir sus objetos o actividades favoritas. Estas se colocan en un libro de
comunicacion —una carpeta de anillas con tiras de Velcro- donde las imagenes

se colocan y facilmente se retiran para comunicarse.




e FASE |V: Estructura de la oracion.

Los alumnos aprenden a construir oraciones simples en una “tira-frase”
despegable, utilizando una imagen de “quiero” seguida de una imagen del

elemento que esta pidiendo en ese momento.

Atributos y expansion del lenguaje

Los niflos aprenden a expandir sus oraciones afiadiendo adjetivos, verbos

y preposiciones.

e FASE V: Responder a preguntas.

Los alumnos aprenden a usar PECS para responder a la pregunta: ¢Qué

quieres?
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e FASE VI: Comentar

Ahora los alumnos son ensefiados a comentar como respuesta a
preguntas tales como: “4Qué ves?”,” ;Qué oyes?” y “;Qué es?”. Aprenden a

crear oraciones que empiezan por “Veo”, “Oigo”, “Siento”, “Es”.

Sin embargo, en la elaboracién de una adaptacion curricular para un nifio
con Trastorno del Espectro del Autismo hay que tener en cuenta caracteristicas
que logren fortalecer en el nifio de manera integral y potenciar el desarrollo de
las habilidades adaptativas funcionales que le brinden calidad de vida tanto a la
persona con autismo como a su familia. Por lo anterior, se ha utilizado para la
evaluacion e intervencion otras escalas que rescaten las capacidades y

potencialidades de la persona.

2.5 Evaluacion de la conducta adaptativa del nifio con Trastorno del

Espectro Autista

Nolasco (2012,), se refiere a las habilidades adaptativas a “‘como el sujeto
afronta las experiencias de la vida cotidiana y como cumplen las normas de
autonomia personal segun lo esperado en relacion a su edad y nivel

sociocultural”. (13 noviembre, 2012)

Puede definirse como al desarrollo de capacidades o destrezas que las
personas desarrollan de acuerdo a su edad cronoldgica para adaptarse a su

ambiente social.

Nolasco (2012) también menciona algunas de las principales habilidades

adaptativas que se deben fortalecer en la nifiez con discapacidad en general y
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pueden ser consideradas también en el caso de los nifios (as) con diagndstico
dentro del espectro autista son: la comunicacion, autocuidado, vida de hogar,
habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud y
seguridad, académicas funcionales, ocio y tiempo libre, trabajo o vida laboral.
(13 noviembre, 2012)

2.5.1 ICAP

Segun Montero (1999) el Sistema de Valoracién-Ensefianza-Evaluacion de
Destrezas Adaptativas: ICAP, CALS y ALSC es:

El Sistema esta formado por tres instrumentos, conectados
conceptual y estadisticamente, que sirven para evaluar e intervenir
en el ambito de las destrezas adaptativas de personas con
discapacidades de todas las edades. El Sistema facilita un
continuo de herramientas que permiten: vincular la evaluacion
normativa de la conducta adaptativa de una misma persona (a
través del ICAP Inventario para la Planificacion de Servicios y
Programacion Individual), con la evaluacion criterial de sus
habilidades adaptativas (mediante el CALS-Inventario de
Destrezas Adaptativas) y el disefio de intervenciones concretas en
funcion de las evaluaciones precedentes (con el ALSC Curriculum

de Destrezas Adaptativas). (p.1)

Montero (1999) sefiala que el ICAP, el CALS y el ALSC pueden brindar
un plan integral para la potenciacion de habilidades adaptativas si se utilizan las

guias de manera conjunta.

Este autor hace referencia a las fases que se deben de seguir en la

intervencién con la escala ICAP:

e FASE 1: Valoracion normativa con el ICAP de los puntos fuertes y débiles

de las destrezas adaptativas de la persona evaluada y de sus problemas
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2.5.2

de conducta. Permite, entre otras cosas, identificar las areas en las que
seria precisa una evaluacion mas detallada y concreta, a través de un
instrumento criterial (CALS)

FASE 2: Si se desea realizar esa valoracion mas detallada debe
completarse el indice de Destrezas Adaptativas del CALS. Facilitara la
labor del profesional convertir las puntuaciones del ICAP, para establecer
un subconjunto de elementos a valorar. Son los pasos (2), (3) y (4) del
diagrama de la Figura 2.

FASE 3: Una vez valoradas las areas anteriores, es el momento de
seleccionar objetivos y estrategias de ensefianza del ALSC, para elaborar
un plan de intervencion concreto.

FASE 4: Consiste en la evaluacion continuada del plan, puede hacerse
siguiendo los progresos de la persona mediante el Cuestionario de
Respuestas del CALS.

FASE 5: Finalizado el plan de intervencion propuesto, se valora el mismo
y se planifican los proximos procesos de ensefianza/aprendizaje.

FASE 6: En el caso de que el plan de intervencion no haya tenido éxito,
deben revisarse las estrategias de intervencion, contenidas en el ALSC,
utilizando mdédulos seleccionados del CALS. Si se hubiere tenido éxito,
habria que aplicar el CALS de nuevo, para valorar con precision las areas

de intervencion y poner al dia el plan de intervencion. (p.10)

ABAS Il

Montero (2013) sefiala que el plan de intervencidon de una persona con la

condicién de autismo, segun el abordaje que brinda el programa ABAS Il incluye:

“areas como comunicacion, utilizacion de los recursos comunitarios, habilidades

pre-académicas funcionales, vida en el hogar y en la escuela, salud y seguridad,

ocio, autocuidado, autodireccion, area social y motora”.(p.32)
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Segun el Manual ABAS Il (2013), se describen a continuacion las habilidades

y dominios de la conducta adaptativa:

e La comunicacion es la habilidad de pronunciacion, lenguaje y escucha
necesarios para la comunicacibn con otras personas, incluyendo el
vocabulario, la respuesta a preguntas y las habilidades de conversacion.

e El| autocuidado es la habilidad necesaria para el cuidado personal
incluyendo la alimentacion, la vestimenta, el aseo y la higiene.

e La vida en el hogar es la habilidad necesaria para mantener un cuidado
basico del lugar de residencia, incluyendo la limpieza, el mantenimiento y
las reparaciones, asi como la preparacion de la comida y la realizacion de
las tareas domésticas.

e Las habilidades sociales son necesarias para relacionarse socialmente y
llevarse bien con los demds, tener amigos, mostrar y reconocer las
emociones, ayudar a los otros y mostrar civismo.

e La utilizacion de los recursos comunitarios se toma en cuenta como las
habilidades necesarias para desenvolverse adecuadamente en la
comunidad, incluyendo el uso de los servicios disponibles, las habilidades
para hacer compras y la movilidad.

e La autodireccion es la habilidad necesaria para ejercer la independencia,
la responsabilidad y el autocontrol personal, incluyendo la realizacion de
tareas de principio a fin, el cumplimiento de horarios, limites temporales y
normas y la toma de decisiones.

e lLa salud y seguridad representan la habilidad necesaria para la
proteccion de la salud y para el afrontamiento de enfermedades y
lesiones, incluyendo el cumplimiento de normas de seguridad, el uso de
medicamentos y el mostrar prudencia.

e Las habilidades académicas funcionales son las habilidades académicas

basicas (matematicas, lectura, escritura, entre otros) para desenvolverse
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diariamente con independencia, incluyendo el decir la hora, la utilizacién
de unidades de medida y la escritura de notas y de cartas.

e La habilidades necesarias para disfrutar de espacios de ocio en un tiempo
libre y el tiempo libre, son las habilidades necesarias para participar y
planificar actividades recreativas, incluyendo jugar con otros, realizar
actividades ludicas en casa y seguir las reglas de los juegos.

e El empleo consiste en la habilidad necesaria para realizar de forma
exitosa una actividad laboral a tiempo parcial o completo, incluyendo
llevar a término tareas laborales, el trabajo con supervisores y el

seguimiento de un plan de trabajo.(p.21)

2.5.3 Escala de Intensidad de Apoyos (SIS)

Verdugo et al (2004) hace mencién a la Escala de Intensidad de Apoyos
(SIS) como “un instrumento de planificacion exclusivo y novedoso, disefiado
para ayudar a los profesionales a determinar las necesidades de apoyo que las
personas con discapacidad intelectual manifiestan en su vida cotidiana. Parte de
la teoria de que toda persona es Unica y requiere su propio sistema de apoyos

para prosperar” (p.1)

Verdugo (2004) sefala que la escala SIS fue elaborada por iniciativa de la
Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD), y se ha convertido en el instrumento estdndar de referencia para
determinar las ayudas y el grado de las mismas que necesitan las personas con
discapacidad intelectual o con trastornos del desarrollo. La evaluacion de este
aspecto es clave y esencial en el diagnostico y evaluacion, asi como en la
posterior intervencion. (p.1)

A su vez, el mismo autor proporciona una informacidén sistemética y
esencial para organizar y planificar las ayudas necesarias, puesto que analiza 49

tipos de actividades de la vida diaria agrupadas en seis escalas: vida en el
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hogar, vida en la comunidad, aprendizaje a lo largo de la vida, empleo, salud y

seguridad y actividades sociales.

2.6 Intervencién del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo en el

contexto familiar

El trabajo que se debe realizar con padres de familia como medio de
apoyo y acompafamiento en los primeros momentos con el hijo con Trastorno

del Espectro Autista es una tarea constante.
Canal (2009) sefala que:

El trabajo con y para las familias es una tarea continuada. Por lo
general las familias al principio tienen una vivencia de desamparo y
de pérdida de objetivos esenciales. Muchos se dicen a si mismos
gue "ya nada podra ser como antes". Sin embargo, a medida que
el nifo se hace mayor y que el tratamiento produce resultados, los
padres van superando esa vivencia, aunque aparecen otras
preocupaciones en su horizonte. Siempre esta presente en las
familias una preocupacién por el futuro a largo plazo, que
prevalece con mayor o menor intensidad dependiendo de si la
persona con TEA presenta otros problemas mas acuciantes, como

un comportamiento problematico, un trastorno mental asociado.

La familia es “la primera fuente en cuanto a la socializacion la cual debe
cumplir con una serie de funciones en pro de esa calidad de vida, conforme va
avanzado la convivencia con las persona con autismo; asi mismo se incorporan
las practicas que fortalezcan las relaciones familiares acercando mas al objetivo
deseado”. (Benites, 2010, p.7)

Es evidente que la necesidad de la familia de sentirse acompaiiada, pues
en una primera instancia experimenta crisis la cual va desde la sorpresa hasta la
negacion. La reaccion de los padres de familia es incierta, por lo que se requiere
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de una intervencién adecuada para minimizar los efectos de la misma en el
nacleo familiar y que estos puedan recibir las orientaciones idoneas para la

calidad de vida del nifio y de la familia.

Los problemas de convivencia, la falta de espacio, las conductas no
solidarias de otros miembros de la familia y la ausencia de intimidad son
elementos que pueden causar un desequilibrio importante en la estructura y

armonia familiar.

La propuesta de generar la calidad de vida en las familias con personas
con Trastorno del Espectro del Autismo se hace en tres dimensiones: en la de
bienestar fisico, psicologico y social. A los tres criterios anteriores se afiade una
dimensién de bienestar funcional que esta relacionada con la capacidad de

realizar actividades de independencia, autonomia y responsabilidad.

En este modelo de intervencion familiar para brindar calidad de vida la
familia es considerada como un factor importante en la actuacién profesional,
por lo que es necesario brindar apoyo, capacitacion, asesoramiento Yy
orientacion. Todos estos esfuerzos estan vinculados con los procedimientos de
crianza, educacion e intervencion para promover comportamientos deseables y
para afrontar la ocurrencia de las conductas relacionadas con la generacion de
una preparacion para aceptar de manera positiva la presencia de una persona
con trastorno del espectro autista en la familia (optimismo, valoracion familiar,
compromiso, entre otros) y al cambio de actitudes, ideas irracionales y mitos
acerca del autismo y de la persona con Trastorno del Espectro del Autismo.

Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo manifiestan conductas
0 comportamientos particulares, por lo tanto se establece una intervencion
basada en la diversidad funcional a nivel de cada familia y por ende, a nivel del
centro educativo que los recibe.

Navarro (2013) menciona que es complejo para un padre tener un hijo con

Trastorno del Espectro del Autismo por los siguientes motivos:
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e La mayoria de los nifios no reciben un diagnéstico certero y a una edad
temprana.

e Muchos de estos nifios han recibido mdultiples diagndsticos, lo que
ocasiona una tardia intervencion.

e Existen imprecisiones respecto a este trastorno, lo que favorece la
confusién en los padres.

e Hay pocos profesionales con formacion en el tema y son escasas las

instituciones que brindan servicio a esta poblacion. (p.73)

Segun Milla et al (2009) “el objetivo de la atenciéon temprana y a nivel
familiar es ayudar a los padres a superar las distintas fases del proceso de
asunciéon de la nueva realidad y atender a sus demandas y necesidades de

informacion y formacion”. (p.47)

Esta formacion contribuye a dar seguridad a los padres en su papel de
crianza y mejora sus habilidades para contribuir al desarrollo y evolucion del nifio
con Trastorno del Espectro del Autismo. Asi mismo, procura mostrar pautas que
contribuyan al fortalecimiento de un entorno no estructurado para el nifio, para
favorecer la comunicacion, la autonomia de este y mejorar las interacciones

familiares.

Diversos estudios se han realizado con padres con hijos con Trastorno del
Espectro del Autismo. En estos los padres manifiestan estrés y confusion,
porque tal vez ven transformadas sus practicas cotidianas al enfrentar
situaciones de angustia, pero también al desplegar estrategias para la obtencién
de informacion y mejoras en la atencion respecto a la situacién de su hijo. De
agui que también un tema importante con los padres es la orientacion y la

comprension para manejar correctamente el trastorno de su hijo.

Las acciones que se proponen para preparar a la familia se conciben con un
caracter sistematico, desarrollador y transformador. El desarrollo de las
potencialidades del nifio con trastorno del espectro autista dependera mucho de

la ayuda que la familia pueda recibir de los especialistas, de las potencialidades
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propias de su entorno familiar, de sus fortalezas psicolégicas para enfrentar las

contingencias sociales y de otros factores situacionales.

Milla (2009, p.50) sefiala que partir del entorno familiar como agente
socializador del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo ofrece la
generacion de patrones de conducta que ayuden al nifio en su proceso de

desarrollo evolutivo. Dentro de las pautas a seguir menciona:

e Estructurar el entorno para que resulte mas predecible para el nifio.

e Utilizar gestos evidentes y emplear un lenguaje sencillo para facilitar la
comprension.

e Los padres han de proporcionar las experiencias al niio en un ambiente
ludico y de seguridad para favorecer su desarrollo emocional.

e Evitar ambientes complejos, bulliciosos, muy estimulantes o
desestructurados.

e Han de ser pacientes y tener estrategias para establecer limites a las
alteraciones conductuales y los comportamientos estereotipados o
rituales.

e Ademas, el procurar a las familias los apoyos que precisen para mejorar el
funcionamiento del sistema familiar, facilitAndoles los recursos disponibles
de la comunidad, las ayudas econdmicas, las asociaciones, las escuelas
adaptadas, asi como los servicios de respiro (podria ser el servicio de

psicologia u otro) (p.50)

2.7Intervenciéon del entorno comunitario del nifio con Trastorno del

Espectro del Autismo

El contexto en el que se desarrollan los nifios con Trastorno del Espectro
del Autismo tiene un papel muy importante dentro de los factores que intervienen
en su desempefio en el aprendizaje de conductas favorecedoras del desarrollo
de habilidades funcionales, las cuales mejoraran significativamente la calidad de

vida de ellos mismos y de la familia que los tienen a cargo.
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Debido a las caracteristicas que presentan los nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo en el area del déficit social es vital trabajar lo relacionado
con la interaccién con las personas que conforman la comunidad en la que
viven, sin dejar de lado la comunidad educativa en la que se encuentran

inmersos.
Es por ello que Milla et al (2009) recomienda que:

Estos nifios desde pequefios tengan acceso a los recursos
comunitarios de manera ajustada a su estilo de relacion y a sus
posibilidades adaptativas. Es relevante, que conozcan su ambiente
fisico y social en el que viven, como su hogar, la vecindad, el
barrio, el parque; esto como medio para incorporarse a la vida

social infantil que les corresponde por su edad. (p.51)

Cabe destacar que en los centros de educacion especial los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo reciben atencion directa desde estimulacién
temprana, con el objetivo de trabajar de manera integral las areas que requieran

estimulacion para su 6ptimo desarrollo.
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CAPITULO Il

DISENO

METODOLOGICO



3.1 Paradigma de la investigacion

El paradigma utilizado en esta investigacion es el pragmatismo, “que
involucra una multiplicidad de perspectivas, premisas teoréticas, tradiciones
metodoldgicas, técnicas de recoleccion, analisis de datos, entendimientos y
valores que constituyen los elementos de los modelos mentales” (Hernandez,
2010.p.553)

Este paradigma proporciona la busqueda de soluciones practicas y
funcionales con las necesidades que surjan como resultado en la investigacion,
ademas permite la adecuacion de las mismas al contexto en el cual se desarrolla

el estudio.

La logica del pragmatismo que menciona Hernandez (2010) “incluye el
uso de la induccién, deduccién y abduccién” (p.553). Induccién en cuanto al
descubrimiento de patrones, deduccion o prueba de teorias e hipotesis y la
abduccién para apoyar la investigacion en el mejor conjunto de explicaciones

para entender los resultados.

3.2 Enfoque de la investigacion del proyecto

La investigacion se realiza bajo el enfoque mixto en el cual Herndndez et al

(2010) menciona que:

“‘Conjunto de procesos sistematicos, empiricos y criticos de
investigacién que implican la recoleccion y el andlisis de datos
cuantitativos y cualitativos, asi como su integracion y discusion
conjunta, para realizar inferencias producto de toda la informacion
recopilada y lograr un mayor entendimiento del fenémeno bajo
estudio.” (p. 364)
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3.3 Tipo de Investigacion

Se utilizo el disefio explicativo secuencial, el cual segun Dominguez
(2014):

Representa un conjunto de procesos sistematicos, empiricos y
criticos de investigacion e implica la recoleccion y el andlisis de
datos cualitativos y cuantitativos; asi como su integracion y
discusion conjunta para realizar inferencias producto de toda la
investigacion recabada y lograr un mayor entendimiento del

fendbmeno bajo estudio. (p.24)

Inicialmente se realizard observacion participante, la cual Hernandez et al
(2010) menciona que ‘tiene como objetivo explorar ambientes, contextos o la
vida social; para describirlos, comprender y descubrir los significados,
comprender los procesos, vinculaciones entre personas y Sus situaciones;

identificar problemas y generar hipotesis para futuros estudios”. (p.83)

3.4 Procedimientos
3.4.1 Etapa I

En esta etapa se potenciara un primer acercamiento mediante la
realizacion de una observacion participante en el grupo de los estudiantes de
maternal con Trastorno del Espectro del Autismo. Esto con el objetivo de
establecer el rapport necesario con los participantes e interactuar posteriormente

con las otras técnicas de recoleccién de datos cualitativos.
La observacion participante segun Kawulich (2005) es:

Es el proceso que faculta a los investigadores a aprender acerca
de las actividades de las personas en estudio en el escenario

natural a través de la observacion y participando en sus
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actividades; como el proceso de aprendizaje a través de la
exposicion y el involucrarse en el dia con dia o las actividades de

rutina de los participantes en el escenario del investigador. (Art. 43,
p.6)

Esta primera fase, también se inicia con el proceso de recoleccion de la
informacion mediante la utilizacion de la técnica cualitativa de la entrevista,
cuyas fuentes de informacion son las madres de familia, docentes vy
especialistas gue tienen relacion directa con los nifios, como lo es el servicio de

psicologia, terapia de lenguaje y terapia ocupacional.

Es importante sefialar que se hace mencion solo a las madres de familia,
porque en esta investigacion son las encargadas directas de los nifios; ademas
son las que diariamente asisten con ellos al Centro de Educacion Especial y

asumen las actividades relacionadas con el proceso educativo.

Se utiliza la entrevista cualitativa porque es una técnica de recoleccion de
datos profunda y flexible. Los items utilizados en esta investigacion fueron
abiertos, para poder explorar mas a fondo la tematica y a la vez permitir que los

participantes amplien la informacion.

Asi mismo, se utilizé la técnica del grupo focal para confrontar respuestas
brindadas por las madres e indagar aspectos basicos de la realidad vivida por
los participantes. De esta forma se define con mayor fidelidad el aporte del
psicopedagogo en las orientaciones a padres de familia con nifios con Trastorno

del Espectro del Autismo.
Segun Hernandez (2010) el grupo focal consiste:

En reuniones de grupos pequefios o medianos, en la cual los
participantes conversan entorno a uno O varios temas en un

ambiente relajado e informal, bajo la conduccién de un especialista
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en dinamicas grupales. Es una de las técnicas para recopilar

informacion de los métodos cualitativos de investigacion. (p.425)

Esta informacion obtenida mediante observacion, entrevista y trabajo con
grupo focal se relaciona con la realidad de cada uno de los participantes en sus
diferentes contextos. Asi mismo, se entrelaza con la caracterizacion que brinda
el Manual Estadistico y Diagnostico de Conductas (DSM-V), el cual ofrece da
una vision del Trastorno del Espectro del Autismo centrado en la persona, con
sus habilidades y potencialidades, sin dejar de lado las areas en las que

presenta déficits a nivel de conductas.

Para obtener este producto informativo, se realiza un proceso de
triangulacion con el fin de organizar los datos para poder describirlos y
explicarlos; y establecer las categorias de analisis que se convertiran en las
areas sobre las cuales el psicopedagogo brindara los aportes psicoeducativos
para padres y madres de familia. Estos seran contemplados en la elaboracién
de la guia de orientaciones que potencien el desarrollo de las habilidades

adaptativas de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.

3.4.2 Etapa ll: Sistematizacion y analisis de los datos

En esta etapa se realiza la sistematizacion de los datos y el andlisis de la
informacion recopilada por medio de los instrumentos. Se sistematizan los datos
por categoria de analisis segun la informacién obtenida en las entrevistas a las
madres de familia, las docentes, la terapista de lenguaje, la profesional en
terapia ocupacional, el servicio de psicologia, la docente de problemas
emocionales y de conducta de los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo.; ademas de los datos obtenidos en las observaciones participantes
realizadas al grupo de materno y los datos obtenidos con la técnica de grupo

focal.
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En esta fase también se logran esclarecer los aportes que el profesional
en psicopedagogia brindara mediante orientaciones psicoeducativas dirigidas a
padres y madres de familia de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.
(Ver anexo #8)

3.4.3 Fase |lll: Construcciobn de la guia con orientaciones
psicoeducativas dirigida a padres y madres de familia, que favorezca el
desarrollo de habilidades adaptativas en los hijos (as) con Trastorno del

Espectro del Autismo

En esta fase, después de haber realizado la sistematizacién y analisis de
datos recopilados por medio de la aplicacion de las técnicas e instrumentos y
estando definidas las areas en las que el psicopedagogo puede brindar el aporte
mediante orientaciones psicoeducativas; se realiza la recopilacion de
orientaciones funcionales que daran respuesta a las areas en las cuales los

padres y madres de familia requieran formacion y acompafiamiento.
3.5 Participantes y fuentes de informacién

Se trabajo con una poblacién de diez estudiantes con Trastorno del
Espectro del Autismo que asisten al nivel de materno, en el Centro de Educacion
Especial de San Carlos. El diagnostico de los nifios fue otorgado por el Hospital

Nacional de Nifios.

Los nifios asisten a la escuela acompafiados por las madres de familia.
Tienen edades comprendidas entre los 3 y 5 afios y habitan en la zona norte del

pais.

La condicion socioecon6mica a la que pertenecen es medio-baja; cuentan

con becas de FONABE para poder suplir algunas de sus necesidades basicas y
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poder asistir al centro educativo. En algunos casos se les otorga la beca de

transporte para facilitar el traslado de los hogares hasta la institucion educativa.

La muestra es representativa y homogénea, debido a que responden a
los criterios de inclusién y exclusion los participantes. Su propdsito es centrarse
en el tema a investigar o resaltar situaciones, procesos o episodios en un grupo

social.

La poblacion fue seleccionada con base determinados criterios, de

inclusion y exclusion, que a continuacion se describen:

3.5.1 Criterio de inclusién para la seleccion de la muestra:

e Escolar de género masculino o femenino.

e Edad cronoldgica entre 3 y 5 afios de edad.

e Que curse el nivel de maternal.

e Asistencia regular al centro educativo.

e Consentimiento informado.

e Disposicidon de los padres de familia, para garantizar la presencia
de ellos y aplicarles los instrumentos, realizar las entrevistas y las

observaciones correspondientes para el estudio.

Los participantes de este estudio llenardn un consentimiento informado
para que queden por escrito los detalles y la informacion relacionada con la
investigacion y garantizar la seguridad y confidencialidad de los datos que se
obtengan; asi como para informar formalmente a los participantes el objetivo de
la investigacién. Este consentimiento sera aplicado mediante una entrevista
individual a padres de familia, para tener la oportunidad de esclarecer alguna

duda en lo referente a la investigacion.
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3.5.2 Criterios de exclusién

e Padre, madre que conviva con el nifo(a) y no desee que el nifio (a)
participe en el estudio. Qué no haya certeza en el diagnostico de autismo
y el grupo de especialistas tengan dudas con otros diagnésticos dentro
del espectro autista.

3.6Descripcion y validacion de instrumentos utilizados en la investigacion

Se realizO una observacion participante, en la cual se incluyeron
elementos como el ambiente fisico, ambiente social y humano, actividades
humanas y colectivas, objetos que utilizan los participantes, hechos relevantes
acerca de las relaciones humanas. Dentro del grupo al que pertenecen los
estudiantes, se obtuvo informacion sobre los procesos educativos de los nifios
relaciones con los padres, con los docentes y especialistas; también informacion
acerca de los espacios dentro del aula, manejo de conducta, comunicacion,

entre otros aspectos relevantes para la investigacion.

Se tomaron notas de campo mediante la utilizacion de la bitacora de cada
visita que se realizd, donde se documente lo percibido y que sea funcional para
la investigacion. Después los datos recopilados se transcribieron a una bitacora
de analisis, donde se separaron los datos por categorias de analisis, para
facilitar el proceso de interpretacion.

Se utilizé6 una entrevista individual a las madres de los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo del nivel de maternal. La entrevista es
cualitativa, sus preguntas se estructuraron de manera abierta para facilitar el
obtener la mayor cantidad de informacién referente al nifio en las areas
relacionadas con la comunicacién social, su desarrollo fisico, emocional, asi
como identificar las relaciones afectivas a nivel intrafamiliar y con otras personas
cuya relacion es directa. La sistematizacion de esta informacion facilitd el

proceso de descripcidon y explicacién de las categorias de analisis y su relacion
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con la descripcion de las caracteristicas brindadas en el Manual Diagnéstico y
Estadistico (DSM-V).

Se aplicara una entrevista a las docentes de grupo del nivel maternal; la
entrevista es cualitativa, la conforman preguntas abiertas establecidas por
contextos (familia, comunidad) en los que estan presentes los nifios con

Trastorno del Espectro del Autismo.

Se aplicara una entrevista a los especialistas con el objetivo de conocer la
percepcion que poseen del desempefio del estudiante en los diversos contextos;
asi mismo se rescata la percepcion que tienen acerca de la familia en relacion
con el diagndstico del nifio, rescatando el compromiso en el proceso educativo

del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo.

Se trabajé la técnica de grupo focal, como medio de esclarecer las
situaciones en las que los padres de familia sienten necesidad de
acompafamiento y capacitacion; o desconocen las estrategias para poder
brindar a sus hijos la estimulacion que requieren. Se aplicé una guia en la cual
se anoto una unica pregunta que permite esclarecer de manera directa el aporte
que podria tener el psicopedagogo en las orientaciones a padres y madres de
familia para el desarrollo y la potenciacién de habilidades adaptativas en nifios

con Trastorno del Espectro del Autismo.

Una vez que los datos recibieron el debido analisis; se logro extraer las
variables, las cuales fueron conceptualizadas para poder utilizarlas como base
para la creacion de la guia de orientaciones para padres y madres de familia de

nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.

3.7 Definicién de las variables

Montero (1999) en su Sistema de Valoracion- Ensefianza —Evaluacion de

Destrezas Adaptativas, menciona que el desarrollo de las conductas adaptativas
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esta relacionado con el desarrollo de la autonomia e independencia de las

personas con alguna condicion de discapacidad. (p.3)

Dentro de ellas se menciona las destrezas sociales, comunicativas,
destrezas motoras, de vida en el hogar, de vida en la comunidad. Sin embargo,
producto de la investigacién realizada en el grupo de maternal del Centro de
Educacion Especial de San Carlos, se logro identificar mediante la aplicacion de
instrumentos no estandarizados, las areas en las que el psicopedagogo puede
brindar sus aportes en relacion a las orientaciones psicoeducativas que
potencien las habilidades adaptativas en los nifios con Trastorno del Espectro

del Autismo.

Oakland y Harrinson (2013), en el Manual ABAS Il, describen las
habilidades y dominios de la conducta adaptativa:

e Comunicacion social.

e Destrezas funcionales para la vida independiente.

e Acompafamiento y capacitacion a padres de familia con nifios con
trastorno del espectro autista.

e Atencion educativa del nifio con trastorno del espectro autista.

e Capacitacion docente en la atencién del nifio con trastorno del

espectro autista

A continuacién se describen cada una de las variables:

Variable en Definicion conceptual Definicion instrumental
estudio

Comunicacion Oakland y Harrinson (2013) | Se estudiara esta variable

social definen la comunicacion social | mediante la realizacion de

como ‘el proceso por el cual | observacion participante,

los individuos, en su | entrevista a las madres de
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interaccion con otros,

desarrollan las maneras de
pensar, sentir y actuar que son
esenciales

para su

participacion eficaz en la

sociedad” (p.21)

Oakland y Harrinson (2013)
hacen referencia “ al lenguaje
expresivo 'y al lenguaje
receptivo que el nifio utiliza
para comunicarse en la vida
cotidiana” y a la comunicacién
habilidad  de

lenguaje vy

como “la

pronunciacion,
escucha necesarias para la
otras

comunicacion con

personas, incluyendo el
vocabulario, la respuesta a
preguntas y las habilidades de

conversacion” (p.21)

familia, las docentes vy
especialistas que tienen
relacion o atencion directa

con el nifio.

En

detallaron aspectos como

la observacion se
el ambiente de social de
los nifios, sus formas de
relacionarse entre si, la
comunicacién del nifio con
los otros niflos y con los
adultos  presentes, la
vinculacion, el género, el
lenguaje  expresivo Yy

receptivo del nifio.

En la entrevista se define
como la forma en que los
nifios logran comunicarse
y relacionarse con las
personas familiares vy
otras personas
desconocidas al circulo

social en el que se
desenvuelve; asi como las
personas presentes en la
comunidad donde viven.
Por otra parte, se valora el
de

actividades recreativas en

nivel interaccidén en
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el contexto comunitario.

Esta variable también se
retomd en la entrevista a
la docente de Problemas
de

Conducta, donde se hace

Emocionales y
énfasis a la manera en
gue los nifios comunican
sus sentimientos,
necesidades a otras
personas. Asi como su
otros

relacion con

compafieros.

Destrezas
funcionales para
la vida

independiente

Oakland y Harrinson (2013)

mencionan  que es la
satisfaccibn de una manera
de

personales

independiente las
necesidades
inmediatas, como por ejemplo
comer o0 vestirse. Son
habilidades necesarias para el
cuido personal incluyendo la
alimentacion, la vestimenta, el

aseo y la higiene” (p.21)

Se estudiara esta variable

mediante la observacion
participante, donde se
determinaron las

habilidades que hasta la
fecha de investigacion los
nifos habian desarrollado,
las cuales se demostraron
durante las actividades del
periodo lectivo en distintos
momentos como el
almuerzo, circulo, recreo,

juego y trabajo.

Ademas, se retomd en las

entrevistas a las madres
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de familia, para que fueran
ellas las que identificaran
las situaciones en las que
los nifios ya habian o no
adquirido las destrezas.
Se tomaron en
consideracion  destrezas
en el area de
alimentacion, control de
esfinteres,  vestido vy
desvestido, lavado de
dientes, de manos, entre
otras habilidades

funcionales.

En la entrevista a la
terapeuta ocupacional, la
terapeuta de lenguaje y
psicologia busca conocer
desde la  perspectiva
profesional el por qué se
dificulta en los nifios las
adquisicion de habilidades
adaptativas, con el
objetivo de poder
determinar el aporte del
psicopedagogo en esta
potenciacion de
habilidades.
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Acompafiamiento
y capacitacion a
padres de familia

Milla et al (2009) sefala que:

El principal objetivo de la
intervencién familiar es ayudar
a los padres a superar las
distintas fases del proceso de
asuncion de la nueva realidad
y atender a sus demandas y
necesidades de informacion y
La

debe referirse al trastorno del

formacion. informacion

espectro autista en general y a
del

particular y ofrecerse de forma

la situaciéon nifo en

gradual por parte de los
profesionales de la atencion
temprana, de modo que la
familia pueda ir asimilandola e

integrandola adecuadamente.
(p.50).

Este aspecto se estudia

en las entrevistas a las

madres de familia, donde
les

se interroga acerca

capacitaciones recibidas o

algun tipo de
acompafiamiento al
ingresar al centro
educativo por parte de
algun  profesional en
educacion, terapeutas o
psicologa.

En las entrevistas a la
terapeuta de lenguaje,
terapeuta ocupacional,

psicologia y la docente de
problemas emocionales y
de conducta, se indago
acerca de los posibles
momentos que se pueden
considerar como
actividades formativas o
de capacitacion para los
padres de familia de los
ninos con trastorno del

espectro autista.

Atencién

educativa del

Es el compromiso como la

responsabilidad en asistencia,

Esta variable se estudia

en esta investigacion
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nino con
del

espectro autista

trastorno

apoyo al proceso pedagdgico
en equipo con la docente y
como el

especialistas; asi

docente y la utilizacion de
técnicas pedagogicas para la
intervencién del nifio en la

institucion educativa.

El cbédigo de la Nifiez y la
Adolescencia en su capitulo V,
62
derecho a Ila

articulo menciona el
educacion
especial, donde “las personas
con potencial intelectual
superior al normal o con algun
de

tendran derecho de

grado discapacidad,
recibir
atencion los

especial en

centros  educativos, para
de

enseflanza a sus necesidades”
(p.14)

El articulo 14 de la Ley 7600,

sefala que:

adecuar los métodos

El Estado garantiza el acceso
oportuno a la educacién a las
personas, independientemente
de su discapacidad, desde la

educacion temprana hasta la

mediante la entrevista a
las madres de familia, y se
destacan puntos como los
servicios de apoyo que
recibe el nifio, el horario
de atencion y si existe
algun tipo de capacitacion
para instrumentalizar a los

padres de familia acerca

de las técnicas de
intervencién que pueden
utilizar en algunas
situaciones.

Asi mismao, en la
observaciéon se analizan
las estrategias de

mediacion que utiliza la

docente, destacando si es

la que favorece Ila
potenciacion de
habilidades  adaptativas

funcionales en los nifios.

65




educacion superior.

Esta disposicion incluye tanto
la educacién publica como la
todas las
del

Educativo Nacional”. (p.11)

privada en

modalidades Sistema

Capacitacion
docente en la
atencion del nifio
con trastorno del

espectro autista

Segun Wikipedia, parrafo uno:
‘La capacitacion docente o
formacion docente se refiere a
las politicas y procedimientos
planeados para preparar a
potenciales profesores dentro
de del

conocimiento,

los ambitos
actitudes,comportamientosyha
bilidades, cada uno necesario
para labores

cumplir ~ sus

eficazmente en la sala de
clases y la comunidad
escolar”.

(https://es.wikipedia.org)

Es la preparacion teodrica y
practica que recibe el docente
de educacion especial para
poder abordar las necesidades
del nifio con diagndstico de
del

técnicas

autismo; ademas

conocimiento en

Para el estudio de esta

variable se tomara en
cuenta la entrevista a las
docentes, donde ellas
mediante sus respuestas
en relacion al Trastorno
del Espectro del Autismo y
Su propia percepcion
acerca de su conocimiento
y actualizacion en relacion

trastorno.

Se estudiara, mediante la
entrevista a la docente de
Problemas Emocionales y
de Conducta, ya que sus
respuestas y percepcion
de su conocimiento acerca
de la intervencién de los
nifos con Trastorno del
Espectro Autista daran
una vision acerca de la

importancia de la
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https://es.wikipedia.org/wiki/Profesor
https://es.wikipedia.org/wiki/Actitud
https://es.wikipedia.org/wiki/Habilidad
https://es.wikipedia.org/wiki/Habilidad

actualizadas e | capacitacion y
instrumentalizadas para que | actualizacion docente en
brinden asesoria acertada a | el tema.

los padres de familia del
menor con diagnodstico de

autismo.
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CAPITULO IV

ANALISIS DE
RESULTADOS



4. Andlisis de resultados

El andlisis de datos realizado en la investigacién es abordado desde una
perspectiva cualitativa. Es decir, se trabaja a partir de los datos obtenidos con el
fin de extraer los significados mas relevantes en relacién con el tema investigado
mediante los instrumentos elaborados.

Estos datos son contrastados con la fundamentacion teérica que justifica
cada una de las areas que se incluiran en la guia de orientaciones a padres y
madres de familia para potenciar las habilidades adaptativas en los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo, lo cual constituye el aporte del profesional
en psicopedagogia.

Al ser un disefio cualitativo, cada instrumento se analiz6 de manera
individual. Se rescataron los datos funcionales para la investigacion y se
establecieron las categorias de andlisis para clasificar los datos segun la
informacion recopilada. Se apoyo el proceso de sistematizacion de informacion
con la utilizacion del programa WEFT QDA; programa que permite una

clasificacion de datos y la agrupacién por categorias de andlisis.

4.1 Comunicacion Social

La indagacion que se realiz6 con las docentes a cargo del grupo de
maternal y las diez madres de familia da como resultado que ambas partes
coinciden en que los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo presentan
una respuesta social selectiva. Lo anterior es sefialado por una de las madres
gue manifiesta que depende de la manera en la que las otras personas se
acerquen a ellos, asi sera su respuesta social. Por lo que posiblemente en
algunas ocasiones reaccionan agresivos, en otras se esconden y piden que se
los lleven del lugar en el que se encuentran, como manifiesta M.P.H, madre de
uno de los estudiantes:-“Dependiendo de la manera en que se le acerquen,
algunas veces reacciona agresivo, otras al contrario, se esconde y pide que nos

vayamos del lugar”. Lo anterior se describe en uno de los criterios que definen al
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Trastorno del Espectro del Autismo (DSM-V) donde sefala: ‘“Déficits
persistentes en comunicacion social e interaccién social a lo largo de
multiples contextos”. (DSM-V, p.F84)

Algunas madres mencionan que para ellas sus hijos tienen un proceso de
socializacibn normal, que ellos miden hasta dénde pueden llegar en la
interaccion social. No obstante, los nifios la mayor parte del tiempo no les gusta
estar con gente desconocida, y en otros casos les lleva tiempo ir acercandose a
conocer a las personas, casi siempre mantienen su grado de selectividad. Como
lo expresa H.J.J, -“Mi hijo las elige, solo con una tia le gusta estar’.

Segun datos recopilados en las entrevistas, algunas madres manifiestan
gue ellas permiten que sus hijos interactien con otras personas, en tanto ellos
se sientan cémodos y el lugar en el que se encuentren les agrade. Las madres
permiten que socialicen con otras personas de acuerdo a sus posibilidades y a la
edad en la que se encuentran; sin embargo, los vigilan, para que no se lastimen
o por el contario lastimen a alguien.

Las madres de familia comentan en las entrevistas que el contacto o
socializacion de los hijos no es directo. La mayor parte del tiempo tienden a
mantenerse aislados, a menos de que sean cercanas las personas con las que
se relacionan. Por el contrario, otras madres sefialan que a los hijos no les gusta
del todo el contacto social.

Lo anterior se explica con uno de los criterios brindados por el Manual
Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V) en donde sefiala

gue la persona con Trastorno del Espectro del Autismo manifiesta:

Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones; rango
de comportamientos que van, por ejemplo, desde dificultades para
ajustar el comportamiento para encajar en diferentes contextos
sociales; a dificultades para compartir juegos de ficcion o hacer
amigos; hasta una ausencia aparente de interés en la gente.

(p.F84)
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Respecto a los procesos de socializacion en el ambito familiar, en algunos
casos, segun las entrevistas realizadas a las madres, se considera que los nifios
tienen buena relacion con los miembros que conforman la familia, pero existen
personas a las que prefirieren como por ejemplo las hermanas o hermanos-.Lo
anterior se presenta por diferentes motivos, como lo son el hecho de que sean
mas permisivos con ellos. Como menciona una de las madres de los nifios: -
“Tiene buena relacion con todos, pero la preferida es la hermana mayor, ella lo

consciente en todo”.

Segun Pérez (2008) mencionado por Freixa (2000):

La relacion entre hermanos es un vinculo natural y significativo que
puede llegar a convertirse en uno de los lazos afectivos de mayor
duraciéon para muchas personas. Es una relacion marcada por
caracteristicas propias: los hermanos son una fuente importante de
apoyo a nivel emocional, ejercen muchas veces como modelos de
identificaciébn y representan una de las primeras fuentes de

interaccion social para los nifios. (p32)

Por otra parte, una madre de familia menciona que ella le permite
relacionarse con quien el nifio lo desee; pero aclara que: -“no lo expone al nifio
al rechazo de otras personas”. Similar al caso anterior, una madre hace
referencia a: -“que ella no esconde a su hijo de las personas, le permite que
vaya con ella siempre; sin embargo, es al nifio el que a veces no le gusta estar
con otras personas”. Esta selectividad es una de las caracteristicas presentes en
los nifios con trastorno del espectro autista, y dependerd también del nivel
sustancial de apoyo que requiera. En las entrevistas a madres de familia destaca
la caracterizacion que ellas le dan a sus hijos, donde los describen como: -
‘hurafnios, que no les agrada el tumulto de gente, indiferentes, poco sociables,
desconfiados y timidos”. Por la manera en la que se expresan, evidencian poco
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conocimiento del trastorno del espectro autista, debido a que son caracteristicas
propias y que varian dependiendo del nifio. Por tanto, desconocen los criterios
gue existen y definen al Trastorno del Espectro del Autismo, el cual esta descrito
en el Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-V). En una
de las entrevistas a las madres de familia, la sefiora E.R.M manifiesta algunas
de las caracteristicas de su hijo con Trastorno del Espectro del Autismo como:-
“No habla, no comparte, no socializa, es selectivo, pregunta mucho”; otra de las
madres de familia menciona que el autismo es -“un trastorno y déficit en la
conducta, conductas repetitivas, de negacion en algunas actividades, estoy en
un 80% informada”. Lo anterior refiere a la escaza informacion acerca del
trastorno del espectro autista, y ademas se desconocen las fuentes de
informacion de donde obtuvieron los pocos datos que tienen .Esta concepcion
del trastorno no esta enfocada en las habilidades que poseen sus hijos, sino en
los déficits que presentan, lo cual se vuelve un obstaculo para la potenciacion de
habilidades adaptativas funcionales para la vida de nifio.

Las madres de familia de cierta manera exponen en las entrevistas el
deseo de que los nifios sean capaces de jugar con otros nifios, hablar con las
personas sin hacer diferencias; sin embargo, reconocen que de cierta manera no
es su realidad. Una técnica utilizada por ellas para estimulacién es el llevarlos
con ellas a lugares publicos; pero, deben lidiar con las respuestas emocionales
gue los nifilos presentan y en ocasiones se han visto obligadas a retirarse del
lugar en el que se encuentran. Por ejemplo, en misa el nifio grita; cuando la
familia va a comer a un restaurante, el nifio no come de lo que hay en el menu
por su selectividad alimenticia, por lo que en ocasiones dejan de salir con él o
del todo dejan de salir como familia.

Por los datos anteriormente mencionados, Milla et al (2009) recomienda
que:

Estos nifios desde pequefios tengan acceso a los recursos

comunitarios de manera ajustada a su estilo de relacion y a sus

posibilidades adaptativas. Es relevante, que conozcan su ambiente
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fisico y social en el que viven, como su hogar, la vecindad, el
barrio, el parque; esto como medio para incorporarse a la vida

social infantil que les corresponde por su edad. (p.51)

Las entrevistas rescatan que las madres de familia mencionan que los
hijos con Trastorno del Espectro del Autismo son parte de la familia, y se les
permite hacer lo mismo que a sus hermanos. A pesar de las oportunidades que
se le brindan, casi siempre el nifio termina pateando bola solo, o haciendo goles
en el marco de alguna cancha o contra una pared porque lo prefiere de esa
manera. Lo anterior se explica por la adherencia inflexible a rutinas, lo cual
puede responder a rituales o patrones de conducta, pensamiento rigido que les

dificulta el pasar de una actividad a otra.

Las madres reconocen que los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo necesitan adaptarse a diversas situaciones, como por ejemplo el
interactuar con personas diferentes a las que conforman su circulo social, a
comer diferentes alimentos. Con mas razén en el caso de estas madres de
familia, quienes tienen una caracteristica particular, que consiste en que no
cuentan con recursos economicos suficientes para optar por una alimentacion
diversa; su, clase econdmica es medio-baja, lo que dificulta la adquisicién de

alimentos que estan fuera de la canasta basica.
Ventoso (2000) explica que:

Algunos nifios con autismo presentan un problema béasico de
hiperselectividad sensorial que ocasiona que perciban muy
desagradable los alimentos, poco apetitosas o0, incluso,
insoportables, mientras que otras no. Por otra parte, cambiar de
sabores, olores, sensaciones tactiles o, simplemente, de
condiciones estimulares visuales del plato, puede constituir un reto

para el sistema cognitivo de las personas con autismo. (p.1)
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Las madres de familia y en algunos casos las educadoras, no
comprenden a qué se debe esta conducta y con frecuencia hacen que el nifio
ingiera alimentos de manera obligada. Lo anterior se explica en el DSM -V, en
el criterio donde hace referencia a la: “Hiper- o hipo-reactividad sensorial 0
interés inusual en aspectos sensoriales del entorno”. (F84) Y es en este
apartado, donde se explican las respuestas adversas a diversas texturas,
sabores, sonidos; y esta respuesta dependera del grado de severidad en el cual
se haya identificado al nifio. Por otra parte, existen padres de familia que logran
con paciencia alcanzar con éxito la meta de que su hijo consuma los alimentos

gue le ofrecen.

Mediante las entrevistas aplicadas a las docentes que mantienen contacto
directo con los estudiantes con Trastorno del Espectro del Autismo, se afirmé
que los niflos aceptan la presencia de otros compafieros, los cuales son
atendidos en dos grupos de cinco estudiantes, entre ellos no se presentan
problemas frecuentes como peleas. Sin embargo, dependiendo de la actividad,
se dificulta la interaccion con algunos nifios, debido a que se presentan
conductas para llamar la atencion de los otros estudiantes, como lo es la

conducta de levantarse, tirarse al piso, salir del aula, llorar, entre otras.

La docente de Problemas Emocionales y de Conducta (PEC), menciona
en una entrevista que se le realiz6 que:- “una de las condiciones del autismo es
la no socializacion, considero que la socializacion es fundamental para
comprender el entorno, deseos, gustos, necesidades”. Lo anterior, segun el
DSM-V, se define como “Déficits en conductas comunicativas no verbales
usadas en la interaccion social”. Este déficit a nivel social va a depender del
nivel de severidad que presente el nifio; por lo tanto, no es correcto decir que los
nifios con Trastorno del Espectro del Autismo no socializan del todo con las
personas. Por ende, el conocimiento de la definicibn y caracterizacion del
Trastorno del Espectro del Autismo debe ser revisada por parte de las docentes

porgue lo estarian reduciendo a problemas de comunicacion y de conductas.
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Una parte del grupo de madres de familia mantiene una posicion
mediante la cual rescata que a pesar de que a sus hijos les impresiona lo
desconocido, las personas, las situaciones nuevas; ellas contindan con la
practica de exponerlos a este tipo de situaciones, porque es el mundo en el que
les toca crecer y creen que deben adaptarse. Esto hace referencia a la
necesidad de capacitacion o formacion en la conceptualizacion del Trastorno del
Espectro del Autismo; porque empiricamente reconocen que progresivamente
deben ensefarle a sus hijos a conocer los diferentes contextos en los que se
desenvuelven; sin embargo, requieren las orientaciones necesarias para hacerlo
de forma adecuada, respetando la estrategias, los tiempos y las caracteristicas

particulares de sus hijos.

Las madres coinciden en que a sus hijos se les dificulta socializar,
compartir, dependen de ellas como madres; en algunos casos ellas y los nifios
se rednen con otros nifios a jugar, pero el juego que desempefian no es
paralelo; ya que disfrutan elegir una actividad y jugar solos; no es un juego
interactivo, reciproco. Lo anterior se encuentra justificado por su selectividad
social, que es descrita en el DSM-V como ‘Déficits en reciprocidad socio-
emocional” donde se ve una restriccion de intereses en comun con otras
personas. Por otra parte, al tener déficits en las conductas comunicativas, ya
sean verbales o no verbales, se limita el acercamiento que puedan tener con

otros nifios o adultos presentes en el contexto donde se encuentren.

Los resultados obtenidos de la aplicaciéon de la entrevista a las docentes y
las diez madres de familia; ademas la observacion participante realizada a los
estudiantes con Trastorno del Espectro del Autismo del nivel de maternal,
revelan que la mayor parte de los niflos se comunica mediante el lenguaje oral,
cada uno de acuerdo con sus posibilidades. Unos nifilos pueden hablar
fluidamente, y se les comprende claramente lo que quieren decir; sin embargo, a

otros solo se les logra comprender unas cuantas palabras.
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Los estudiantes con trastorno del espectro autista del nivel de materno se
apoyan en su mayoria con gestos, sefias naturales para designar lo que quieren
0 necesitan. Otros combinan lo que es la comunicacion con sefias naturales y la
comunicacion oral (palabras cortas, o palabra por frase). Por otra parte, en
ocasiones utilizan como medio de comunicacién también los gritos, los sonidos;
los cuales, dependiendo del nifio, y del nivel de severidad tienen un significado
particular. Lo anterior ocurre cuando se presenta un déficit en la habilidad para
integrar las conductas comunicativas verbales y no verbales, el contacto visual
con las personas, el lenguaje corporal y la comprension de gestos utilizados por

otras personas.

Este punto se explica por medio de la teoria de las neuronas en espejo,
las cuales en la persona con trastorno del espectro autista se encuentran

'~

afectadas y son “las que permiten explicar la imitacion y la empatia” (Esperon,
2012, p.1) y por la teoria de la mente que consiste en “la habilidad para
comprender y predecir la conducta de otras personas, sus conocimientos, sus
intenciones, sus emociones y sus creencias” (Tirapu-Ustarroz, 2007, p.479) Lo
anterior explica por qué a los nifios se les dificulta tener la destreza para hacer y
mantener amistades, conocer personas, anticipar reacciones sociales de otros
hacia ellos mismos; asi mismo imitar conductas sociales que les permita una

interaccion y comunicacion con otros.

Existen factores que intervienen en las situaciones en las que los nifios
con Trastorno del Espectro del Autismo se sienten inhibidos o con una posible
inseguridad para expresarse. Tal es el caso de lo que una de las madres
menciona, ya que su hijo habla con dificultad, sin embargo, ella logra
comprender; porque el nifio se apoya con sefias naturales. La madre lo expresa
de la siguiente manera: -“a pesar de que mi hijo repite lo que otros dicen, este
tipo de comunicacién le funciona como medio de expresion para decir qué quiere

0 qué le duele en caso de enfermedad”.
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Lo anterior documenta que la interacciéon social permite que se estimule el
desarrollo de habilidades sociales funcionales y de comunicacién. H.J.J, madre
de uno de los nifios menciona que su hijo se comunica de manera: -“gestual,
sefala, grita o toma algun objeto y me lo da”; lo cual es caracteristico de los
nifos con trastorno del espectro autista por los déficits de conductas
comunicativas. La estimulaciéon mediante la exposicién a situaciones sociales
con otras personas también colabora con el desarrollo de la teoria de la mente,
brindando la posibilidad al nifio de recibir reacciones emocionales por parte de
otras persona y a la vez tener la oportunidad de brindar una respuesta
emocional también. El ponerse en contacto con otros estimula la conducta
empatica, y la expresion del lenguaje verbal y no verbal. Sin embargo, se debe
realizar de manera sistematica, paso a paso, respetando las caracteristicas que

presente el nifio.

Desde la perspectiva del servicio de terapia del lenguaje:

-“Los padres de familia no hacen la conciencia necesaria para ver
el sistema de comunicacién como algo necesario en la vida de los
nifos o podria decirse que los padres de familia lo consideran
importante pero no llegan a comprender que para que el sistema
sea adquirido por el nifio, se debe trabajar todos los dias en las
actividades que el niflo realice; por tanto requiere disciplina,

perseverancia; y eso al padre de familia le es dificil’.

Lo anterior, es una manifestacion de la falta de formacién o educacion
acerca del Trastorno del Espectro del Autismo y sus diversas necesidades de
apoyos dependiendo del nivel de severidad de cada uno de los nifios. El padre y
madre de familia, deben ser capacitados desde un inicio del proceso educativo,
para que crezca también en habilidades para la atencidén positiva de sus hijos

con Trastorno del Espectro del Autismo; creando la conciencia de la
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funcionabilidad que tiene para el nifio en la adquisicion de las conductas

adaptativas.

4.2 Destrezas funcionales para la vida independiente

Nolasco (2012) menciona algunas de las principales habilidades
adaptativas que se deben fortalecer en los nifios con alguna condicion de
discapacidad y pueden ser consideradas también en el caso de los nifios con
trastorno del espectro autista, como: “la comunicacion, el autocuidado, la vida de
hogar, las habilidades sociales, la utilizacion de la comunidad, la autodireccion,
salud y seguridad, estimulacién académica funcional, ocio y tiempo libre, trabajo

o vida laboral”. (p.8)

Las madres de familia en las entrevistas mencionan que sus hijos realizan
actividades propias del hogar, algunas con apoyo y otras de manera
independiente. Por ejemplo, una madre de familia menciona su hijo: -‘recoge los

juguetes y los ordena como desea, tiene un mismo lugar donde guardarlos”.

Las madres rescatan que el objetivo de los nifios es ayudar en casa, y
una de sus formas es imitando lo que la madre realiza en las labores del hogar.
Este apartado puede explicarse mediante la teoria de la mente, donde por
estimulacion visual constante, los nifios pueden ir desarrollando habilidades

adaptativas funcionales, por imitacion de personas significativas.

Segun las entrevistas realizadas a las madres de familia, se destaca que
consideran importante que los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo
adquieran habilidades adaptativas para que se puedan desenvolver en su
entorno de manera autonoma e independiente y sean funcionales en la vida

adulta.

La mayor parte de los nifios logra autoalimentarse, otros al menos
permiten que se les alimente. Esta accién la mayor parte de las ocasiones la
realiza la madre de familia.
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Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo se encuentran en el
proceso de ser independientes para ir al bafio; sin embargo, ya logran avisar

cuando necesitan ir al bafio y controlar los esfinteres.

El proceso de bafio lo realiza la madre de familia, el nifio permite que se

lleve a cabo, colaborando dentro de sus posibilidades en el proceso.

El proceso de vestido y desvestido algunos de los nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo se menciona que logran realizarlo con las prendas que
tienen elastico o son de algun cierre facil de quitar o colocar; sin embargo la

mayoria colabora con la madre de familia.

4.3 Acompafiamiento y capacitacion a los padres y madres del nifio

Trastorno del Espectro del Autismo.

Soto (2008), realizé un estudio acerca de la integracion de padres de
familia en la intervencion temprana para preescolares con Trastorno del
Espectro del Autismo. Esta investigacion tiene como propésito “dar a conocer a
los padres de familia que ellos son una pieza importante en el proceso del
desarrollo de los hijos; mas aun cuando existe un diagndéstico de autismo. Toma
en cuenta algunas teorias del desarrollo como lo son las de Piaget, Vigotsky,
Erickson, Howard Gadner, entre otros”. (p. 3)

Este es un aspecto que se les debe mencionar a los padres de familia.
Se les debe involucrar en los procesos, hacerlos sentirse realmente necesarios
en la formacion de los hijos; rescatdndoles que la tarea es de ellos
principalmente, esto con el fin de que se empoderen y se apropien de la
educacioén de los hijos.

Soto (2008) rescata que “los padres de familia de la investigacion que él
realiz6 mencionaron que requerian mayor informacion acerca del diagnostico,
capacitacion acerca de estrategias de manejo adecuado de conductas y
acompafnamiento en el proceso de negacion, elaboracion del duelo y aceptacién

de la condicion del nifio”. (p.2)
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Las madres de familia reconocen dentro de las necesidades de
capacitacion y formacion acerca del Trastorno del Espectro del Autismo
aspectos especificos como “la conceptualizacion acerca de autismo, el manejo
de la agresividad, el apego a las rutinas, comunicaciéon, manejo de limites,
desarrollo de las habilidades para la autonomia y vida independiente, nutricién
para el nifio autista”. Lo anterior hace referencia a la definicion y caracterizacion
de las areas que se contemplan en el Manual estadistico y Diagnostico de los
trastornos mentales (DSM-V) y que describen al Trastorno del Espectro del
Autismo “Déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social y

Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses” (F84)

Las madres al ser entrevistadas revelan que una de sus mayores
dificultades con relacién a la crianza de los hijos es la comunicacién. Ellas
expresan lo que se les dificulta la comprension de los diferentes estados de
animo, de salud, las necesidades, los temores de sus hijos.; Por otra parte,
también afirmaron que necesitan fomentar la tolerancia hacia los rituales que
manejan los nifios, el qué hacer cuando no es posible alguna actividad, o si se
cambio algun objeto de lugar, entre otros detonantes de respuestas emocionales

por parte de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.

El conocimiento de las caracteristicas que presenta una persona con
Trastorno del Espectro del Autismo es importante para poder definir la atencién
integral que se le brindara; y algunas madres coinciden en que sus familias
desconocen con exactitud dicha conceptualizacion. Como complemento a la
informacion que se debe tener del Trastorno del Espectro del Autismo se debe
unificar criterios de crianza dentro de la familia, para que no haya discrepancia
de opiniones que pueda promover que entre los padres de familia o hermanos
se desautoricen entre si. Lo anterior generaria que desaparezcan las figuras de
autoridad que el nifio necesita reconocer. Como lo menciona una de las madres:
-“creen que alcahueteandolo el chiquito va a ser diferente”. Estas acciones no
fomentan el desarrollo de la conducta adaptativa.
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Segun la entrevista a una de las docentes menciona que:

-“El sentir de los padres en relaciéon a los nifios con autismo es muy
variado, porque se encuentran con miedo a lo desconocido, a no
poder lidiar con la persona y su condicién. Las madres en algunos
de los casos han logrado la aceptacién y seguimiento de las
recomendaciones, esto se ve reflejado en el cambio conductual de

los nifios; pero sucede lo contrario en otros casos”.

La llegada de un nifio con Trastorno del Espectro del Autismo al hogar
puede significar una serie de ajustes en la vida que anteriormente se venia
llevando en la familia. Los datos recopilados en las entrevistas revelan que
algunas de las madres sefialan que “algunos proyectos familiares han cambiado,
gue las familias estan haciendo ajustes, pues las actividades que antes
realizaban, en el caso de la madre, han tenido que reacomodarse; algunos
casos han dejado sus trabajos para poder asistir con los hijos a clases y cuidar

de ellos en casa”.

Las familias no descartan retomar las rutinas, pero si estan claras que
deben postergar algunas actividades y decisiones por un tiempo. Una madre
menciona: -“que si les ha cambiado la vida, principalmente a ella, porque se han
dedicado a ellos, dejando de lado todo lo demas en sus vidas”. Otra perspectiva
de una madre es que: -“ella cree que nada sigue siendo igual, sin embargo,
piensa que el nifio es un regalo hermoso para su vida y para el de todos en la

familia. Nos cambi6 los planes, porque nos unié como familia”.

Las entrevistas revelan que a pesar de que las madres expresan que el
reto de asumir la crianza y educacion de los nifios con Trastorno del Espectro
del Autismo es dificil, ellas estan haciendo lo posible para salir adelante;
reconocen que la vida cambidé. Ahora se centran en apoyar a sus hijos y realizan
otras actividades para apoyar la economia del hogar, como lo menciona una
madre: -“vendo cosas por revista para ayudarme y la escuela me apoya con las

becas”.
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El apoyo familiar es indispensable, es sumamente importante que todos
los miembros de la familia coordinen las reglas del hogar, las consecuencias, o
gue es permitido y lo que no; la manera en la que se le van a proporcionar los
apoyos requeridos por el nifio para que pueda desarrollar al maximo sus

habilidades y potencialidades.

El apoyo que una madre recibe, debe ir en coordinacion con el resto de la
familia. En las entrevistas a madres de familia se evidencia que parte de su
realidad es que la familia piensa que apoyar al nifio podria significar alcahuetear
0 consentir acciones que no deberian permitirse. Por lo contrario, debe
orientarse de forma que se vaya moldeando una habilidad adaptativa funcional

para su desenvolvimiento en los diferentes contextos.

Las madres manifiestan que ellas desean aplicar los limites con sus hijos,
pero en ocasiones el resto de las familias quiere volverse protectora de los nifios
y lo que desarrollan es un obstaculo en la potencializacion de las conductas

adaptativas.

Merino et al (2012), hacen hincapié en el impacto del Trastorno del
Espectro del Autismo en la familia y han tratado de analizar su influencia en el

estrés familiar. Los datos muestran de manera indiscutible que:

Muchas familias con hijos con autismo, presentan niveles de estrés
cronico significativamente superiores a los que presentan las
familias con hijos con otros trastornos; y este estrés en los padres
se deriva, entre otros factores, de la aceptacion del diagndstico y
de las dificultades que supone la convivencia diaria con una

persona con autismo. (p. 11)

Por lo anterior, y analizando los datos revelados en las entrevistas a las
madres de familia y contrastando estos resultados con el criterio del autor,
podria ser que el estrés’, la angustia y la incertidumbre que las familias

manifiestan ante la noticia de que sus hijos poseen Trastorno del Espectro del
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Autismo, se deba al desconocimiento acerca de su definicion y descripcion de
las caracteristicas que lo constituyen; asi como el abordaje oportuno que se
debe brindar para potencializar las habilidades adaptativas que requieren los

nifios para su desenvolvimiento y calidad de vida.

El estrés que viven los padres de familia ejerce un efecto negativo sobre
el clima emocional, social, organizacional a nivel familiar; afecta la convivencia y
no promueve la estimulacion de las capacidades de ninguno de sus miembros,
ya que las familias se ven sometidas, desde el principio, a modificaciones
severas de su régimen de vida habitual con limitaciones desmedidas de su
independencia; y por ende, esta lista de situaciones posiblemente podria
transformarse en condiciones poco propicias para que los miembros de la familia
sean los actores principales en la educacién de habilidades y destrezas de sus
hijos.

Segun los datos obtenidos en las entrevistas realizadas a las docentes
involucradas y las madres de familia, se logra identificar que la aceptacion del
nifio con Trastorno del Espectro del Autismo depende y varia en cada familia,
del nivel de orientaciones que se pueda recibir para estructurar tanto a nivel
familiar, como en otros contextos un proyecto de vida que integre los apoyos

requeridos por el nifio y la familia en general.

La docente del grupo de materno menciona que el rol que desempefian
los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo dentro del sistema familiar
depende de la aceptacion que tenga la familia del mismo, del reconocimiento de
las habilidades del menor y de lo que los estimule su entorno para obtener el
mayor desempefio de sus habilidades y capacidades. La familia puede
convertirse en un apoyo importante para el desarrollo de habilidades adaptativas

funcionales del nifio.

Milla (2009), sefiala que “en los programas de atencion temprana en el

trastorno del espectro autista, hay que contemplar a la familia como aliada para

83



desarrollar la intervencién con el nifio, pero a la vez, se debe visualizar como un

objeto de intervenciéon”. (p.5)

La aceptacion del Trastorno del Espectro del Autismo en un hijo para la
familia en un inicio es dificil, segin lo manifiestan las madres de familia. Sin
embargo, tomando en cuenta los datos recopilados en las entrevistas a las
madres de familia y las docentes, el dia de la entrevista la actitud revelada por

las madres de familia con relacion al nifio es positiva.

La mayoria de las madres de familia estan comprometidas para brindar el
apoyo al nifio, siguiendo las indicaciones y recomendaciones emanadas por los
profesionales del centro educativo. Ellas se manifiestan anuentes a recibir la
formacion requerida para la estimulacion y potenciacion de habilidades
adaptativas de los hijos. Sin embargo, el compromiso en algunos casos es poco
0 ninguno; las madres y las familias “sienten miedo y consideran que estan
pequefos para aprender habilidades adaptativas”, piensan que estan pequefios
y que habrd tiempo para que aprendan lo necesario para desenvolverse

funcionalmente en un futuro.

Las entrevistas a las madres de familia también son reveladoras de una
realidad en donde son las madres las que asumen la mayor responsabilidad y
compromiso, por lo que ellas expresan que: -“la familia se siente comprometida,
pero a veces falta mas ayuda”. Las madres de familia son las que asisten al
centro educativo para llevar a los nifios, las que asisten a reuniones, charlas; y
los deméas miembros de la familia no se acercan para informarse de la realidad
vivida por el nifio con Trastorno del Espectro del Autismo, para de esta manera

ayudar a la formacion del nifio.

En el caso de los hermanos, la relacién que se desarrolla es muy variada.
Unos tienen hermanos otros no; el grado de compromiso que sienten los
hermanos es menor, asi como la oportunidad que se les brinda de participar del
proceso de formacién de los hermanos. El rol que tienen dentro del hogar es de

gran importancia, debido a que son personas cercanas al circulo social, con una
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edad similar; lo cual podria funcionar como un medio para poder estimular teoria
de la mente y las neuronas en espejo, potenciando la empatia, la habilidad

social y comunicativa.

4.4 Atencién educativa del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo

Dentro de los datos recopilados por las entrevistas a padres de familia y
corroborado por las entrevistas a las docentes, se determind que el diagnéstico
temprano en los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo es importante en
el sentido de que pueden abordar conductas y situaciones sociales, emocionales

y las relacionadas con medicacion de una manera mas oportuna.

Segun Navarro (2013), es complejo para un padre tener un hijo con

Trastorno del Espectro del Autismo por los siguientes motivos:

e La mayoria de los nifios no recibe un diagndéstico certero y a una edad
temprana.

e Muchos de estos nifilos han recibido multiples diagnoésticos lo que
ocasiona una tardia intervencion.

e EXxisten imprecisiones respecto a este trastorno, lo que favorece la
confusion en los padres.

e Hay pocos profesionales con formacién en el tema y son escasas las

instituciones que brindan servicio a esta poblacion. (p.73)

La informacion recopilada detecta que la mayor parte de las madres no
recibieron un diagnostico acertado desde un inicio, los especialistas no definian
las posibles caracteristicas para brinda el diagnostico; lo cual llevaba a los
padres a experimentar incertidumbre de cOmo actuar en determinadas
situaciones. Por otra parte, en otros casos, a pesar de no haber certeza en el
diagnéstico, si hubo un manejo paliativo por parte de los especialistas hacia los
padres al ser claros y mencionarles que a pesar de no haber un diagnédstico
oficial lo que procedia era esperar para no especular sobre otros diagnosticos
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errados. Una de las madres menciona que: -“En un inicio no, nos llevamos los
primero tres afios en pruebas, pasamos por muchos diagndsticos hasta que fue

diagnosticado por el Hospital Nacional de Nifios”.

Desde el servicio de terapia ocupacional, se menciona que: -‘os

diagndsticos son tardios, lo cual limita la intervencién temprana”.

Las madres en compafia de la familia deben ser conocedoras de que
para brindar un diagnéstico certero los nifios deben de someterse a diversas
pruebas para que el diagnéstico sea respaldado por estudios médicos y no solo
supuestos que puedan verse cuestionados o confundidos con otras condiciones
similares. El tiempo aproximado en dar un diagndéstico para este grupo de
madres de familia fue de tres afios, como lo revela una de las participantes,

misma que agrega que pasaron por otros diagndsticos previos.

El diagnéstico certero se convierte en un aspecto positivo para este grupo
de madres, porque lo ven cémo “una guia hacia dénde trabajar con sus hijos con
la guia de las docentes y el grupo interdisciplinario de la institucion”. Sin
embargo, aun no existe un protocolo oficial que logre intervenir de manera
oportuna y positiva, brindando orientaciones psicopeducativas a los padres y

madres de los niflos con trastorno del espectro autista.

Las docentes que trabajan con este grupo de nifios mencionan que no
siempre tuvieron un diagnéstico desde un inicio, lo cual dificulta el
establecimiento de un plan de trabajo que abordara las necesidades de una
forma integral que garantice un 6ptimo desarrollo de sus habilidades funcionales

y cognitivas.

Segun las entrevistas realizadas a las diez madres de familia del grupo de
materno, uno de los aspectos que requieren como herramienta para orientarse
en el proceso de educacion y formacién de los nifios con Trastorno del Espectro
del Autismo es el “acompafiamiento y las capacitaciones que puedan recibir

acerca de la tematica del Trastorno del Espectro del Autista”.
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El acompafiamiento y la capacitacion de los padres con nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo es vital para el trabajo a largo plazo que se
debe realizar para desarrollar las potencialidades que cada uno de los nifios

requiere.
Mill4 et al. (2009), considera que:

La intervencion temprana en las familias de personas con autismo,
favorece su adaptacion al entorno, la autonomia, independencia;
asi también rescata la importancia del acompafiamiento y el
fortalecimiento del sistema familiar y comunal, lo que beneficia

directamente la calidad de vida del nifio y de sus familiares.

Merino et al (2012) menciona que:

“El éxito de la adaptacion familiar es importante, no solo, recibir
apoyo externo (formal e informal) sino también la forma en que las
familias perciben como se les ayuda. Para que el apoyo sea
realmente eficaz, los padres y las madres deben sentir que se les
quiere ayudar y que se les esta ayudando, es decir, la percepcién
de utilidad de los apoyos se asocia con la percepciéon de calidad de

vida familiar”. (p.12)

Las entrevistas a las madres de familia brindan informacion variada en el
sentido de que algunas sefialan que la escuela en representacién con las
docentes y otras especialistas (trabajadora social y psicologa) les han brindado
comprension acerca de la situacion que enfrentan con los hijos. La intervencion
la realizan con las capacitaciones que reciben por parte del equipo de trabajo
interdisciplinario, las recomendaciones oportunas de la docente de grupo. Una
de las madres menciona que si ha recibido capacitacion:-“Si, el principal apoyo

ha sido por parte de la escuela; con las madres, la nifia, las charlas”’.
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Estos apoyos brindados en la escuela se ven reforzados en algunos
casos por profesionales de C.C.S.S, ya que les brindan, explicaciones cuando
las madres lo soliciten. Algunas madres de familia sienten que han recibido
informacion, pero también expresan que requieren mas capacitaciéon. Ademas
de que necesitan empoderarse para expresarse con propiedad acerca de la
condicion de los hijos; lo que promovera que se tomen las mejores decisiones en
los aspectos educacionales, conductuales, en cuanto a la medicacion u otros

relevantes.

Sin embargo, algunas madres también sienten la necesidad de
“capacitacion y formacion especifica en autismo”. Piensan que es distinto el
apoyo requerido por los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo al resto de
nifios del Centro de Educacién Especial. Por tanto, no sienten que hayan
recibido acompafiamiento por parte de la escuela, y toman la decisiéon de
informarse a través de internet. Una madre sefiala que:-“Me he informado en
internet y la escuela nos ha ido ayudando a conocer de autismo, pero cada dia

uno ve cosas nuevas en el hijo y eso no esta escrito en ningun lado’.

El acceso a internet esta siendo utilizado por las madres como
herramienta para informarse de la condicién de los hijos. Esta informacién pasa
a otras madres del grupo durante los espacios de tertulia mientras esperan a los
hijos que reciben la clase. Lo anterior tiene su parte positiva, puesto que
comparten informaciéon que, en la mayoria de casos, es importante para el
conocimiento del Trastorno del Espectro del Autismo; pero, por otra parte,
también se presta para cuestionar la linea de intervencibn que se esta
trabajando con los nifios, lo cual se vuelve un obstaculo en el proceso de
atencion educativa del nifio. Una madre hace mencion de que “conoce muy
poco del autismo, y que las conductas de autismo son las que el hijo le muestra’,
como por ejemplo, lo de ser selectivo con la comida, la ropa, los juguetes o las

personas.
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Las docentes mencionan que si se les brinda apoyo a las madres de
familia en cuanto a capacitacion acerca del Trastorno del Espectro del Autismo;
afirmacién que coincide con la de algunas madres, pues ellas sefialan que las

docentes les explican muchas actividades y les dan recomendaciones.

Las recomendaciones no se brindan dentro del aula, porque los nifios
tienen que aprender a estar solos con sus compaferos. Este tipo de
capacitacion se hace a través de charlas educativas por parte del equipo

interdisciplinario de la institucion.

El aporte de las orientaciones psicoeducativas brindaria a los padres y
madres de familia la posibilidad de tener una guia desde un inicio en el proceso
educativo del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo en las areas en las
gue el nifio requiera, de acuerdo con la evaluacion de destrezas adaptativas que

el docente o el profesional en educacion determine.

La docente de problemas emocionales y de conducta menciona que:-‘as
madres juegan un papel importante en el apoyo en situaciones conductuales”.
Asi mismo, sefiala que es dificil el trabajo con los padres de familia al inicio,
cuando argumenta: “porque no aceptan ni siguen las indicaciones brindadas por
los especialistas, (consideran a sus hijos poco capaces); sin embargo, al pasar
el tiempo y tras arduo trabajo con los padres, se ven reflejadas en algunos de los

nifnos las recomendaciones”.

La adaptacion de la familia a las nuevas condiciones, tratando de
comprender la conceptualizacion del Trastorno del Espectro del Autismo y sus
implicaciones en todos los contextos en los que se desenvolvera el nifio, puede
tornarse para la familia todo un reto. El cual posiblemente en un inicio,
obstaculice el proceso de formacion y capacitacién por una posible negacién a la
condicion del Trastorno del Espectro del Autismo, pero con la intervencién
oportuna mediante el acompafiamiento y la capacitacion por parte de las
docentes, especialistas del equipo interdisciplinario podria cambiar la manera en
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gue los padres con apoyo de las orientaciones adecuadas aborden la situacion

del nifio.

Es importante mencionar que en el grupo de las diez madres de familia,
hay algunas que tienen hijos menores. Por lo tanto, significa que la participacion
de actividades relacionadas con el hijo con Trastorno del Espectro del Autismo

muchas veces se limita.

Desde el servicio de apoyo de Terapia Ocupacional se menciona como
una necesidad:- “empoderar a los padres de familia con capacitaciones
continuas, grupos de apoyo de otras madres o padres con nifios en la misma
condicién; asi como reconocer la importancia del seguimiento de

recomendaciones y de los planes individualizados”™.

Desde el servicio de psicologia de la institucion se menciona que “un
proceso protocolizado de intervencion y acompafiamiento del padre de familia de

£

nifios autistas no existen”. Desde el servicio de psicologia se sefala que: “ se
atienden aquellos casos de padres de familia que son referidos para brindarles

la atencidn que requieren”.

La psicologa de la institucion reconoce como posibles causas de que los
nifios con Trastorno del Espectro del Autismo lleguen a niveles superiores con
carencias en el aprendizaje de habilidades adaptativas y funcionales cuando
argumenta que:-‘la dificultad de aceptacion de la condicién del nifio, la falta de
formacion del padre de familia, la poca constancia en las recomendaciones que
se le brindan, no existe un manejo de limites adecuado y la sobreproteccion por

parte de los familiares”™.

El abordaje que se brinda al Trastorno del Espectro del Autismo dentro de
los procesos curriculares en educacion hace referencia a la forma en la que los

padres asumen un grado de compromiso con la formacion de los hijos. Este se
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refleja en acciones como la asistencia a clases; asi como el interés de conocer
las estrategias que benefician a los hijos.

Las madres de familia de los niflos con Trastorno del Espectro del
Autismo tienen la concepcion de que asisten a la escuela para aprender nuevas
técnicas que les permita ayudar al nifio en la casa. La mayor parte de ellas es
consciente de que sus hijos requieren aprender habilidades basicas que faciliten
la integracion a la sociedad. Sin embargo, hay una madre que asegura que su
hijo no necesita aprender habilidades; lo cual podria interpretarse como que se
encuentra en una etapa donde aun no ha logrado aceptar que tiene un hijo con
una condicion diferente; mas no significa que no deba o no pueda aprender.
Este apartado denota la importancia del aporte de las orientaciones educativas
por parte de un profesional en psicopedagogia, como guia en el proceso
formativo del padre de familia.

La conciencia que se debe crear en los padres de familia con relacion a la
importancia de asistir a clases con regularidad, aportando el compromiso y la
dedicacion para el desarrollo de habilidades adaptativas, es uno de los puntos
gue se debe trabajar desde un primer momento con la familia. Aunque en la
institucion el horario de asistencia a clases varia dependiendo de las
condiciones de la familia, de sus posibilidades economicas, las becas que
reciben y la distancia geografica de donde habiten. En promedio, las madres de
familia de hijos con Trastorno del Espectro del Autismo estan asistiendo dos
veces por semana. De estas dos veces por semana que asisten, cada dia
reciben un aproximado de cuatro horas de atencion directa con la docente;
dentro de este mismo horario se comparte el tiempo de trabajo con el servicio de
Problemas Emocionales y de Conducta y Terapia de lenguaje. Lo anterior hace
alusion a que el tiempo de trabajo real es aproximadamente de dos horas, lo
cual podria considerarse poco para abordar las necesidades de los nifios en
grupo.

La docente reconoce que los estudiantes que asisten constantemente son
porgue los padres tienen mucho interés, contrario a otros casos en los que la
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asistencia no es una prioridad y por ende el grado de compromiso con el hijoy la
institucion no es suficiente.

Desde el servicio de apoyo de Terapia Ocupacional, la terapeuta
menciona en la entrevista que de cierta manera se evidencia falta de
compromiso.” porque los nifios autistas deberian asistir mas dias a la semana
para poder abordar las areas del desarrollo de manera integral”.

Respecto al servicio de Terapia de Lenguaje, es importante destacar,
segun lo sefalado por algunas madres de familia, que existen algunos
estudiantes en este grupo que se encuentran en lista de espera. Esto debido a la
cantidad de estudiantes que recibe este servicio, por lo es insuficiente para la
totalidad de estudiantes que requiere el servicio de apoyo.

La terapeuta de lenguaje sefala en la entrevista un factor determinante
para que los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo lleguen a niveles
académicos superiores sin carencias en el aprendizaje de habilidades
adaptativas, dentro de ellas la comunicacion:

-“El hecho de que no se les brinda la atencion debida desde
edades tempranas, pues el servicio no es suficiente para la
atencion de toda la poblacion estudiantil, ademas falta seguimiento
de las docentes al existir un cambio anualmente de docente de
grupo; por lo que se pierde el hilo conductor. La terapeuta de
lenguaje hace mencion a que los padres deben de hacer
conciencia de la importancia de la implementacion de un sistema
alternativo de comunicacién y el beneficio que podrian obtener los

nifnos autistas”.

Las madres de familia tienen como expectativa, con relacion a la
educacién de sus hijos, que ellos lleguen a comunicarse de alguna manera,
porque reconocen gue la comunicacion facilitara las demas actividades de la
cotidianeidad; ademas, podran comprender mejor lo que sienten, piensan y
quieren. Una madre de familia menciona que: ‘ella desea que aprenda a
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comunicarse, es una de las cosas que quiero que logre, pienso que con esto
logrado todo lo demas sera mas facil”.

Dentro de la atencion que se brinda al nifio con Trastorno del Espectro del
Autismo en el aula, las madres de familia mencionan que ellas no participan de
las clases, debido a que la docente necesita trabajar con independencia con los
estudiantes. Las madres de familia esperan fuera del aula para apoyar en
actividades como lavado de manos, dientes o acompafiar al nifio al servicio

sanitario.

4.5 Capacitaciéon docente en la atencién del nifio con Trastorno del
Espectro del Autismo

La docente de aula y la docente del servicio de apoyo en Problemas
Emocionales y de Conducta, hacen referencia a un aspecto importante de tomar
en cuenta, y es el ambiente de trabajo en el que se desarrollan las actividades,
es decir, el aula. Ellas mencionan que han tenido que ir modificando la
estructura del aula y la eliminacién de materiales que pueden ser atractivos para
ellos, con el fin de que los nifios dispersen la atencién lo menos posible. Si
consideran necesario aportar elementos como las reglas de la clase, mismas
gue se repasan diariamente y se encuentran en un lugar visible para los nifios.

Las docentes ponen en practica la negociacion en caso de que ya se
haya incurrido en alguna crisis conductual, lo cual representa un tipo de apoyo
conductual; como tratamiento preventivo esta la agenda del dia para anticipar
las actividades; cuando el nifio viene un poco irritado se le ofrece el espacio para
gue logre auto consolarse y el cambio de actividad por otra atractiva para
ayudarlo a volver a tener el control de si mismo.

Ademas, se utilizan los pictogramas como productos de apoyo para la
comunicacién. Por ejemplo el Si y NO, reforzadores positivos; estos permiten
controlar aquellas conductas consideradas como respuestas inadecuadas que
interfieren el proceso de aprendizaje. Por otra parte, la docente del Servicio de
Problemas Emocionales y de Conducta menciona que se utilizan como técnicas
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el refuerzo positivo, relajacion, musica instrumental, juegos interactivos,
utilizacion de estimulos afectivos, ambientes estructurados con rutinas
organizadas y motivadoras.

Las docentes hacen referencia a las habilidades basicas, como el
contacto visual y fisico; ademas del seguimiento de instrucciones como parte de
las habilidades que el nifio debe adquirir. También mencionan la importancia de
gue los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo sean atendidos en grupo
para favorecer el desarrollo de la parte de comunicacion social; sin embargo,
reconocen que en ocasiones si se requiere atencion individualizada para el

trabajo de situaciones especificas.

Soto (2008), también sefiala como significativo el papel del docente:

Los cuales deben estar preparados y capacitados para brindar el
apoyo a la familia y el nifio; porque juega el papel del orientador en
todo este proceso; porque como lo sefala en el problema esta
investigacion, la confusion, la desilusion y el desafio que
experimentan estos padres podria influir en la motivacion que
puedan tener los mismo para estimular y potenciar el desarrollo

optimo del nifio. (p.4)

Las docentes atienden de manera directa y de apoyo a los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo. Segun la entrevista realizada se denota que
tienen un conocimiento general acerca del trastorno, de las areas que se
comprometen y de las posibles conductas que presentan los nifilos con esta
condicién. Coinciden en que la intervencion de las respuestas emocionales,
como por ejemplo las conductas agresivas, requieren una intervencion desde el
hogar. Por tanto, es de suma importancia que las familias en general se
encuentren capacitadas para la formacion del nifio Trastorno del Espectro del
Autismo en todas éareas.
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Los docentes hacen referencia a que no han recibido capacitacién en
habilidades adaptativas en relacion con nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo; sin embargo, a diario aprenden mediante la relacién con los nifios y la

experiencia de otras docentes.
Una docente argumenta:

“No he recibido ninguna capacitacion directamente para la
poblacién autista, y si la institucion cuenta con poblacion que
requiere profesionales capacitados para brindar la debida atencién;
asi mismo los nifios presentan conductas que requieren una
intervencidn especifica y es el docente el que debe estar instruido
en el campo, para poder responder a las interrogantes que los

padres de familia realizan acerca de los hijos”.

Por tanto, el aporte que un profesional en psicopedagogia en la institucion
seria de gran valor, al brindar orientaciones a seguir en lo referente a la

intervencion con nifilos con Trastorno del Espectro del Autismo.
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5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1CONCLUSIONES

Al finalizar el analisis de los datos obtenidos gracias a las entrevistas

realizadas, se determind que el aporte del psicopedagogo en el proceso de

brindar una orientacion para los padres de familia y sus hijos con Trastorno del

Espectro del Autismo impacta directamente en el desenvolvimiento integral del

estudiante. De manera que se toman en cuenta los diversos contextos en los

gue se desarrolla en nifio para integrarlos a estrategia de trabajo mas integral.

Se extraen las siguientes conclusiones con base en los resultados

obtenidos en las categorias de analisis:

5.1.1Comunicacién social:

La respuesta social de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo
depende del nivel de severidad en los déficits en comunicacion social e
interaccion social que presente el nifio, de la selectividad en relacion a las
personas con las que prefiere estar; asi como las estrategias de
acercamiento que utilice la persona que propicia la interaccion.

En el caso de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo que
permiten cierto nivel de socializacién, las madres tratan de incrementar
progresivamente la exposicion social, aunque esta sea selectiva; para
algunas madres lo que se logre en esta area se encuentra dentro de un
proceso normal de interaccion social.

A los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo generalmente no les
agrada estar con personas desconocidas, debido a que se les dificulta
ajustar el comportamiento a los diferentes contextos en los que signifique
hacer amigos, compartir, entre otras conductas sociales. Lo anterior es
debido a que para ellos es complicado ser empéaticos y anticipar las

respuestas a las conductas de las otras personas.
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Se presentan déficits en la comunicacion verbal y no verbal en los nifios
con Trastorno del Espectro del Autismo, lo cual interfiere en el proceso de
socializacion de los nifilos con otras personas. Ademas, el contacto visual
se ve afectado, lo que posiblemente impida en que se establezca algun
tipo de comunicacion y por ende cualquier proceso de socializacién
duradero, prefiriendo mantenerse aislados.

En el ambito familiar, también se establecen relaciones sociales; y por lo
tanto en este contexto también los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo definen sus adultos significativos segun los intereses vy
motivaciones que presenten. Es por ello que dentro de la misma familia
hay una persona preferida con la cual se identifican y prefieren estar. Esto
puede tener su justificacion en relacion con la comunicacién que tengan
con esta persona, o alguna caracteristica que les llevé a establecer algun
tipo de vinculo.

Las madres de familia anhelan con que sus hijos logren interactuar
socialmente con otras personas; sin embargo, reconocen que existen
déficits en esta area. Lo que desconocen es la forma en que pueden
potenciar estas habilidades brindando los espacios de acercamiento
social como una forma de estimulacion.

La exposicion social realizada por las madres de familia de sus hijos con
Trastorno del Espectro del Autismo en los diferentes sitios publicos de la
comunidad tiene como objetivo la potenciacion de habilidades sociales.
Sin embargo, las respuestas sociales de los nifios son contrarias a lo
esperado por ellas, porque hay nifios en los que se presentan dificultades
para mantener un comportamiento apropiado en los diferentes contextos
sociales y una exposicion sin un objetivo regulado puede resultar
contraproducente para su salud emocional. Por lo que se requiere de la
orientacion un profesional para que las técnicas que se apliqguen sean

exitosas.
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Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo tienen el derecho de
recibir el mismo trato que los demas miembros de la familia; sin embargo,
no por ello deben tener las mismas respuestas emocionales a las
diferentes acciones establecidas en el hogar. Se debe recordar que los
nifios con Trastorno del Espectro del Autismo generalmente presentan
una adherencia a rutinas, rituales o patrones de conducta que en muchas
ocasiones se mantienen a pesar de las situaciones, oportunidades o
posibilidades que se le presenten. Estos aspectos son en los que se debe
instruir al padre y madre de familia para lograr una comprension
adecuada.

Algunos niflos con Trastorno del Espectro del Autismo presentan
hiperselectividad o hiposelectividad sensorial, que provoca que perciban
los alimentos como agradables o desagradables segun la persona. Esto
ocasiona que en muchas situaciones se mantenga un mismo menu de
alimentos o que los nifios se vuelvan ritualistas con la dieta que llevan.
Esta situacién ocasiona problemas a las familias de esta investigacion
porque su condicién econémica es medio- baja, lo que significa que no
pueden acceder a muchos alimentos para suplir la selectividad alimenticia
de los nifos.

Las madres de familia desconocen la hiperselectividad o hiposelectividad
alimenticia en los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo, por lo
gue errbneamente caracterizan a su hijo como “malcriado” y en ocasiones
lo obligan a ingerir alimentos que no son agradables para él. Lo anterior
denota la necesidad de capacitacion por parte de un especialista en este
aspecto.

La hiposelectividad o hieprselectividad sensorial no solo se limita a la
parte alimenticia, sino que abarca las texturas, los sonidos, los olores que
pueden resultar aversivos para los niflos con Trastorno del Espectro del

Autismo.
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La atencion de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo en
grupos pequefios potencia el aprendizaje de conductas comunicativas,
autorregulacion y habilidades sociales debido a la interaccion que se
realiza con otros nifios de la misma edad mediante actividades ludicas
gue les permita un acercamiento a nuevas experiencias sociales.

El conocimiento de la conceptualizacién del Trastorno del Espectro del
Autismo lleva a definir como caracteristica del trastorno la ausencia total
de socializacion en los nifios. Dicha aseveracion es incorrecta, debido a
gue existen tres niveles de severidad en relacion a los criterios del
trastorno y dependiendo en el que se encuentre el nifilo, su nivel de
socializacion va a requerir apoyo muy sustancial, apoyo sustancial o
simplemente requerira algun tipo de apoyo.

Las madres de familia mantienen la idea de exponer a los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo a situaciones sociales con el fin de
desensibilizar el “temor a lo desconocido”. Lo anterior sefiala que las
madres requieren de orientaciones por parte del profesional en
psicopedagogia con el fin de que ellas logren canalizar sus acciones,
apoyando el proceso en el conocimiento adecuado de las caracteristicas
del Trastorno del Espectro del Autismo, lo cual les ayudara a comprender
gue los nifios tienen respuestas emocionales y sociales en ocasiones
adversas debido a que presentan déficits en relaciébn a neuronas espejo,
teoria de la mente y ademas de interaccion social.

Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo presentan déficits en
reciprocidad socioemocional, o que explica que los nifios en los espacios
de juego prefieran jugar solos aunque estén otros nifios presentes; asi
mismo la comunicacion es limitada, ya sea verbal o no verbal.

Los nifilos con Trastorno del Espectro del Autismo tienden a no realizar un
juego interactivo o reciproco. Lo cual explica las dificultades que
presentan los nifios para colocarse en el lugar del otro, brindar y esperar

una respuesta social que le permita compartir intereses en comun.
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Los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo presentes en la
investigacién se comunican de manera oral, con gestos, sefias naturales
0 apoyandose en dos o0 mas de estos medios de comunicacion, para
designar las cosas que necesitan o que desean. Sin embargo, hay nifios
que se les dificulta comunicar sus necesidades y lograr una comprension
de ellas por parte de las personas que le rodean. Lo anterior es producto
del déficit que presentan los nifios con trastorno del espectro autista para
integrar las conductas comunicativas. (ver grafico #1, p. 201)

La interaccion social en los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo
permite la potenciacibn de habilidades sociales, comunicativas,
estimulacién de la habilidad empatica y de anticipar reacciones de otras
personas.

Los padres y madres de familia reconocen que los hijos a pesar de que
ellos logran comprender en la mayoria de los casos las necesidades o
deseos; requieren de algun sistema de comunicacion o al menos de algun
producto de apoyo que respalde el proceso comunicativo de los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo.

Las docentes y especialistas relacionadas con la atencién de los nifios
Trastorno del Espectro del Autismo, consideran que deben ser atendidos
en grupo para favorecer los procesos de socializacion; sin embargo,
rescatan que es necesaria la atencion individual para la estimulacion y
fortalecimiento de las destrezas individuales.

En la actualidad, solo se puede prestar el servicio de atencion grupal,
debido a que solo se brinda un horario de atencién y este no corresponde
a toda una jornada, pues los grupos solo poseen 32 lecciones, no existe
para ellos el recargo.

Las pocas experiencias sociales con grupos de nifios esa edad hacen
dificil el aprendizaje de las conductas sociales funcionales. Fuera de la

escuela, los niflos pocas veces interactian con otros iguales.

101



e Existen pocos espacios donde los padres de familia puedan sentirse
cdmodos para practicar acciones socializadoras en la comunidad, sin ser
sefialados por la intervencién que se deba realizar para autorregular las
respuestas emocionales de los nifios.

Desde la vision de terapia de lenguaje, los padres de familia no toman la
conciencia necesaria para ver el sistema de comunicacion como algo
necesario en la vida de los nifios. Podria decirse que los padres de familia lo
consideran importante, pero no llegan a comprender que para que el sistema
sea adquirido por el nifio, se debe trabajar todos los dias en las actividades
gue realice; por tanto requiere disciplina, perseverancia; y esta parte le es
dificil al padre de familia.

5.1.2Destrezas funcionales para la vida independiente:

Los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo mediante la estimulacion
constante de las conductas adaptativas tienen la posibilidad de aprender las
habilidades necesarias para su autonomia e independencia. Lo anterior es
producto de que a pesar de que existe un déficit en cuanto a la imitacion, si
esta es potenciada posiblemente se puede llegar a repetir conductas que de
paso se vuelvan funcionales para generar calidad de vida. Este apartado
puede explicarse mediante la teoria de la mente, donde mediante la vivencia
de la experiencia de ver y hacer lo que otras personas realizan, el
aprendizaje se vuelve significativo, con lo cual se flexibiliza la capacidad de
pensamiento del nifio.

El aprendizaje de las habilidades adaptativas en los nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo permite que puedan desenvolverse en los diferentes
contextos sociales con mayor independencia y autonomia sobre sus propias
necesidades, de autocuidado, higiene, seguridad, autoalimentacion, entre
otras areas de igual relevancia.

La sobreproteccion es un posible factor que impide el desarrollo de las

habilidades adaptativas funcionales en los nifios con Trastorno del Espectro
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del Autismo. Otras personas, ya sean miembros de la familia o encargados,
realizan por distintas razones, parte de las acciones que los nifios deberian
de ejecutar de manera independiente, por no existir un compromiso motor
aparente. (ver grafico #3, p.202)

Los padres de familia, por razones de tiempo o de facilidad para ellos
mismos, prefieren realizar las acciones basicas de autocuidado, como lo es
bafarlo, vestir al nifio; sin embargo, con esta intervencién impiden que el
nifio logre un aprendizaje temprano de dichas conductas.

En los datos recopilados en la entrevista a padres de familia, se puede
extraer que existen algunos de los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo en lista de espera, lo que deja en evidencia que el servicio de
terapia de lenguaje no posee los espacios necesarios para atender a la
totalidad de la poblacién que lo requiere.

La Terapeuta de lenguaje de la institucibn menciona que los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo no adquieren habilidades adaptativas
funcionales, porque en la mayoria de las veces no reciben atencion desde
edades tempranas. Ademas, el cambio de docente anualmente hace que se
pierda el hilo conductor de la estimulacion de las habilidades requeridas por
los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo en su plan individual,
porque la mayor parte de las docentes no continta con el proceso de manera

independiente.

5.1.3 Acompafiamiento y capacitacion a padres y madres de familia del

niflo con trastorno del espectro autista:

Es importante que la familia del nifio reciba la formacién tedrica béasica
acerca del Trastorno del Espectro del Autismo. Se debe procurar la
unificacion de criterios en relacién con las caracteristicas principales, que
permitan una comprension las diferentes respuestas emocionales, sociales

del nifio en los contextos en que se desenvuelve.
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Los padres y madres de familia experimentan incertidumbre acerca de como
reaccionar ante su hijo con Trastorno del Espectro del Autismo; lo que
posiblemente sea una de las razones por las cuales se les dificulte la
aceptacion de la condicion y la adherencia a las orientaciones sugeridas por
las docentes, terapeutas u otro profesional que haga la intervencion.

Al llegar un nifio con Trastorno del Espectro del Autismo al hogar, en algunos
casos la familia experimenta cambios que pueden ser desde significativos.
Aspectos como el establecimiento de nuevos proyectos de vida o que
simplemente se modifiquen las rutinas para brindar los apoyos que el nuevo
miembro requiera son algunos de los cambios que se pueden dar.

Las madres de familia son las que mayoritariamente han tenido que modificar
sus estilos de vida con la llegada de un hijo con Trastorno del Espectro del
Autismo; porque en esta investigacion son las que han asumido la
responsabilidad de la educacion y participaciéon con el nifio en actividades
inherentes al proceso formativo.

Las familias se ven influenciadas en un inicio por situaciones de estrés,
debido a que se les dificulta la aceptacion del Trastorno del Espectro del
Autismo en el hijo y el desconocimiento acerca del trastorno; asi como la
incertidumbre de como debe ser abordado desde la psicopedagogia para
potenciar las habilidades adaptativas.

Las situaciones de estrés experimentadas por la familia generan dificultades
en la convivencia familiar entre sus miembros, la capacidad de asumir
nuevos retos, la salud emocional y la comunicacion. Estas son actitudes que
no permiten que se desarrollen las habilidades adaptativas al maximo en el
nifio con Trastorno del Espectro del Autismo, por ser un ambiente con poca
estructura e inestable emocionalmente.

El nivel de aceptacion de la familia del Trastorno del Espectro del Autismo
presente en el nifio, va a depender en gran parte de las orientaciones por

parte de los profesionales (docentes, terapeutas u otro) que hayan recibido;
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porque el conocimiento les genera seguridad y a la vez permite que
visualicen la forma idonea de como planificar su proyecto de vida.

La aceptacion de la condicién del nifio con Trastorno del Espectro del
Autismo, permite que los padres y madres se conviertan en agentes
potenciadores de habilidades y capacidades para el nifio; porque van a creer
en sus fortalezas y a estimular las areas en las que presenta necesidad de
apoyos.

La familia es una fuente primaria de apoyo respecto a la potencializacion de
habilidades adaptativas; pero a la vez, para la capacitacion y formacién, de
manera que la intervencioén realizada sea de calidad.

Las madres de familia manifiestan compromiso con el nifio con Trastorno del
Espectro del Autismo, pero a la vez existe un vacio en cuanto a que el resto
de la familia no manifiesta activamente su participacion en el proceso de
atencion del nifio. Son las madres las que asisten con el nifio a la institucion,
a las reuniones, a las capacitaciones u otras actividades. (ver grafico #4,
p.203)

La relacion que los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo tienen con
sus hermanos es muy variada, es poca la oportunidad que se les brinda de
participar del proceso de formacién y capacitacion en relacion al trastorno y a
su papel en cuanto a la potenciacion de habilidades adaptativas de su
hermano.

Las madres de familia son conscientes de que sus hijos deben asistir al
Centro de Educacion Especial para poder aprender a desarrollar habilidades
y conductas funcionales nuevas que les permita tener una mejor calidad de
vida. (ver grafico #5, p.203)

Las condiciones econOmicas, la existencia de otros hijos menores o0 mayores
gue el nifio con Trastorno del Espectro del Autismo, y el cumplimiento de las
labores domésticas, contrae como consecuencia que el tiempo debe ser
dividido para no afectar en su totalidad la calidad de atencion que se le

brinda a cada uno de los miembros de la familia.
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Debido a que viven en zonas alejadas al distrito de Quesada, que es donde
se ubica el centro educativo, las distancias geogréficas se vuelven un factor
gue dificulta la constante movilizacion de las madres con sus hijos al centro
educativo.

Desde la perspectiva de Terapia Ocupacional, se percibe la falta de
compromiso de las madres, porque los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo deberian de asistir mas dias a la semana, porque el tiempo de
trabajo con ellos es limtado al tener que compartirlo con otras
especialidades; por lo tanto, no se puede dar un abordaje completo en tan
poco tiempo.

El compromiso con la atencidbn educativa y el seguimiento de las
recomendaciones, por parte de los padres de familia, fuera del &mbito
familiar, definen el éxito en la adquisicibn de conductas adaptativas
funcionales en los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.

Es importante que exista un consenso entre padre y madre como figuras
principales; luego en jerarquia se incluyen a los hermanos. Todos deben
elaborar y seguir las reglas y las consecuencias, en comun acuerdo con el
niflo con Trastorno del Espectro del Autismo. El éxito del plan depende de
cuanto se respete este sistema a nivel familiar.

El acompafiamiento en el proceso de capacitacion para el aprendizaje acerca
del Trastorno del Espectro del Autismo y sus diferentes manifestaciones es
de importancia para el padre de familia, ya que le ayudara a definir el
proyecto de vida a nivel familiar de acuerdo con la nueva situacion de vida.

El acompafiamiento y la capacitacion a los padres de familia favorece la
adaptacion al entorno, el desarrollo de la autonomia en los nifios y mejora la
calidad de vida del sistema familiar.

Las madres se refieren al acompafiamiento y a la capacitacion como una
herramienta necesaria para lograr un empoderamiento. Ademas, mediante
este se desarrolla el proceso de educacion y formacién para brindar al nifio

con Trastorno del Espectro del Autismo los apoyos que requiera.
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Este acompafiamiento y capacitacion lo reconocen a través de las charlas en
diferentes tematicas relacionadas con Trastorno del Espectro del Autismo y
las recomendaciones especificas para cada nifilo por parte del equipo
interdisciplinario de la instituciéon. A pesar de esto, no existe un protocolo
oficial de intervencién para la atencién continua de padres de familia de nifios
con Trastorno del Espectro del Autismo.

Los padres de familia han manifestado que han adquirido informacién acerca
del Trastorno del Espectro del Autismo por medios como conversaciones
informales con otros padres o el internet. Esta educacion informal en
ocasiones dificulta que posean conocimiento valido. Por otra parte, otras
madres de familia mencionan que han recibido informacién de la docente y
médicos que han atendido a sus hijos. (ver grafico #7, p.204)

A pesar de gue las madres de familia sienten que reciben capacitacion en
algunos momentos, surge la necesidad de capacitacion especifica para el
conocimiento del Trastorno del Espectro del Autismo y el desarrollo del nifio.
Por lo anterior, buscan informacion a través de internet, pero la fidelidad de
esta en algunos casos no es la adecuada; cada uno de los nifios debe recibir
una intervencién especifica de acuerdo con los apoyos que requiera.

Las necesidades de capacitacion expresadas por las madres de familia van
dirigidas a comunicacion, al apoyo emocional, nutricion para nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo, habilidades adaptativas funcionales para
la vida independiente (ver gréfico #8, p.205)

El servicio de Psicologia de la institucion rescata como posibles causas del
poco desarrollo de las habilidades adaptativas la negacion ante la existencia
de la condicion de discapacidad, la falta de formacion del padre de familia en
relacion con el Trastorno del Espectro del Autismo, la poca constancia en el
seguimiento de las recomendaciones brindadas por las docentes vy
especialistas, la ausencia de limites y la sobreproteccion familiar.

Los padres de familia, posiblemente por el escaso conocimiento de como

abordar las respuestas emocionales del nifio en sitios publicos, prefieren en
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ocasiones limitarse de asistir a actividades sociales familiares para no
exponerse ni exponer a su nifo a situaciones como crisis emocionales en
publico. Esta poca perseverancia en este tipo de actividades limitan las
experiencias sociales novedosas de los nifios; no cuentan los menores con
contextos sociales diferentes que les permitan ensayar respuestas

emocionales en los diferentes contextos.
5.1.4 Atencién educativa del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo.

e El diagndstico temprano del Trastorno del Espectro del Autismo favorece el
abordaje oportuno y la definicion de los apoyos que requiere el nifio. Los
procesos de diagndstico por el cual pasan muchos padres de familia, donde
no se les define un diagnoéstico logran indisponer, confundir y crear ansiedad
ante el verdadero diagnéstico del nifio. (ver grafico #9, p.205)

e Desde la perspectiva de terapia Ocupacional un diagnéstico tardio limita la
intervencion temprana en las areas en las que presenta déficits y que
requieren que se les brinden apoyos para potenciar las habilidades.

e Las madres deberian participar en algunas sesiones de trabajo con los hijos
para aprender acerca del abordaje que sus hijos requieren.

e Actualmente en el Centro de Educacion Especial no existe un protocolo de
intervencién para los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo. Se
evidencia la necesidad de establecer uno que brinde orientaciones a padres
de familia de nuevo ingreso a la institucién, para potenciar la formacién en el
tema y por ende las intervenciones que realizaran serdn mas acertadas.

e Las madres de familia rescatan la importancia de la capacitacion acerca de
las tematicas relacionadas con Trastorno del Espectro del Autismo, como
medio de favorecer el desarrollo del nifio de manera integral. Aseguran que
de esta forma el nifio recibe estimulacién en el centro educativo y este es
fortalecido en el hogar.

e La intervencion familiar desde un inicio favorece el fortalecimiento de las

herramientas emocionales necesarias para asumir al nifio con Trastorno del
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Espectro del Autismo y brindarle los apoyos que requiere procurando la toma
de decisiones acertada.

Algunos aspectos en los cuales los padres y las madres requieren de
orientaciones psicoeducactivas son las tematicas relacionadas a la
alimentacion, la comunicacion, la comprension de los estados emocionales
de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo. Porque se han
convertido en algunas ocasiones en respuestas emocionales que limitan las
actividades en las que el nifio debe ganar destreza.

En un inicio el trabajo con padres y madres de familia es dificil porque adn se
encuentran en el proceso de adaptacion a las nuevas condiciones. Sin
embargo, es en este momento cuando el nifio con Trastorno del Espectro del
Autismo y el padre de familia requieren mas acompafiamiento y formacion
para definir qué decisiones tomar.

El padre de familia requiere empoderarse para asumir el proceso de
desarrollo de habilidades del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo
con las herramientas necesarias para brindar recomendaciones y dar
seguimiento de las intervenciones realizadas con el nifio.

Las madres de familia asisten a la institucion con la concepcion de que el
nifio necesita aprender habilidades que le permitan ser autbnomo e
independiente, y que por ende pueda incorporarse con mayor facilidad a la
sociedad. Para lograr tal objetivo se requiere de orientaciones

psicoeducativas en este proceso formativo del nifio.

5.1.6 Capacitacion docente en la atencién del nifio con trastorno del

espectro autista.

Los docentes y especialistas son los orientadores y acompafantes de los
padres de familia de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo, por lo
gue deben mantenerse en constante capacitacion y actualizacion para poder
ser competentes ante las diversas manifestaciones de las situaciones que se

pueden presentar en la cotidianeidad de los nifios.
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Hasta el dia de hoy las docentes utilizan como técnicas de control de
conducta la negociacion, las agendas para organizar y anticipar los diferentes
eventos del dia, si estan llorando, se les da un espacio de tiempo para que
los nifios busquen el auto consuelo. Pero no han recibido una capacitacion
especializada en Trastorno del Espectro del Autismo, para que las
instrumentalice y poder actuar ante las diversas respuestas emocionales,
sociales u otras de un nifio con Trastorno del Espectro del Autismo.

Se otorga importancia a la comunicacion, se utiliza el Si y el NO para obtener
una respuesta positiva 0 negativa ante alguna pregunta o situacion donde se
le solicite dar su opinion. Ademas se emplean reforzadores positivos,
técnicas de relajacibn y cambios de actividades. A pesar de todos los
esfuerzos, no se logra aun el establecimiento de un Sistema Alternativo y
Aumentativo de la Comunicacion para cada uno de los nifios que lo ameriten.
Este sistema requiere disciplina y perseverancia en el uso del mismo, debido
a que este tipo de sistema crece en vocabulario conforme el estudiante
incremente su edad.

Se trabaja bajo una perspectiva conductual en la institucion, sin embargo se
mezcla con el modelo centrado en la persona, el cual rescata las habilidades
del individuo antes de centrarse en el trabajo las debilidades o déficits que
posee.

Las docentes refieren que no han recibido una capacitacion acerca de la
manera en la que se debe intervenir un nifio con Trastorno del Espectro del
Autismo, lo que limita el abordaje y la potencializacién de las habilidades del

mismo.
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5.2 Recomendaciones
5.2.1 Padres de familia:

e Es importante que la familia de la persona con Trastorno del Espectro del
Autismo reciba acompafamiento y formacion desde el ingreso al centro
educativo; debido a que las expectativas que tienen antes del nacimiento
pueden verse afectadas. Ademas, dependiendo del nivel de resiliencia que
poseen como personas Yy estructura familiar, la intervencion se vuelve dificil o
confusa. ElI no tener la informacion certera, posiblemente sufran de estrés vy
este afecta directamente al nifio con Trastorno del Espectro del Autismo,
pues no recibira los apoyos que requiere.

e La capacitacion a los padres de familia y demas familiares involucrados,
instrumentaliza a la familia desde el conocimiento acerca del Trastorno del
Espectro del Autismo. Los apoyos que potenciardn las habilidades
adaptativas, de comunicacion social y de intervencion en relacion con déficits
en respuestas sociales, emocionales para incrementar la calidad de vida del
nifo y de la familia.

e A los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo se les dificulta la
adaptacion del comportamiento en los diferentes contextos, por lo que los
padres de familia no deben de insistir en que el nifio realice actitudes
sociales que no desea, como lo es saludar, abrazar. El nifio tiene derecho a
un tiempo de espera, €l decide cuando se siente listo para ejecutar las
conductas sociales.

e Desde la teoria de la mente, el modelamiento de conductas sociales por
parte de los padres y madres de familia lograria que los nifios con Trastorno
del Espectro del Autismo pueda imitar algunas de ellas, y que le permitan
interactuar con las personas con las que el nifio desee.

e Dependiendo del nivel de severidad que posea el nifio en el area de
comunicacién social va a requerir apoyos muy sustanciales, sustanciales o

solamente apoyo para lograr comunicarse en un contexto determinado. Este
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apoyo puede ser algun sistema alternativo y aumentativo de comunicacion
gue complemente o sustituya la comunicacion verbal en el nifio.

La familia debe crear ambientes que favorezcan el fortalecimiento y
aprendizaje de habilidades sociales, donde el mismo entorno sea el que les
permita realizar acciones bésicas de comunicacion social para solventar sus
necesidades de manera exitosa. Estas acciones pueden realizarse con
personas diferentes en un contexto distinto al usual, saludar, dar gracias,
intentar participar de juegos ludicos con otros nifios, visitar sitios publicos
como el parque, los cuales no perciba como amenazantes y tenga
respuestas emocionales inadecuadas.

Utilizar estrategias de enseflanza con base en instrucciones verbales y no
verbales que apoyen el lenguaje gestual orientado al aprendizaje de
conductas sociales como saludar, despedirse, pedir permiso, disculparse.
Exponer al nifio con Trastorno del Espectro del Autismo a situaciones
sociales de manera progresiva con el fin de que vaya desarrollando
habilidades sociales que permitan su participacion en actividades e
integracion a la comunidad en la que viven, con otros nifios de la misma
edad, hacer uso de los servicios publicos con apoyo o sin él. Ademas, la
socializacion facilita el aprendizaje de conductas sociales, las cuales son
reguladas por el mismo contexto en el que se desenvuelven y favorecen su
proceso de adaptacion.

Brindar orientaciones psicoeducativas para padres y madres de familia con
nifios con Trastorno del Espectro del Autismo respecto a la intervencion que
se debe brindar a un niflo ante respuestas sociales, emocionales
inadecuadas en sitios publicos.

Recopilar las claves socioemocionales propias del nifio con Trastorno del
Espectro del Autismo, las cuales deban ser conocidas por el nifio y todas las
personas que se relacionan con él, para posibilitar la comunicacién e

integracion social.
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Debido a que los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo en ocasiones
presentan hipersensibilidad o hiposensibilidad sensorial, muchas de las
sensaciones resultaran desagradables. Por lo tanto, se recomienda
considerar dentro de la rutina diaria y la dieta sensorial con diferentes
texturas, olores, sabores y sonidos, para desensibilizar la respuesta a las
nuevas experiencias, lo que favorece el trabajo en la clase, la vida el hogar y
genera calidad de vida para el nifio con Trastorno del Espectro del Autismo.
En cuanto a la selectividad alimenticia que presentan los nifios con Trastorno
del Espectro del Autismo, la cual se explica por medio del a hipersensibilidad
o hiposensibilidad gustativa, se recomienda una dieta sensorial en relacién
con los sabores. Ademas, establecer un proceso para introducir alimentos
nuevos; no se debe forzar al niflo a que ingiera alimentos para los cuales no
esta preparado.

Practicar en casa las respuestas ante los cambios de actividades, comidas,
vestuario, posiciones, juegos, entre otros, para poder asistir en un sitio
publico.

Entrenar respuestas emocionales ante situaciones sociales nuevas que
puedan estimular la autorregulacion, y la expresion de emociones de manera
adecuada segun el contexto en el que se encuentre.

Buscar siempre el contacto visual con el nifio para estimular la manera de
comunicacién paralela, lo cual mejora la comprension de indicaciones,
permite que el nifio con Trastorno del Espectro del Autismo perciba los
gestos, los cambios en el tono de voz de la persona con la que se esta
comunicando.

Enseiar al padre y madre de familia la importancia de realizar rutinas para
los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo, en las que se les describa
las actividades que se realizaran durante el dia. Este recurso permite al nifio
la comprension de las actividades, la organizacion en tiempo y espacio.; lo

cual por presentar los nifios una disfuncion en funciones ejecutivas, se
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dificulta esa planificaciébn diaria promoviendo respuestas sociales vy
emocionales inadecuadas.

Asesorarse respecto a la nutricidon del nifio con Trastorno del Espectro del
Autismo, con el fin de brindarle los nutrientes que requiere y ademas variar la
dieta diariamente.

Es conveniente que los padres y madres de familia estimulen acciones como
el reconocimiento de reglas sociales en diferentes contextos, explicar el
significado de las emociones en otras personas para que logren identificarlas
en si mismo, conocer el concepto de esperar ante una peticion, para facilitar
el desenvolvimiento en los diferentes contextos sociales.

Hacer conciencia de que los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo
deben aprender a realizar sus propias acciones de autocuidado como
banarse, vestirse, autoalimentarse, ir al sanitario independientemente
requiere que los padres y madres de familia les permitan experimentar estas
actividades desde edades tempranas para que puedan ir estructurando las
conductas y a la vez aprendiendo a realizarlas lo mejor posible.

Es importante que tanto los padres de familia como los hermanos, participen
de un grupo donde se les brinde apoyo y acompafiamiento con otros padres
gue tengan hijos con Trastorno del Espectro del Autismo; lo anterior para que
la experiencia de unos enriquezca la de otros padres. Asi mismo, se sentiran
acompafnados en este proceso de adaptacion y aprendizaje con sus hijos.

Es conveniente que los padres de familia puedan realizar actividades que les
permita canalizar el estrés y la ansiedad acerca de la nueva situacién
familiar; esto con el objetivo de que no trasmitan este tipo de emociones a los
hijos con Trastorno del Espectro del Autismo.

Generar los espacios en donde el nifio pueda poner en practica las
habilidades adaptativas aprendidas, siendo estas controladas y progresivas
para que el nifio genere confianza en sus acciones y las pueda generalizar a

otros contextos.
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A nivel familiar realizar un consenso acerca de las estrategias a utilizar como
medios para fortalecer las respuestas emocionales positivas del nifio; asi
como las acciones a seguir cuando se presentan situaciones manipulativas
gue generan respuestas inadecuadas. Lo anterior con el fin de que no haya

una disparidad en cuanto a la intervencién que se pueda realizar.

5.2.2 Servicio de Trabajo Social y Psicologia:

Desde el servicio de trabajo social, se debe coordinar el estudio de casos
respecto a la situacion econdmica que vive cada familia, con el fin de
canalizar los recursos que a nivel interno posee la institucion o los recursos
gue ofrece el Estado para este tipo de situaciones. A su vez, debe procurarse
gue estos sean abordados por estas instituciones de ayuda social. No
obstante, es conveniente supervisar que los recursos econdémicos otorgados
sean utilizados para el fin que fueron establecidos.

La institucion aun no cuenta con un protocolo de intervencion para la
atencion educativa de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo y la
familia. Por lo que seria conveniente incluir las orientaciones a seguir por
parte de los especialistas de la institucion en la elaboracién de talleres,
atencion especifica u otras formas de capacitar al padre de familia y al
docente en la atencion de nifios con Trastorno del Espectro del Autismo.

A las familias se les dificulta la comprension del Trastorno del Espectro del
Autismo, ya que es percibido como un obstaculo en los proyectos
preestablecidos a nivel familiar.- Sin embargo, mediante el acompafiamiento
y la capacitacion por parte del equipo interdisciplinario de la institucion y de la
docente en curso, se lograria que la familia se reorganice, tanto a lo interno
del ndcleo familiar, asi como en las areas relacionadas, por ejemplo lo
laboral. De manera que se retomen proyectos de vida individual y familiar,
pero con adaptaciones funcionales para abordar la nueva situacion.

El establecimiento de una red de madres y padres de familia que funcione

como un grupo de apoyo liderado por la especialista en psicologia, puede
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significar un espacio en el cual los padres de familia puedan canalizar dudas
en relacion con la condicién de los hijos con Trastorno del Espectro del
Autismo. Este a la vez puede funcionar como apoyo emocional mediante las
experiencias de vida de otros padres de familia. Lo anterior, les genera
seguridad y un sentimiento de que no son los Unicos con hijos con Trastorno
del Espectro del Autismo; lo cual les empodera acerca de la situacién y se
atreven a intentar cosas nuevas en beneficio de los hijos.

Una de las necesidades expresadas por las madres de familia son las
técnicas de apoyo conductual para sus hijos. Estas parte se pueden abordar
desde varias perspectivas: realizar una coordinacién con el Centro Nacional
de Recursos (CENAREC) para que brinden un curso dirigido a los padres y
madres de familia que aborde la necesidad; por otra parte la especialista en
Problemas Emocionales y de Conducta podria brindar orientaciones de
acuerdo a las situaciones especificas de cada nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo. Por ultimo, se puede realizar un trabajo conjunto entre
la docente, docente de apoyo en Problemas Emocionales y de Conducta y la
psicologa y elaborar una escuela para padres de familia con nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo donde se aborden las teméticas.

Una de las situaciones que limita la asistencia a las clases de los estudiantes
diariamente es la existencia de otros hermanos menores en el hogar; una
recomendacion que se puede manejar a nivel familiar es buscar recursos
humanos familiares y realizar un rol de ayuda para que el nifio pueda asistir
un namero de veces considerables a la institucion. Esta ayuda puede ser
utilizada para cuidar a los hermanos que quedan en casa, en el caso de que
existan hijos menores; o por el contrario, les ayude a traerlo a la institucion.

El trabajo con padres de familia y hermanos ayuda a que exista un grado de
aceptacion de la condicion de discapacidad. Esta cohesion favorece la
seguridad para el seguimiento de las recomendaciones, el establecimiento de
limites y se crea la conciencia de que la sobreproteccion limita al nifio a

madurar en un contexto real, rodeado de estimulos naturales que le indicaran
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las respuestas sociales que le permiten relacionarse con la familia y sus
iguales.

Organizar grupos de apoyo para hermanos. Asi, los hermanos pueden
compartir sus experiencias, entre iguales, hablar sobre sus sentimientos,
compartir las experiencias que viven con sus hermanos, aprender mas
estrategias para poder llevar a cabo en el dia a dia en el hogar, aprender
nuevos juegos, entre otras actividades participativas. Estas sesiones
proporcionan a los grupos de apoyo una vision mas optimista para ellos y la

sociedad donde se desenvuelven.

5.2.3 Educadores:

Despertar en los padres de familia la conciencia de que la asistencia al
centro educativo debe de ser constante; que no por ser un Centro de
Educacién Especial deben de existir preferencias en cuestion de trato o que
la asistencia de los estudiantes tenga menor valia; el compromiso de los
padres de familia con el centro y los estudiantes marca la diferencia en el
aprendizaje que pueda tener los estudiantes.

Evidenciar la importancia de la estimulacion constante de las conductas
adaptativas en las actividades de la vida diaria dentro de la institucion; asi
como brindar a los padres las orientaciones necesarias para que estas sean
practicadas desde el hogar, el cual es el contexto en el que pasan la mayor
parte del dia.

Recibir las orientaciones necesarias para poder estimular las habilidades de
autocuidado, como fuente de autonomia e independencia en el nifio con
Trastorno del Espectro del Autismo. Estas habilidades de autocuidado
incluyen desde el control de esfinteres, autoalimentacion, vestido vy
desvestido, periodo de bafio, entre otros.

Valorar la importancia de atender a los nifios con Trastorno del Espectro del

Autismo en grupos pequeiios, porque les permite socializar con sus iguales,
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aprender tiempos de espera, establecer rutinas de trabajo en grupo, reglas
sociales. Sin embargo, rescatan la importancia de las sesiones individuales,
donde se trabaje la parte de las habilidades especificas de cada nifio, sus
potencialidades en un ambiente donde la atencidbn se centre en ellos
especificamente. Con este tipo de intervencién, se abordaria el plan
individual de cada estudiante, y se daria seguimiento a las habilidades
logradas, no logradas y en proceso.

La capacitacion en el area de la nutricion para nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo es una de las necesidades expresadas por las madres.
Ellas desean conocer los alimentos favorecedores para las reacciones
emocionales y conductuales de los hijos, asi como los alimentos que
interfieren en los diferentes procesos fisiologicos de la vida de los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo

Es conveniente buscar personal especializado en nutricion que brinde las
orientaciones necesarias para que las madres puedan elaborar los menu de
acuerdo con los alimentos adecuados para los nifios con Trastorno del
Espectro del Autismo

Instrumentalizar a los padres de familia para que puedan ensefiar a los nifios
a ir introduciendo alimentos nuevos a la dieta. El establecimiento de una
rutina para comer controlaria que los nifios solo quieran comer un tipo de
alimento.

El uso de productos de apoyo que colaboren con la organizacién de cada dia
del nifio trae beneficios directos en la comprension de lo que esta ocurriendo
y lo que posiblemente sucedera. Por ejemplo, se recomienda el uso de
agendas pictogréficas, cajas calendario como fuente de organizacion
temporal, espacial para el nifio. Lo anterior debido a que el nifio presenta un
déficit en funciones ejecutivas, requiere de apoyo para organizar y planificar
sus acciones diarias.

Segun el criterio docente, cuando exista sospecha de que un nifio posea

Trastorno del Espectro del Autismo y no haya sido diagnosticado por
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especialista, se debe coordinar con la madre o el padre de familia para que a
través del servicio de trabajo social se busque la valoracién pertinente para
poder abordar el caso tempranamente con los apoyos requeridos y poder
potenciar las habilidades adaptativas desde un primer momento.

El docente debe mantenerse en constante capacitacién y actualizacién para
poder brindar la atencion al estudiante, segun lo requerido, aportando los
nuevos conocimientos acerca de las conceptualizaciones recientes que
permiten brindar las orientaciones que al padre de familia para su abordaje
desde el hogar; asi como aportar al estudiante en la institucion educativa los
apoyos que requiere para tener éxito en su desempefio.

Estructurar el aula por ambientes en relacion con su estructura fisica. Por
ejemplo, el area de juego, de actividades grupales, actividades individuales.
Cabe destacar que es conveniente la eliminacion de distractores que
intervengan en el desempefio del nifio en el aula.

Establecer sesiones de trabajo con padres y madres de familia donde se les
brinde la orientacion requerida por el hijo, las pautas a seguir para potenciar
las habilidades que le permitirdn adaptarse a los diferentes ambientes o

contextos.

5.2.4 Servicio de Terapia de Lenguaje y Terapia Ocupacional:

Se debe establecer en el nifio con Trastorno del Espectro del Autismo de
manera temprana un sistema alternativo y aumentativo de comunicacién que
permita la comprension de las necesidades, deseos, estados emocionales,
de salud; en el caso de que no logren comunicarse de manera verbal. Caso
gue consiga oralizar algunas palabras, funciona como complemento mientras
se enriquece el vocabulario y se hace funcional para su desenvolvimiento en
los diferentes contextos.

Crear conciencia en el padre de familia de que para desarrollar un sistema de
comunicacién lo importante es que se comprometan y sean constantes en la

utilizacion de este tipo de sistema comunicativo en la cotidianeidad.
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Procurar que los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo ingresen al
servicio de Terapia de Lenguaje desde edades tempranas. Si este servicio no
posee la capacidad para atender a la cantidad de estudiantes en lista,
coordinar con la direccion de la institucion para que presente un proyecto en
las instancias de Ministerio de Educacion Puablica donde solicite un nuevo
cbdigo justificando la situacion para que brinde el servicio a la poblacién que
esta sin atender y que lo necesita.

Si no es posible la apertura de un nuevo cédigo de Terapia de Lenguaje,
seria recomendable que las especialistas capaciten a las docentes que
atienden a los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo para que
funcionen como agentes replicadores del servicio. De esta forma se
convertirian en una ayuda para los padres y el nifio.

Dentro de esta misma linea, seria conveniente que aunque la especialista se
ausente, el nifio tenga un plan individual que pueda convertirse en el hilo
conductor que se requiere para poder abordar las necesidades de lenguaje

presentadas.
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Propésito de la guia

El objetivo de esta guia es informar los padres de familia sobre el
Trastorno del Espectro del Autismo, sus caracteristicas y modelos de abordaje
bajo el enfoque centrado en la persona que permita el desarrollo de las

habilidades adaptativas funcionales del nifio.

En los ultimos afios las investigaciones sobre el Trastorno del Espectro
del Autismo nos han permitido dar a conocer sus caracteristicas tempranas para
brindar una intervencién y asi facilitar el desarrollo al maximo de las
potencialidades del nifio o nifia.

Es una herramienta que permite un primer acercamiento hacia la persona
con Trastorno del Espectro del Autismo para proporcionar estrategias educativas
gue vendran a contribuir con una mejor atencién a estos nifios y servir de ayuda
a las familias.

Segun Repeto (2006) el objetivo de nuestros esfuerzos educativos es
mejorar las posibilidades del nifio con Trastorno del Espectro del Autismo para
desenvolverse en su entorno cotidiano constituido por el hogar, colegio,
comunidad, familiares y amigos. Asi mismo, estos se convierten en lugares
idéneos para formar a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo.

Los nifios con autismo necesitan desarrollar habilidades adaptativas que
le permitan desenvolverse en el mundo que les rodea. La diferencia esté en el

tipo, la cantidad e intensidad de los apoyos que cada uno de ellos necesita.



| PARTE

1.1 Trastorno del Espectro del Autismo

El Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales V (DSM-V,
F84.0) define el Trastorno del Espectro del Autismo como “un trastorno que se
caracteriza por déficits persistentes en comunicacion social e interaccién social a
lo largo de mudltiples contextos; ademas patrones repetitivos y restringidos de

conductas, actividades e intereses”.
Los déficits en comunicacién social e interacciéon social se manifiestan en:

o Déficits en reciprocidad socio-emocional presentes desde mostrar
acercamientos sociales inusuales y problemas para mantener el flujo de
ida y vuelta normal de las conversaciones, demostrar disposicion reducida
por compartir intereses, emociones y afecto; a un fallo para iniciar la
interaccion social o responder a ella.

e Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion
social; comportamientos que van desde mostrar dificultad para integrar
conductas comunicativas verbales y no verbales; anomalias en el
contacto visual y el lenguaje corporal o déficits en la comprensién y uso
de gestos; a una falta total de expresividad emocional o de comunicacion
no verbal.

e Deéficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones; rango de
comportamientos que se manifiestan en dificultades para ajustar el
comportamiento y encajar en diferentes contextos sociales; a dificultades
para compartir juegos de ficcion o hacer amigos; hasta una ausencia

aparente de interés en la gente.

Los patrones de repetitivos y restringidos de conductas, actividades e
intereses se manifiestan en:

e Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o

repetitivos (movimientos motores estereotipados simples, alinear objetos,

dar vueltas a objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas)



e Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones de
comportamiento verbal y no verbal ritualizadas (malestar extremo ante
pequefios cambios, dificultades con las transiciones, patrones de
pensamiento rigidos, rituales para saludar, necesidad de seguir siempre
el mismo camino o comer siempre o mismo)

e Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su
intensidad o su foco (apego excesivo 0 preocupacion excesiva con
objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes)

e Hiper o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos
sensoriales del entorno (indiferencia aparente al dolor/temperatura,
respuesta adversa a sonidos o texturas especificas, oler o tocar objetos

en exceso, fascinacion por las luces u objetos que giran)

Dentro de esta caracterizacion que se realiza en el Manual de Diagndstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V, F84) del Trastorno del
Espectro del Autismo, se debe evaluar el nivel de severidad en cada una de
las areas descritas anteriormente para poder definir los apoyos requeridos
por la persona para potenciar las habilidades.

Las areas son valoradas en tres niveles:

e Nivel 3: Requiere un apoyo muy sustancial

En el area de comunicacion social: déficits severos en habilidades de
comunicacién social verbal y no verbal que causan alteraciones severas en el
funcionamiento. Inicia muy pocas interacciones y responde minimamente a los
intentos de relacion de otros. Por ejemplo, una persona con muy pocas palabras
inteligibles que raramente inicia interacciones sociales, y que cuando lo hace,
realiza aproximaciones inusuales Unicamente para satisfacer sus necesidades y

sélo responde a acercamientos sociales muy directos.



En el area de intereses restringidos y conducta repetitiva: la inflexibilidad del
comportamiento, la extrema dificultad afrontando cambios u otros
comportamientos restringidos/repetitivos, interfieren marcadamente en el
funcionamiento en todas las esferas. Demuestran gran malestar o dificultad al

cambiar el foco de interés o la conducta.

¢ Nivel 2: Requiere un apoyo sustancial

En el area de comunicacidon social: déficits marcados en habilidades de
comunicacién social verbal y no verbal, Los déficit sociales son aparentes
incluso con apoyos; inician un numero limitado de interacciones sociales; y
responden de manera atipica o reducida a los intentos de relacién de otros. Por
ejemplo, una persona que habla con frases sencillas, cuya capacidad para
interactuar se limita a intereses restringidos y que manifiesta comportamientos

atipicos a nivel no verbal.

En el area de intereses restringidos y conducta repetitiva: el
comportamiento inflexible, las dificultades para afrontar el cambio, u otras
conductas restringidas/repetitivas, aparecen con la frecuencia suficiente como
para ser obvios a un observador no entrenado e interfieren con el
funcionamiento en una variedad de contextos. Gran malestar o dificultad al

cambiar el foco de interés o la conducta.

¢ Nivel 1: Requiere apoyo

En el area de comunicacion social: sin apoyos, las dificultades de
comunicacién social causan alteraciones evidentes. Muestra dificultades
iniciando interacciones sociales y ofrece ejemplos claros de respuestas atipicas
o fallidas a las aperturas sociales de otros. Puede parecer que su interés por
interactuar socialmente esta disminuido. Por ejemplo, una persona que es capaz
de hablar usando frases completas e implicarse en la comunicacioén pero que a
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veces falla en el flujo de ida y vuelta de las conversaciones y cuyos intentos por

hacer amigos son atipicos y generalmente fracasan.

En el area de intereses restringidos y conducta repetitiva: la inflexibilidad
del comportamiento causa una interferencia significativa en el funcionamiento en
uno o mas contextos. Los problemas de organizacion y planificacion

obstaculizan la independencia.

1.2 Causas del Trastorno del Espectro del Autismo
Diferentes teorias han intentado explicarlo y han asociado su aparicion a

diversas causas tales como:

Anomalias genéticas: diversos estudios apuntan a relacionar el autismo
con diversos trastornos genéticos especificos, como el X fragil, esclerosis

tuberosa.

Trastornos infecciosos: A este respecto diversos autores sugieren que
infecciones viricas causantes de alteraciones cerebrales muy especificas

pueden posteriormente condicionar el desarrollo del autismo.

Deficiencias inmunoldgicas: Existen sospechas de que el autismo
infantil pueda ser un trastorno autoinmune (el organismo confunde sus propias
células con sustancias extrafias y las ataca). Los datos que recientemente se
vienen hallando en este sentido son todavia limitados y necesitan apoyarse en

investigaciones mas amplias.

Alteraciones metabdlicas: El conocimiento de errores metabdlicos en
autistas (especialmente los referentes a la purina y a los hidratos de carbono)
estd en sus etapas iniciales. Las aproximaciones terapéuticas son aln

hipotéticas.



Desequilibrio de los neurotransmisores: La responsabilidad de
posibles alteraciones bioquimicas en la aparicion del autismo infantil es una
hipétesis reciente, no obstante, este camino parece muy prometedor. Cada dia
son mas los partidarios de las teorias relacionadas con la alteracion funcional de

neurotrasmisores y neuromodulares cerebrales.

Anomalias estructurales cerebrales: Las investigaciones realizadas en
este sentido concluyen que son muchos los argumentos para pensar que la
aparicion del autismo infantil tiene que ver con algun tipo de disfuncion organica
cerebral, aunque aun no ha sido posible descubrir el fondo causal de estas

alteraciones.

Factores ambientales: Se admite que existen determinados factores que
podrian afectar el desarrollo de una persona genéticamente predispuesta al
autismo como:

* Intoxicacion por metales pesados, particularmente el mercurio.

Neuronas espejo

Segun esta perspectiva los nifios con Trastorno del Espectro Autista
tienen una disfuncion de las denominadas “Neuronas Espejo”, las cuales se
encuentran alteradas funcional y estructuralmente, afectando desde el lenguaje,

la empatia, Teoria de la Mente e imitacion.

Las neuronas espejo permiten tener una disposicion mental para poder
comprender los sentimientos. El sistema de espejo permite hacer propias las
acciones, sensaciones y emociones de los demas.” Las neuronas espejo son las

que permiten explicar la imitacion y la empatia. (Esperon, 2012, p.1)



Disfuncién en las funciones ejecutivas

Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo presentan algunos
déficits respecto a las funciones ejecutivas. Este déficit se manifiesta en la
respuesta que dan a las situaciones cotidianas, la resolucién de problemas y la

capacidad de organizacién y operacionalizacion.

Miller (2011) define las funciones ejecutivas como el proceso cognitivo
necesario para que las personas completen tareas; dentro de las cuales son las
encargadas de la planificacion, flexibilidad, memoria en el trabajo; se produce
cierto nivel de dificultad para la adquisicion de aprendizaje, por lo que es
importante incluir en su programa educativo la ensefianza de este tipo de

habilidades para que la estimulacion sea de manera integral. (p.667)

I PARTE

2.1 La conducta adaptativa

“Es el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas que han
sido aprendidas por las personas para funcionar en sus vidas diarias” (AAIDD,
2002, p. 59)

El comportamiento adaptativo es el conjunto de habilidades que ayudan a
cada persona a funcionar en la vida diaria, pueden incluir la manera de
comunicarse de una persona, la habilidad de hacer y mantener relaciones
sociales (por ejemplo iniciar interacciones con otros, tomar turnos, compatrtir), la
higiene personal (por ejemplo bafiarse y vestirse de manera independiente), la
habilidad de completar actividades domeésticas (por ejemplo ayudar con los
guehaceres y cocinar, guardar sus pertenencias, comprender lo que es el dinero
y el tiempo) las estrategias para hacer frente a los asuntos de la vida ( manejar
las transiciones) y las habilidades motoras (andar en bicicleta, lanzar y coger

una pelota).



2.2 Comunicacién

Las dificultades en el area de comunicacion expresiva de los nifios y las
nifias con Trastorno del Espectro del Autismo son factores que aumentan sus
problemas de interaccion social y frecuentemente provocan respuestas
inadecuadas en su interaccién con el entorno. Es imprescindible centrarse en el
desarrollo de habilidades béasicas de comunicacion, asi como en el uso cotidiano

y adecuado de las que ya poseen.

La comunicacién funcional, espontanea deberia ser la primera meta de la
educacién temprana. Un papel destacado en el area es el uso de Sistemas
Alternativos y Aumentativos de Comunicacion (SAAC). “Los sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacion son sistemas no verbales utilizados
para apoyar o complementar el lenguaje ausente o deficitario” (Correia, 2012,
p.39)

Los nifios, que aun carezcan de competencias verbales, comenzaran por
utilizar conductas comunicativas pre verbal como: el uso de la mirada, de gestos
naturales y de vocalizaciones como forma de comunicacion, primero gestos

instrumentales y de contacto y posteriormente gestos mas simbalicos.

Los gestos naturales ofrecen a la persona una variedad de gestos
comunicativos en funcién de recursos alternativos en funcion de la situacion y
fomentan el desarrollo de habilidades comunicativas basicas a través de vias
ordinarias. Estos facilitan la posterior ensefianza de los sistemas alternativos y

aumentativos de la comunicacion.

2.3 Socializacion

La socializacion de los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo ha
de llevarse a cabo mediante el reconocimiento de emociones y de la relacion de
estas con las situaciones, los deseos y las creencias, propias y ajenas. Deberia

proporcionarse instrucciéon social a lo largo del dia y en entornos variados,
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mediante actividades especificas planificadas para el logro de objetivos

individualizados y ajustados a la edad.

En el area de socializacion lo que se desea lograr es exponer al nifio a

situaciones sociales que le permitan ir desarrollando una conducta social

adecuada. Esta exposicion debe ser de manera progresiva y respetando los

tiempos del nifio. Hay que considerar el deseo de cada nifio para iniciar un acto

social.

Cornago (2014, p 56) menciona 5 ideas para fomentar las habilidades

sociales en casa:

Potencia el saludo y la despedida cada vez que un miembro de la familia
llega a casa o sale de ella. Coge su mano y desde atrds modelar la mano
para ponerla en contacto con la persona que saluda. Mano con mano y
verbalizando Unicamente la palabra (hola, buenos dias, buenas noches,
adiés) y el nombre de la persona a la que saluda (papa, mama,
Pepe).Repite esta accion cada dia de la misma manera y ve retirando la

ayuda poco a poco.

Establece un panel visual de normas sociales en casa en funcion de las
rutinas y de las caracteristicas del nifio. Repasa las normas de forma

diaria 0 semanal y recompensa cualquier esfuerzo por realizarlas.

Crea situaciones que propicien la interaccion y la socializaciéon. Invita a
amigos o0 vecinos a jugar en casa. Esto quiere decir que al principio
vendran 10 minutos a casa, pero puedes ir aumentando el tiempo de
forma progresiva. Establece una tarea concreta. Por ejemplo ver su
pelicula favorita o jugar con pintura de dedos, cualquier actividad que sea

muy motivadora para él/ella y la disponga cuando vengan los amigos/as.



Actia como mediador de las relaciones interpersonales que se
establecen en el parque o lugares donde hay mas nifios/as. Para esto es
importante que dejes que libremente interaccione con otros nifios/as. Tu
papel aqui es mediar para guiar y redirigir las conductas inapropiadas.
Por ejemplo tu hijo/a puede querer jugar con otro nifio y lo manifiesta
empujandolo, acércate y explicale como debe hacerlo. Usa apoyos
visuales que garanticen la comprension. Puede ocurrir que le quite el
juguete a otro nifio/a y éste se enfade, enséfnale a pedirlo a través del
lenguaje o de su agenda de comunicacion y cuéntale al otro nifio la forma
de comunicar de tu hijo/a. Lo comprendera y le ayudard en la préxima

ocasion.

Utiliza el Role-playing para recrear situaciones. El Role-playing es la
recreacion de situaciones que pueden ser reales pero implican un
componente ficticio que nos permite asumir un papel determinado. De
esta forma los nifios/as aprenden a ponerse en el lugar de otra persona, a
recrear diferentes formas de comportamiento o incluso de imagen sin que
impliquen una amenaza para el nifio/a debido al contexto y con una carga
menor de estrés. Realiza diferentes escenarios que sean familiares para

tu hijo/a. El parque, la escuela, casa abuela, la piscina, entre otros.

Trata de exponer a tu hijo/a diversos contextos que impliqguen normas de
comportamiento diferentes. Cada lugar o situacién requiere de distintas
estrategias, es por esto que nunca debemos evitar acudir a reuniones,
comercios, pargues, cine, casa de familiares. El proceso debe ser
progresivo pero si no fomentamos la acomodacion a las situaciones de la
vida cotidiana estamos limitando las posibilidades de adquirir habilidades
sociales necesarias y basicas para desenvolverse en la sociedad. La
Unica forma de aprender a comportarse y desenvolverse de forma

adecuada en un lugar es exponerse a dicha situacion de forma repetida.



2.4 Alimentacién

Segun la informacion recopilada por los colaboradores del blog Doble
Equipo, los problemas de alimentacion en el autismo son habituales y se
presentan sobretodo en la primera infancia, obedecen a diferentes causas que
han de tenerse en cuenta para que el programa de alimentacion sea eficaz. Es
importante tomar en cuenta los problemas de origen médico, de origen
conductual y por supuesto aquellos que provienen del ambiente, sin olvidar una
parte esencial responsable de muchas conductas tales como rechazar algunos
alimentos y texturas; estos son los aspectos relacionados con la percepcién

sensorial.

Se ofrecen algunos consejos a tener en cuenta, sefialando que cada

nifio/a es diferente, y debes ir observando las necesidades que presenta el nifio.

Consejos para los problemas de alimentacién en nifios con Trastorno del

Espectro del Autismo (www.dobleequipovalencia.com)
e Realiza un estudio médico

En muchas ocasiones los nifios/as con autismo tienen problemas de
alimentacion con origen meédico como son las alergias e intolerancias
alimenticias. Todos estos factores influyen en la salud y bienestar emocional del

nifio/a y tienen consecuencias observables en su conducta.

Es recomendable, por tanto, realizar un estudio médico al nifio/a que

evalle posibles problemas metabdlicos.
e Analizar el perfil sensorial

Las dificultades en la percepcion sensorial son uno de los aspectos mas
importantes, muchos nifios pueden presentar hiposensibilidad o

hipersensibilidad gustativa. Observar las distintas respuestas del nifio/a podra
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indicarnos posibles problemas referidos al procesamiento sensorial gustativo y

nos ayudara a responder ante dichas situaciones.

Hipersensibilidad gustativa Hipo sensibilidad gustativa

Come poco Come cualquier cosa

Usa la punta de la lengua para probar Lame objetos y se los mete en la boca

la comida
Muerde el cuello o las mangas de su

Vomita con facilidad ropa.

Reclama y ansia ciertos tipos de:Come comida con sabores mezclados

comida. _ B
Le gusta los alimentos crujientes como

los quicos, pan tostado, papas...

e Establece una rutina para las diferentes comidas.

A lo largo del dia, los nifios/as realizan diferentes comidas; desayuno,

almuerzo, comida, merienda y cena.

Establece un lugar concreto de la casa donde pueda sentarse
comodamente y disponga de una mesa. Es importante que en ese espacio no
estén al alcance juguetes ni objetos o estimulos motivadores ni estresantes.
Debe ser un lugar neutro. En caso de que utilices el mismo espacio donde juega,

retira todos los juguetes en el momento de las comidas.

No importa que hasta ahora haya comido cada dia en un sitio o incluso
tenga el habito de corretear mientras los adultos van detras dandole de comer. A
partir de hoy establece un lugar concreto y NO cambies ni vuelvas a lo anterior

una sola vez.

e Utiliza apoyos visuales y establece una rutina motivadora para

después de comer.

Coloca un pictograma, palabra o imagen en la zona o espacio de la rutina

de comer. En la mesa es un buen lugar o incluso en su silla, la cual puedes
11




sefalizar también poniendo su foto. Elabora un pequefio tablero de
comunicacién, donde le informe que va a comer y que le toca inmediatamente

después.
e Haz una busqueda objetiva de reforzadores

Aprovecha la merienda para poner encima de la mesa y a su vista
diferentes alimentos que podamos usar posteriormente como reforzadores,
estos pueden ser, chocolates, golosinas, palomitas, rosquillas, galletas, papas.
Deja que su hijo/a pruebe y escoja libremente, sin marcarle un tiempo y sin
obligarle a probar. Simplemente déjale explorar y mientras esto sucede usted lo
observa detenidamente.

A continuacion, anota en el registro de alimentos reforzadores que
alimentos prueba y cuales son sus reacciones, asi como el orden en que los
escoge. Repite esto durante varios dias y extrae una lista con los reforzadores

por orden de prioridad.
e Elabora un menu con todos los alimentos que le gustan

Cuando comiences con la “nueva rutina de comer” es importante que al
principio solo le ofrezcamos alimentos que le gustan. Si no son los reforzadores

mejor.

Anota lo que sabes que si le gusta y elabora el menu de comida y/o cena
de toda una semana. Es esencial que los primeros dias no le ofrezcamos un

alimento que no le gusta o que es nuevo.

El primer objetivo es conseguir que se siente en la mesa, que se acerque
y coja el alimento. El segundo objetivo es que asocie la comida a un momento

agradable. Y el tercer objetivo, que coma.

No debemos sentarlo a la fuerza, ni enfadarnos si no come. Recuérdale
gue corresponde comer, si se levanta acérguelo a la mesa. Observa y anota

en un registro diario cual es su conducta.
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Si no come nada no le ofrezcas otra comida. Tal vez esté esperando a
gue ocurra lo que ocurre normalmente (me dan de comer, me muevo por toda la
casa, van detras de mi) y necesita mas dias para aceptar que ahora tiene que
sentarse a comer. Puede mostrar enfado o rabietas. Sé paciente y no respondas
a su enfado. Es importante no cambiarle el plato principal. Si se queda sin comer

NO pasa nada.

Una vez que acepte que tiene que sentarse y acceda a comer (pueden
pasar dias) prémiale con un refuerzo de la lista (Qque no sea de los primeros, ya
gue esos se utilizaran cuando introduzcamos nuevos alimentos), una vez

terminado el plato principal.
e |ntroduce nuevos alimentos.

Para introducir nuevos alimentos es necesario que el nifio/a ya tenga la rutina de
comer en la mesa adquirida. Si permanece sentado el tiempo de comer y lo hace
de forma autébnoma o con poca ayuda, (recordemos que a partir de los tres afios

puede empezar a comer solo), es el momento de introducir nuevos alimentos.
Algunas claves para introducir nuevos alimentos:

e Acompafialo en el plato de otro alimento que Si le guste.

e Empieza ofreciendo poca cantidad del alimento nuevo en el plato (2
trocitos de tortilla, 1 cucharada de arroz)

e Deja que lo toque, lo huela y lo explore aunque no lo introduzca en la
boca.

e Analiza si aspectos como la temperatura, la textura, alimentos
mezclados, pueden estar influyendo.

e Si se come todo el alimento que ya le gusta y no prueba el alimento
nuevo es el momento de utilizar los reforzadores que estan en el
primer lugar de la lista.

e Puede mostrar enfado y frustracion porque para conseguir el refuerzo

debe comer algo que no quiere. Es importante que dejes que llore y se
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enfade pero manténgase firme y tranquila. Solo le daremos el refuerzo

si prueba el nuevo alimento. Aunque proteste o se levante de la mesa,

volverd para conseguir el reforzador y finalmente acabara probandolo.

La clave es mantenerse en calma y respetar sus tiempos.

e Introduce de forma progresiva mas cantidad del nuevo alimento en el

plato a lo largo de los dias y asegurese de que lo come correctamente

antes de combinarlo con otro nuevo.

Es importante que siga apuntando diariamente en el registro de

observacion todo lo que ocurre, si come con refuerzo, si come poco, si esta

tranquilo.

Los registros de observacion nos permiten sacar conclusiones a lo largo

del tiempo de una forma objetiva ademas de recordarnos aspectos que podemos

olvidar. Se presenta un modelo de registro.

REGISTRO DE ALIMENTACION

Semana: Fammilia:
Lunes Martes Midrcoles Jueves Viernes Sabado Doamingo
(3] ~ ] ™ [ ] ™ (h] ™ ()] ~ (] ™ (3] ™

ARROE CALDRIS

AHRROIE A LA
CLUBANA

MACARRONES
COM TOMATE

TAMON SERRAND

TAMON YOREK

PAELL A

FIDEOS

Leyanda:

E(Explora): o explora, ko toca o huele.. No lega a comero
P (prueba): o preeba una o dos veces pero no sigue comiandolo

C {comea): sa lo come con refuarzo

CM [Come mucho): Come bien sin refuerao,
R (Rechazo): muestra rechazo al probaro, varo o tocaro.
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http://www.dobleequipovalencia.com/wp-content/uploads/2013/12/registro-e1388410111148.png

¢ No olvides trabajar los habitos alimenticios y la autonomia

Los problemas de alimentacion en el Trastorno del Espectro del Autismo

no solo estan relacionados con los alimentos, sino con todo lo que rodea a la

rutina de comer. Es importante que fomentemos la

autonomia y exigirles a que coman por si mismos.

En el caso de necesitar ayuda, la mejor
posicion es colocarse detras del nifio/a o0 a un lado y

moldearle sin hablar ni darle instrucciones.

Una vez que en el nifio/a ha adquirido el habito
de comer sentado, iremos incluyendo objetivos referidos a la autonomia y

habitos alimenticios basicos en funcién de su edad, como pueden ser:

e Poner y quitar su plato y cubiertos. Utiliza una plantilla como:

individuales con indicaciones como:

. Limpiar boca = NORA
<

. Poner agua en el vaso

. Uso correcto de los cubiertos

. Lavar manos antes/después de ,"
comer \

. . )

Para abordar los problemas de alimentacion og o

. | )
no olvides estas tres claves: sé constante, sé

paciente, confia en tu hijo/a.

2.5Técnicas para facilitar el ir a dormir

e Proporcione un entorno cémodo para dormir
Es importante crear un entorno de suefio seguro y tranquilo para su hijo,
dondequiera que duerma su hijo debe disponer de un lugar que sea solo suyo.
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Es mejor evitar sonidos como los de la radio, la television o la musica
cuando su hijo se esté durmiendo, debido a que pueda despertarse cuando
estos sonidos cesen durante la noche. Los nifios con Trastorno del Espectro del
Autismo estan mas conscientes de ruidos nocturnos que no molestan a otros
nifios. Pueden tener, ademas, problemas sensoriales con la textura de los

pijamas o de la ropa de cama.

e Establezca habitos regulares parala hora de acostarse

Una rutina eficaz le ensefiara al nifio a relajarse y a prepararse para
dormir. La estabilidad de la rutina calmara a su hijo cada noche. Antes de
acostarle procure evitar aquellos programas de television, peliculas, videos, y
juegos electrénicos que puedan exaltar al nifio. La rutina preparatoria debe
iniciarse entre 15 y 30 minutos antes de la hora establecida de acostarse. Los
ninos mas pequefos requeriran una rutina mas breve ( 15 minutos para un nifio
de un afo), y la duracién aumentara conforme vaya siendo mayor. Sin embargo,

la rutina no debe durar mas de 60 minutos.

La rutina nocturna

Debe realizarse en el ambiente tranquilo de la habitacion del nifio (aparte
del bafo/cepillado de dientes). Si la rutina ocurre en el mismo orden cada noche,
su hijo se sentira calmado.

Los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo pueden beneficiarse de
tener un programa o “lista de tareas” visual (por ejemplo, imagenes, palabras, o
ambas) para ayudarles a recordar cada paso de la rutina. Esto ayudara a su hijo
a comprender que su rutina nocturna se tratara de los mismos eventos, en el
mismo orden, todas las noches. Para los nifios que no respondan al uso de
imagenes, se puede usar objetos. Cada paso de la rutina nocturna puede
representarse por un objeto que se utilice en ese paso.

Decida cuales son las actividades que calman a su hijo, y cuales lo
estimulan. Aquellas actividades que lo tranquilicen deben integrarse a la rutina
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preparatoria, mientras que las que lo estimulen deben adelantarse a una hora
mas temprana. Por ejemplo, si el bafio es estimulante para su hijo, hagalo mas

temprano.

e Escojaunahoraadecuada para acostar al nifio

Esta hora debe armonizarse con el horario de usted, para ayudar a
mantener una rutina constante todas las noches. Si su hijo tarda mas de una
hora en quedarse dormido, piense en acostarlo 30 minutos o 1 hora mas tarde

para ayudarle a dormirse mas facilmente.

e Levante temprano al nifio

Aunque su hijo a veces se acueste tarde, debe mantener la misma hora
de despertar, 0 un maximo de una hora mas tarde de la hora normal. A pesar de
gue le parezca mejor dejar que su hijo duerma hasta mas tarde para recuperar el

suefio, cuanto mas regular sea su hora de despertar, mejor descansara.

e Laimportancia del alimento

Otros puntos claves al establecer una rutina para su hijo son las horas de
las comidas. Su hijo debe desayunar todos los dias sobre la misma hora, tanto
durante la semana como los fines de semana. No debe darle a su hijo comidas
fuertes al final del dia ni grandes meriendas de noche. No obstante, una
pequefa merienda con carbohidratos (por ejemplo, queso y galletas saladas, o

fruta) puede ayudarle a dormirse mas facilmente.

e Claridad en la mafiana y oscuridad en la noche

Exponer a su hijo a la luz del sol por la mafana, y mantener el cuarto
oscuro de noche, también ayudan a conservar un horario regular. Cuando su hijo
se despierte por la mafana, abra las cortinas y deje que la luz natural del sol
penetre en la casa. De noche, procure que los lugares en que se realiza la rutina

nocturna tengan poca luz y que el cuarto de su hijo esté oscuro.
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e Enséfele a su hijo con Trastorno del Espectro del Autismo a
dormirse solo
Tanto los nifios como los adultos se despiertan naturalmente varias veces
cada noche. Cada vez que nos despertamos, revisamos brevemente nuestro
entorno y nos volvemos a dormir rapidamente. Estos despertares son tan breves
gue no los recordamos por la mafiana. Si su hijo no sabe dormirse solo, le sera
dificil volverse a dormir sin su ayuda cada vez que se despierte. Si su hijo
aprende a dormirse solo, entonces también podra volver a dormirse tras los

despertares nocturnos naturales, y descansara mejor.

¢, Coémo ensefarlo?

Esto debe hacerlo poco a poco, sobre un periodo de varias semanas. Por
ejemplo, si normalmente se acuesta sobre la cama de su hijo a su hora de
dormir, podria cambiar su costumbre sentandose en la cama durante varias
noches, y luego en una silla cerca de la cama. Siga sentandose en la silla, pero
vaya alejandola de la cama un poco mas cada noche, hasta que se encuentre
fuera de la habitacion, y no exista ya contacto visual con su hijo.

Mientras haga estos cambios, reduzca la atencién que le presta a su hijo
disminuya la conversacion, las expresiones de la cara, y el contacto visual. Si su
hijo estd alterado y no duerme al encontrarse usted fuera del cuarto, puede
esperar unos minutos, y luego volver a entrar para comprobar que todo esté
bien. Haga una entrada breve (menos de un minuto), y limitese a hacer un
contacto fisico o verbal muy breve (por ejemplo, un abrazo rapido). Suavemente
pero con firmeza, digale a su hijo, “Es hora de dormirse. Todo esta bien. Buenas
noches” y salga de la habitacion. Si necesita volver a entrar en el cuarto, espere
un poco mas cada vez que tenga que hacerlo o procure que las interacciones
con su hijo sean breves. Una vez que su hijo consiga dormirse solo, puede
emplear las mismas técnicas si se despierta durante la hoche o muy temprano

en la manana.
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Técnica del “Pase nocturno”

El pase nocturno es un recurso util para los niflos mayores. Se trata de
una tarjeta (u otro objeto) que su hijo puede entregarle si se despierta durante la
noche. Puede ofrecerse a cambio de algo breve, como un abrazo rapido o un

vaso de agua.

Enséfiele a su hijo que puede usar el pase so6lo una vez por noche; una
vez usado, deberd entregarselo a usted. Devuélvale el pase a su hijo al dia
siguiente, para que lo use nuevamente durante la noche. Ensefie a su hijo que si
no usa el pase de noche, puede cambiarlo al dia siguiente por un regalito.
También puede establecer un sistema de recompensa. Por ejemplo, por cada
noche que su hijo no utilice el pase, recibira una calcomania. Una vez que haya
acumulado un nuamero determinado de calcomanias (por €j., cinco), podra
cambiarlas por un regalo. El regalo puede ser un articulo barato o una salida

especial con usted.

2.6 Técnicas para el vestido y desvestido

Los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo se encontraran con
retrasos en el aprendizaje de habilidades para la vida independiente, tales como
la forma de vestir, utilizar un cepillo de dientes, bafiarse, secarse y cepillarse el
pelo. La ensefianza de estas habilidades para la vida por lo general se debe
hacer de una manera diferente para adaptarse a los problemas de comunicacion

que surgen con los trastornos del espectro autista.

Es importante no tratar de empujar a un nifio en el aprendizaje de estas
habilidades antes de estar preparados para hacerles frente. Por otro lado, esto
no se debe ensefiar demasiado tarde para que el nifio no siga encontrandose
por detrds de otros nifios en términos de desarrollo.

Premia a su nifio cuando consiga un objetivo marcado e intenta el

siguiente paso cuando muestre disposicion a hacerlo.
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Técnicas para ayudar a que un nifio con Trastorno del Espectro del

Autismo logre vestirse:
e Las ayudas visuales

Recuerda que los nifios con Trastorno del Espectro del Autismo por lo
general aprenden mejor con la informacion visual y verbal. Trata de utilizar
ilustraciones muy sencillas con figuras y muestra las acciones paso a paso.
Divide el proceso en sus componentes mas pequefios e ilustra cada uno. Por
ejemplo, con ilustraciones describe paso a paso como ponerse los zapatos,
lavarse los dientes y usar el bafio. Puedes pegar las ilustraciones en la pared del
cuarto de tu hijo. Puede sefalar cada imagen cuando se produzca cada paso.

e Las historias sociales

Trata de usar estas ilustraciones en una historia social (una situacién que
se dé usualmente en un dia cualquiera). Se trata de una poderosa técnica para
aprender nuevas habilidades. Las historias sociales son una manera perfecta de
introducir el concepto de una nueva habilidad, especialmente cuando al nifio no

le gusta la interrupcién de las rutinas.
e Analisis de comportamiento aplicado

En primer lugar la habilidad para aprender se desglosa en las unidades
mas pequefas para facilitar el aprendizaje. Por ejemplo, un nifio que aprende a
cepillarse los dientes de forma independiente puede comenzar con el

aprendizaje de la apertura del tapén de pasta de dientes.

Una vez que el nifio ha aprendido esto, el siguiente paso puede ser

apretar el tubo, y asi sucesivamente.

Los avisos son una ayuda para fomentar la respuesta deseada por parte
del niflo. EIl objetivo es utilizar la actitud menos intrusiva posible para poder dar
lugar a la respuesta deseada. Las solicitudes se pueden incluir en:

e Las indicaciones verbales, es decir. “Ponte los zapatos, Ifigo”
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e Las sefales visuales, es decir sefialando los zapatos.

e Tocando cada imagen en un grafico ilustra paso a paso.

e La orientacion fisica, es decir moviendo las manos del nifio para
recoger el zapato.

e Demostracion, decir poniendo un zapato en su propio pie.

El objetivo general es un nifilo con Trastorno del Espectro del Autismo que
finalmente no necesite instrucciones. Esto se logra porque se utilizan las
indicaciones menos intrusivas, para que el niflo no se convierta en demasiado
dependiente de ellas cuando aprenda un nuevo comportamiento o habilidad. Por
ejemplo, aprender a desenroscar la tapa de pasta de dientes: puedes comenzar
guiando fisicamente las manos del nifio, que apuntan a la pasta de dientes, para

posteriormente realizar solo una solicitud verbal.

La consecuencia es la forma en que el padre o terapeuta reacciona a la
conducta del nifio. El refuerzo es una parte muy importante de los cambios de
comportamiento, ya que todos nos comportamos de ciertas maneras para
obtener consecuencias deseables. El refuerzo puede ser (elogio verbal o una

actividad favorita) positivo o negativo (un enfatico “no”)

Como realizar una advertencia fisica a un nifio con Trastorno del Espectro

del Autismo:

Cuando un simbolo verbal no es suficiente puede que tengas que dar

forma a la respuesta del hijo y guiar fisicamente sus manos.

Los niflos con Trastorno del Espectro del Autismo con frecuencia no les

gustaba ser tocados (a los adultos tampoco nos gusta).

Recuerda que un toque firme a menudo se prefiere a un toque ligero

debido a los problemas sensoriales.
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2.7 Técnicas para el lavado de dientes en nifios con Trastorno del Espectro

del Autismo

Alonso (2013,p.5) menciona que es interesante aportar que los nifios con
Trastorno del Espectro del Autismo pueden aprender por imitacion si les
ayudamos y mostramos las pautas correctamente, y esto no es un dato menor,
ya gue la ducha es un a&mbito donde adquieren muchas conductas y habilidades

de autonomia personal y del cual los nifios disfrutan a menudo.

Es muy importante avanzar sobre esta metodologia de imitaciébn para
ensefarles como manejar sus movimientos dentro del bafio. Es también muy util
apoyar visualmente el proceso, se pueden poner unas secuencias con

pictogramas que hemos emplasticado.

Aprender la higiene bucal es parecido al establecimiento de otras rutinas,

asi que sigue lo que tu experiencia te dicte pero aqui van algunos consejos:

. Escoja un cepillo de dientes.

Debe ser del tamafio adecuado para la boca de su hijo. Si tiene
problemas para sujetarlo puedes modificar el mango, para ello coloque una
almohadilla de goma, una banda de goma o una pelota atravesada por el

mango.

Como en cualquier otro nifio, la presencia en el cepillo de un personaje

querido de dibujos animados puede hacer que sea un objeto mas apreciado.

. Escoja la pasta de dientes.

Varian en sabor, textura y colores. Escoja la que el nifio prefiera.
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. Escoja el hilo dental

Cambian los tamafos, sabores y texturas. Pruebe varios para ver cual

elige. Segun la separacion de sus dientes, utilice el mas adecuado.

. Coloca las cosas en un sitio fijo.

Facilitard establecer la rutina diaria. Elige un lugar que sea relajante y
esté acorde con las necesidades sensoriales de tu hijo (luz, sonido). Sé
consistente, hazlo siempre en ese sitio. Un pequefio reloj de cocina puede

ayudar a marcar cuanto tiempo debe durar el cepillado de los dientes.

. Modele la técnica de lavado de dientes

Enséfiele como lo hace usted. Explicale lo que tiene que hacer y

muéstrele usted cada paso.
Ensefa a tu hijo a abrir la boca para limpiarse los dientes.

Antes de empezar a cepillar que sienta el cepillo en la mano, en los labios

y finalmente dentro de la boca.

Lavese usted los dientes. Le ayudard a descubrir qué es lo que se siente
con el cepillo y el hilo dental.

Usa imagenes de la boca. Estas ayudas visuales le pueden ayudar a
explicar cada zona de la boca y establecer cuantas veces hay que cepillar en

cada sitio.

. Establece una rutina

Siéntese detras de su hijo con la cabeza del nifio apoyada en su pecho. Si

no es confortable para alguno de los dos, siéntese delante de él.

23



Para nifios por debajo de tres afios, use muy poca pasta. Para los que

son mayores una cantidad del tamafio de un mani.

. Guia su mano a su boca

Ayudale para empezar a cepillar la parte exterior de los dientes, use un

movimiento circular suave.

Cepilla la zona de masticacién y la cara interior de los dientes asi como la

lengua.
Hazle que escupa el exceso de pasta de dientes y que se limpie la boca.

Coloca la seda dental en forma de “C” y muévela entre sus dientes. Solo

un diente cada vez.

. Prepara la transicion

Poco a poco hazle que vaya haciendo cada paso del proceso. Ofrécele

siempre ayuda si tiene alguna dificultad.

. Felicitale.

Muestra tu alegria cada vez que complete uno de esos pasos.

. Establece recompensas.

Puedes usar una pizarra o un vaso de cristal. Cada vez que completa un
paso, una marca surge en la pizarra y cuando estd lleno de marcas o de
calcomanias o lo que sea, tiene un premio. También puede echar una bolincha o
una moneda en un vaso cada vez que completa un paso. Cuando el vaso esta

lleno, tiene derecho a premio.
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Conviértelo en un juego.

Puede ser “mi turno, tu turno”. Empieza tocando tu boca con el cepillo y

vas haciendo que el nifio copie tus movimientos. Si entra en el juego, sigues

hasta que todos los pasos de la rutina de higiene bucal estan en marcha.

2.8 Técnica para el control de esfinteres

Dickinson (1999, p.3) brinda algunas recomendaciones en relacion con el

control de esfinteres:

No intentar hacer una batalla con el control de esfinteres de su hijo,
pues probablemente no ganard nada y las cosas pueden
empeorar.

Aceptar el hecho de que las cosas van a tomar mas tiempo que
con nifios sin trastorno del espectro autista o sin dificultades de
aprendizaje.

Hay gente que puede ayudar. Si encuentra imposible resolver el
problema, puede pedir ayuda a varias personas: el pediatra o
médico general, un psicologo clinico infantil (al cual puede remitirle
su médico general) o asociaciones autistas locales. Puede
encontrar alli a otros padres con ideas que les hayan funcionado y

que puedan aplicar

Dickinson (1999, p.5) plantea algunas estrategias que como padres

pueden intentar son:

e Establecer unarutina

Como cualquier nifio, un nifio autista puede ser ayudado a adquirir

"buenos habitos". LIévelo a sentarse en el bafio o en el orinal después de cada

comida. Después de las comidas es un buen momento porque el intestino
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naturalmente parece intentar "hacer sitio" para digerir la nueva comida y empuja
los deshechos hacia afuera. Intente llevar a su hijo durante aproximadamente

veinte minutos después de cada comida.

Descubrir las sefales

Su hijo puede dar signos concretos no verbales de que quiere hacer pipi
0 caca. Estos signos pueden ser muy variados. Intente responder a estas
sefiales llevando al nifio al cuarto de bafio y animandole a sentarse en el bafio o

en el orinal.

Las recompensas

Para algunos nifios, los elogios seran lo mas efectivo; para otros, seré el
permitirles hacer alguna actividad favorita, o darles algo agradable para comer.

Usted descubrira lo que mejor funciona como recompensa para su nifio.

No alentar rituales

Algunos nifios intentaran establecer rituales especificos cuando van al
bafio. Trate de no fomentarlos, de lo contrario, las cosas podrian llegar a ser

mas dificiles a largo plazo.

Dickinson (1999, p.7) hace mencion de ayudas especiales para

problemas dificiles

Algunos nifios tienen problemas concretos para aprender a limpiarse o a
mantenerse secos, y algunas veces se requieren ayudas especiales. Algunas

ideas son:
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Cobertor del colchén

Si mojar la cama es un gran problema, existen cobertores especiales para
proteger el colchdn, estan disponibles en clinicas especializadas o a veces a

través de su visitador sanitario.

Trajes nocturnos

Algunos nifios tienen problemas concretos de comportamiento en lo que
respecta al control de esfinteres por lo que alguna vestimenta absorbente que
les proteja durante la noche y que sea a la vez facil de quitar, en caso de que

requiera ir al bafio o sustituirla por otra limpia y seca

Medicacioén

A veces la medicacion puede ayudar si su nifio sufre de estrefiimiento o

se moja de noche y/o de dia.

2.9 Técnicas para el bafio diario

Dangelo (2013) sefiala que es apropiado mencionar que para llevar
adelante una accién tan importante como bafarse de forma autbnoma, se debe
ensefar al nifio dicha mecanica de trabajo. Dangelo (2013) indica algunos
pasos para lograr este aprendizaje (www.http://autismodiario.org, 14 de marzo
del 2013):

e Adaptacion al medio: Esto quiere decir que debemos familiarizar al nifio
con el medio a utilizar (en este caso la ducha). Tanto en casa como en
otros lugares: piscinas, hoteles, de forma que asocie adecuadamente el

lugar y la accion.
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e Mantener un ambiente calido: Debemos procurar tener el agua a una
temperatura adecuada. Luego también debemos tener el bafio libre de
obstaculos que interrumpan la movilidad del nifio.

e Entorno seguro: Podemos poner barras de seguridad en la ducha para
evitar accidentes y acostumbrar al nifio a utilizarlas como apoyo, sobre
todo en niflos con torpeza motora o excesivamente inquietos. Es muy
importante disponer de una alfombra antideslizante en el suelo de la
ducha o bafiera y en el suelo del cuarto de bafio para prevenir caidas por
resbalones.

e Tener los elementos por utilizar al alcance del nifio, estos son
basicamente cuatro, champu, acondicionador, jabén (Liquido o Sdlido) y

esponja corporal.

Segun Dangelo (2013) con base en estos conceptos adaptados a cada
familia y ambiente se trabajar4 sobre la planificacion fuera y dentro de la

ducha.(www.http://autismodiario.org, 14 de marzo del 2013).

Fuera de la ducha se planificara en:

e Ingreso al bafio
e Desvestirse
e Colocar la ropa sucia en el cesto

e Ingreso a la ducha

Dentro de la ducha trabajaremos en:

e Abrir la ducha (si el nifio puede hacerlo, de lo contrario lo haremos
nosotros y a la temperatura ya mencionada)
e Mojarse

e Ponerse champu (luego mojarse y enjuagarse el champu)
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e Ponerse acondicionador (luego mojarse y enjuagarse el acondicionador)

e Tomar la esponja y agregar jabon liquido (recomendado) o jabon sélido
(en este caso, refregar la esponja con el jabén)

e Pasar la esponja por todo el cuerpo o minimo axilas, cuello, cola y partes
inferiores (luego mojarse y enjuagarse todo el jabén del cuerpo)

e Cerrar la ducha

e Tomar la bata o toalla

e Secarse

e Salir de la ducha

e Colgar la bata o toalla

e \Vestirse

2.10 Técnica para el lavado de manos

Boletin Mensual Programa Autismo Teletén (N° 12, 1 de Marzo 2011),
menciona que el lavado de manos es una habilidad importante por ensefar. Por

lo que es importante seguir los siguientes pasos:
Pasos

e Abra la llave de agua fria.

e Ponga ambas manos del nifio debajo del chorro de agua y diga
claramente “Lavate las manos”.

e Cierra la llave de agua.

e Ayudale a tomar el jabon con una o ambas manos.

e Frota el jabon entre las palmas de las manos.

e Deja el jabon de regreso sobre el lavado.

e Parate detras de tu hijo y tomandole las manos, guialo en los siguientes
pasos:

e Frotelas el dorso de la mano con la palma enjabonada de la otra.
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e Haz lo mismo con el dorso de la otra mano.

e Abre la llave de agua.

e Coloca ambas manos debajo del chorro de agua para enjuagarlas,
frotandolas entre si hasta eliminar todos los residuos de jabon.

e Al terminar estos pasos, diga con voz clara: “{Muy bien!, te lavaste las
manos, ahora hay que cerrar la llave”.

e Después ayudalo a cerrarla

Algunos consejos:

e Asegurate de tener un reforzador altamente motivante.

e Si después de algunas sesiones su hijo pierde el interés en el premio
usted eligio en un inicio, cAmbialo por algo que le guste mas.

e Utiliza apoyos visuales. Toma fotos de cada paso para revisar con él el
proceso.

e Puede pegar en la pared del bafio o en el espejo la secuencia de pasos.

e Si no quiere participar, puede intentar darle pequefios reforzadores al
terminar cada uno de los pasos.

e Practica esta habilidad en diferentes bafios y en diferentes momentos del
dia. Cada vez que su hijo necesite un lavado de manos, es un buen

momento para aplicar el método de ensefianza.

2.11 Apoyo conductual positivo

El Trastorno del Espectro del Autismo no solo afecta al nifio/a, sino que
repercute directamente en los familiares. Cuando los problemas de conducta
aparecen en el hogar, los familiares se ven totalmente desolados ante la
impotencia de no entender el comportamiento de sus hijos/as con autismo. Las
familias tienen que hacer frente diariamente a las diversas dificultades que se les

presentan y que repercuten en su calidad de vida.
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Es importante que la intervencion tenga lugar en el hogar y que los
familiares adquieran las estrategias necesarias para hacer frente a las

dificultades.

Edmonson et al (2004) sefala que “el apoyo conductual positivo implica
dos elementos: conducta positiva y apoyo. Es al mismo tiempo, un principio
conceptual de intervencidn positiva y una estructura o entramado para organizar
los apoyos. Como principio, las intervenciones conductuales han de empefiarse

en incrementar las habilidades”. (http://www.pasoapaso.com.ve)

2.11.1 Intervencidn ante las conductas manipulativas
Formas de manipulacion del autismo

Mezcua (2015), sefiala que la manipulacion “es un intento indirecto para
evitar o para obtener algo a cambio de no perder el control emocional. La
manipulacion puede conducir a un  comportamiento  agresivo”
(http://www.mundoaspie.es). Recuerde debajo de cada demanda manipuladora

hay una solicitud legitima.

Segun Mezcla (2015), las conductas manipulativas pueden tomar una
variedad de formas, las cuales son citadas por el autor a continuacion

(http://www.mundoaspie.es):
e Rabieta

En este caso, el nifio que esta manipulando empieza haciendo una

peticibn de modo calmado, pero no razonable.

Cuando las solicitudes de la persona o sus demandas no se cumplen
varios comportamientos pueden ocurrir, tales como: gritar, golpear algun objeto

0 a alguna persona cercana, pisando fuerte, destruccion de la propiedad ajena.

El hacer caso omiso de las rabietas es una estrategia de gestion comun.
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e Enfrentamientos

En este caso, la persona que esta manipulando intenta “jugar” con las
personas enfrentandolos unos contra otros con la esperanza de que en la

confusion se cumpliran sus solicitudes o demandas.
e Promocion de la confusion

En este caso, el nifio (o el adulto) que manipula plantea asuntos
relacionados con su interés, pero irrelevantes, lo que deja a los padres
preguntandose lo que el nifio (o el adulto) realmente quiere. El sintoma clave es
gue a menudo el padre se siente confundido acerca de lo que el nifio realmente

quiere.

La manipulacién es un juego de poder, pretende convencer a la gente a
hacer lo que quiere que hagan, sin llegar a controlarlos. Cuando los padres,
maestros y otras personas se sienten impotentes, pueden tratar de compensar
en exceso de control sobre la persona con autismo, lo que alienta al nifio (o0

adulto) a participar mas en la manipulacion.

Es dificil desprenderse de la conducta manipuladora. Bajo cada
manipulacion esta latente una necesidad no satisfecha que debe ser
identificada. Para ello es necesario desenganchar del comportamiento en lugar

de la persona. Separe el comportamiento y modifique la conducta de la persona.

., Qué es unarabieta?

Mezcua (2015) sefiala que un berrinche es una forma de comunicacion.
Es una manera en la que un nifio con Trastorno del Espectro del Autismo dice:

“Sera mejor que me des lo que quiero”
Mezcua (2015) menciona que:

Una rabieta es una reaccion normal a la frustracion (no conseguir
lo que quieres) que se ha convertido en un problema de
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comportamiento. Es normal que un nifio exprese ira cuando se
sienta decepcionado. La ira es una respuesta saludable, siempre y
cuando se exprese de una manera  socialmente

aceptable.(http://www.mundoaspie.es)

Conforme pasa el tiempo, los padres se enojan demasiado y empiezan a
castigar, ignorar, gritar, y, finalmente, ceden ante el capricho de nuevo. Es por

esto que muchos padres dicen: “Intenté ignorar, pero no funciond.”

No se puede ignorar por un tiempo. Siempre se debe ignorar, en todas las
situaciones, o no funcionara. El nifilo debe aprender que usted nunca cedera a

sus rabietas.

¢, Qué problemas sensoriales causan las rabietas?

Mezcua (2015) menciona que algunas rabietas estan relacionadas con
problemas sensoriales, por ejemplo una rabieta puede ocurrir debido a la
audicion de un ruido, ver algo que les disgusta o temen, entre otros. Si sospecha
gue este puede ser el caso, indague en los problemas sensoriales y consulte al

profesional que trate a su hijo. (http://www.mundoaspie.es)

Por otra parte, el mismo autor sefiala que algunos nifios hacen cosas en
una rabieta que causan autolesiones (por ejemplo, golpearse la cabeza o
golpearse ellos mismos). Los investigadores creen que algunos nifios se
lastiman al liberar endorfinas en el cuerpo que luego les proporciona una
sensacion de que disfrute. Si su hijo se esta haciendo dafio a si mismo, por favor
pdngase en contacto con un psicologo o un psiquiatra u otro profesional médico

para su evaluacion.

La manipulacién se confunde a menudo con la frustracién y los padres
deben tener cuidado de no confundir la conducta manipuladora con otras

actitudes realizadas por personas con autismo.
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¢, Como actuar ante una rabieta?

Mezcua (2015) sefiala que los niflos con Trastorno del Espectro del
Autismo quieren lo que quieren y cuando lo quieren. Hay algunas cosas que
usted puede hacer para prevenir el comportamiento de rabieta (por ejemplo,
ensefiar a los nifios a esperar). La mejor solucion para una rabieta es un
compromiso de todas las personas que tienen contacto regular con su hijo para
ignorar el berrinche y nunca dar al nifio lo que esta demandando durante el

tiempo que él todavia tiene una rabieta.

Mezcua (2015) a continuacién describe una serie de situaciones poner fin
a un berrinche, usted y todos los que tienen contacto regular con su hijo tendran

gue estar de acuerdo en no ceder a una rabieta.(http://www.mundoaspie.es)
Ignorar

Planeando ignorar o tactica del ignorado, es una estrategia para hacer
frente a las conductas que se desarrollan en la atencion. No es que se utilizara

cuando la rabieta causa dafio al nifio, a otros, o a la propiedad.
La manera de poner en practica planificada para ignorar las rabietas:
e Respuesta coherente de todo el mundo

Todo el que tiene contacto regular con su hijo debe estar de acuerdo en
utilizar este enfoque para todas y cada una de las rabietas. Si su nifio puede

entender que solo cuando esta en calmase le dara lo que quiere.
e Ignore larabieta

Cuando y donde se produce un berrinche debe ser completamente
ignorado. Esto significa que no hay atencion positiva 0 negativa. La rabieta debe
ser tratada como si no existiera. No mire a su hijo (excepto por el rabillo de su
0jo para garantizar su seguridad). No hable con su hijo. No toque a su hijo (a
excepcion de protegerlo de dafarse a si mismo, a otros o a la propiedad). No le

dé abrazos, azotes, palmadas, apretones, entre otros.

34



e Elogios aotros niflos por su comportamiento apropiado

No hable con los demas en la habitacion sobre la rabieta del nifio. Hable
con otros adultos acerca de las noticias, los deportes, o el clima. Centrarse en
los otros nifios o personas de la habitacién y lo que esta haciendo bien. Ademas,

no ignore el buen comportamiento cuando ocurra en otros momentos.

e Siusted esta solo, ocupe su atencidn con otras actividades

Realice algo que lo distraiga de prestar atencién a la rabieta de su hijo.

e El refuerzo positivo para el comportamiento apropiado

Cuando la rabieta se detenga (en un principio, esto puede llevar mucho
tiempo), espere unos instantes, y luego elogie a su hijo por su nuevo

comportamiento apropiado.

No hable de la rabieta hasta que hayan pasado 30 minutos. En ese
momento es apropiado decir: “Ahora pideme de nuevo una galleta (o el
elemento que establecio la rabieta) de buenas maneras”. Este refuerzo positivo

fomentara una conducta apropiada.

2.11.2 Intervencidn ante dificultades en el hogar

Ramoén et al (2015) mencionan que cuando los problemas de conducta
aparecen el hogar, los familiares se ven totalmente desolados ante la impotencia de
no entender el comportamiento de sus hijos/as con autismo. Es importante que la
intervencién tenga lugar en el hogar y que los familiares adquieran las estrategias
necesarias para hacer frente a las dificultades.
(http://www.dobleequipovalencia.com)

Ramoén et al (2015) presentan 10 claves generales para abordar las
dificultades del dia a dia
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. Utiliza una agenda o tabla de comunicacién para anticiparle
las rutinas que van a tener lugar durante el dia. Los soportes visuales

deben ajustarse a cada nifio/a con autismo.

Pueden utilizarse dependiendo del nivel de
comprension del nifio/a: objetos, pictogramas, palabras,
o fotografias. Podemos empezar por anticiparle con

dos rutinas que iremos incrementando con el tiempo.

Los paneles pueden ser diarios, semanales vy

mensuales.

e Delimitar los diferentes espacios de la casa

por rutinas

Determina un espacio concreto para cada rutina
diaria y que siempre tenga lugar en el mismo sitio; comer en

la cocina, vestirse en la habitacion, ver la tele en el salon. El

orden y la estructura son necesarios. La sefializacién a nivel

visual de los diferentes espacios también puede ayudar a tu hijo/a.

e Dé oportunidad al nifio de

comunicarse

Si queremos que se comunique tenemos
gue darle la oportunidad y para ello podemos
crear situaciones que fomenten la comunicaciéon
donde el nifio/a tenga la necesidad de pedir. Una

buena estrategia es hacerlo en las diferentes

rutinas.
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Algunos ejemplos; para la rutina de juego metemos en una caja grande
los juguetes preferidos del nifio/a, ademas pondremos fotografias a su alcance.
En la rutina de la comida es un buen momento para poner a su vista refuerzos
gue sabemos que le gustan; papas, chocolate. Poder elegir qué pelicula ver en
la rutina de ver la tele, es otra forma de trabajar la comunicacion a través de

rutinas.

. Establece un rincén o espacio de relajacion en la casa.

Busca un rincén de la casa que no tenga muchos estimulos donde pueda
ir a relajarse en momentos de rabietas descontroladas. Apaga la luz y empieza

con la técnica de relajacion. Intenta que siempre consista en los mismos pasos.

Los masajes corporales, las canciones o melodias asi como los
movimientos de balanceo, presionar cuerpo con cuerpo o con almohadas, son
algunas de las técnicas que puedes utilizar. Se trata de hacer cosas que relajen
al niflo/a. Es muy importante que la persona que le acompafia en ese momento

esté tranquila y le trasmita calma.
. Utiliza las canciones u objetos paralos cambios de rutina

Cuando finaliza una rutina y queremos ir a otra, la musica puede ser un
gran aliado. Utiliza siempre la misma cancion para cada rutina; puede ser
referida a la actividad por realizar o simplemente una que sepas que le gusta,
pero siempre la misma cancién asociada a la misma rutina. También podemos

utilizar sus objetos preferidos, si los tuviera.

Esta técnica es muy util para cambiar de contexto cuando el nifio/a
muestra una rabieta sin motivo aparente y necesitamos cambiar de ambiente y

actividad para cortar la rabieta.
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. Utiliza un lenguaje claro y conciso

Demasiada carga verbal acompafiada de movimientos corporales y
expresiones faciales puede confundir al nifio/a con autismo. Es mejor utilizar
frases cortas y que trasmitan un mensaje concreto: por ejemplo, “Maria, a
comer”; en lugar de: “Maria venga, lavese las manos que la comida ya esta
lista”. El tiempo de respuesta ante una orden o una pregunta puede ser mas
lento en el nifio/a con autismo. No debemos repetirle una y otra vez el mismo
mensaje porque puede obstaculizar el correcto procesamiento de la informacion.

Hay que respetar los tiempos de reaccion de cada nifio/a.

. Ser firmes y poner limites

Las normas dentro del hogar son necesarias en cualquier familia. Poner
limites puede resultar complicado pero a la larga repercute positivamente en el

desarrollo emocional del nifio/a con autismo.

¢,Qué normas poner? Educar es una tarea compleja y cada familia
establece las normas segun su criterio, pero es importante que no se haga
distincion por el hecho de tener autismo o no. La forma de hacerle entender las
normas a un nifio/a con autismo quizas sea diferente y por ello tendremos que

asegurarnos que sean comprensibles.

. Convertirse en pequefios detectives

En ocasiones los nifios con autismo tienen conductas que no sabemos a
gué obedecen, por ejemplo: balancearse, aletear, desnudarse. Para poder
redirigir o extinguir dichas conductas es necesario que las analice. No olvides

gue siempre tienen una causa y cumplen una funcién.

Refiirles o distraerlos para que dejen de hacerlo no conseguird que la

conducta desparezca. Con la ayuda de un profesional realiza un andlisis
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funcional mediante un registro. Mientras tanto trata de no ponerte nervioso/a y
escribe en una hoja qué estaba realizando cuando empezé la conducta, quién
estaba presente, cdmo se siente cuando la realiza, hora y espacio en la que tuvo
lugar. Anota durante varias semanas para posteriormente ver qué aspectos se

suelen repetir.
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Anexo N°1

Guia de entrevista para docentes

ASPECTOS GENERALES:

Fecha: Hora:

Lugar especifico donde se realiza la entrevista:

Entrevistadora:

Entrevistado

(a):

Introduccion: Este proyecto surgidé para crear una guia de orientaciones para

apoyar a los padres de familia en el proceso del desarrollo de habilidades
adaptativas en nifios con diagnostico dentro del espectro autista. Se
seleccionaron los padres de familia y estudiantes bajo este diagndstico de los
niveles de maternal y preparatoria, pues sus edades oscilan entre los tres y seis
afos de edad. Los datos recolectados seran utilizados para definir las areas de
intervencion de la guia de orientaciones que servira de apoyo para los padres de
familia. Es por ello que se requiere de la percepcion de cémo se han trabajado
hasta el dia de hoy los casos bajo este diagndstico, con miras a fortalecer desde
la vision de ustedes como profesionales especialistas en educacién especial u

otras especialidades.

Caracteristicas del cuestionario: Este cuestionario esta caracterizado por ser

confidencial, los datos seran utilizados Unicamente para poder abordar las
necesidades reales de la poblacion en estudio y sus familias; no sera utilizado el

nombre, solo se hara referencia al género de la persona. Las preguntas
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utilizadas en el cuestionario son semiestructuradas, con el objetivo de dar

oportunidad a los docentes para que amplien o justifiquen sus respuestas.

Indicaciones: A continuacion se describen una serie de preguntas las, cuéles

seran aplicadas por el entrevistador de manera directiva; dando oportunidad al

entrevistado de aportar a su respuesta.
I. Informacién
1. ¢Qué es para usted el autismo y cuales son las conductas frecuentes en los

ninos?

Especifique:

2. ¢Cual capacitacion ha recibido con relacion al autismo especificamente?

Especifique:

3. ¢Cuales situaciones dificiles o complejas ha experimentado con su
estudiante para las cuales requiera mayor formacion para intervenir de

manera adecuada? De ejemplos

Especifique:
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4. ¢ El diagnéstico de autismo de sus estudiantes desde un inicio fue atinado

y temprano para abordar las conductas a tiempo?

Especifique:

5. ¢Cudl es el acompafamiento que se ofrece al padre de familia desde el
ingreso del nifio al centro educativo para brindarle apoyo en el periodo de
aceptacion de la condicién del nifio?

Especifique:

6. ¢A qué tan dificil es para el padre de familia aceptar la condicion de
autismo de su hijo?

Especifique:

7. ¢Coémo se forma al padre con técnicas para el manejo conductual,
emocional y educativamente del hijo?

Especifique:
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8. ¢Logran los nifios comunicarse de manera oral, gestual o utilizando algun
producto de apoyo bajo su atencién?

Especifique:

9. ¢ Cémo logran sus estudiantes con diagnéstico de autismo desplazarse de
manera independiente dentro del hogar y el centro educativo, reconociendo
los sitios de interés?

Especifique:

10. ¢(Como logran sus estudiantes con diagnostico de autismo utilizar las
manos de manera funcional para realizar trabajo, recrearse, mostrar afecto?
Especifique:
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11. ¢Acepta la presencia de varios comparfieros con los padres de familia
dentro del aula durante el periodo de trabajo en clase?

Especifique:

12. ¢ Considera que la presencia de los padres de familia podria convertirse
en un apoyo importante para el desarrollo de habilidades adaptativas del
nifno?

Especifique:

13¢,Como han logrado sus estudiantes con diagndstico de autismo controlar

esfinteres o avisar para que los lleven al sanitario?

Especifique:
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14¢ El niflo con diagndstico de autismo se viste y desviste de manera

independiente, o permite que lo vistan otras personas?

Especifique:

15¢ Cual es el rol que considera usted que sus estudiantes con diagndéstico de

autismo tienen dentro del sistema familiar?

Especifique:

16.¢ Considera usted que las actividades de ocio y recreacion a nivel familiar
son importantes para desarrollar habilidades en sus estudiantes con

diagnéstico de autismo?

Especifique:
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17. ¢Considera que es positiva la conducta presentada a nivel general por los
miembros de la familia con relacién al nifio con la condicibn de autismo?

Explique

Especifique:

18. ¢Considera que la familia esta comprometida con el nifio, el centro

educativo, la formacion y estimulacion de su hijo?

Especifique:

19.¢Considera que los hermanos estan involucrados en la labor de

acompanfar y estimular a su hermano con condicion de autismo? Explique

Especifique:
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20. ¢Qué tipo de medios o productos de apoyo utiliza para mejorar la

comunicacion con el nifio, con el fin de establecer un sistema de

comunicacion formal?

Especifique:

21. ¢ Cuales adaptaciones del espacio fisico del aula aplica para mejorar las

condiciones de atencion del nifo?

Especifique:

22. ¢ Cuales estrategias de intervencion conductual aplica para lograr que el

nifio logre su propia autorregulacion?

Especifique:
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23 ¢ Cudles habilidades adaptativas requiere para facilitar la integracion plena

a la comunidad escolar y comunal?

Especifique cudles:

24. ¢Asisten los estudiantes regularmente al centro educativo segun el

horario establecido?

Especifique:

25. ¢ Considera que las condiciones de atencion pedagdgica para nifios con
diagnéstico dentro del espectro autista deben ser distintas a las demas?

Especifique por qué:
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26. ¢Durante el periodo de clases el nifio recibe atencion de otros
profesionales en diferentes areas que estimulan sus potencialidades?

Especifique de quiénes ha recibido apoyo:

27. ¢ Cémo el padre de familia forma parte de las actividades que se realizan
con el nifio dentro del aula para aprender y poder continuar la estimulacion
en el hogar?

Especifique:

28. ¢Cual capacitacion ha recibido para favorecer la potenciacion de
habilidades adaptativas de los nifios con diagnéstico de autismo para
favorecer su autonomia e independencia y la calidad de vida de la familia?

Especifique:

Gracias por su colaboracion
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Anexo N°2

GUIA DE ENTREVISTA A PADRES DE FAMILIA

DATOS DE GENERALES:

Fecha: Hora:
Lugar especifico donde se realiza la
entrevista:

Entrevistadora:

Entrevistado(a):

Introduccidn: Este proyecto surgidé para crear una guia de orientaciones para

apoyar a los padres de familia en el proceso del desarrollo de habilidades
adaptativas en nifios con diagnostico dentro del espectro autista. Se
seleccionaron los padres de familia y estudiantes bajo este diagndstico de los
niveles de maternal y preparatoria, pues sus edades oscilan entre los tres y seis
afos de edad. Los datos recolectados seran utilizados para definir las areas de
intervencidn de la guia de orientaciones que servira de apoyo para los padres de

familia.

Caracteristicas de la entrevista: Esta entrevista esta caracterizada por ser

confidencial, los datos seran utilizados Unicamente para poder abordar las
necesidades reales de la poblacion en estudio. No sera utilizado el nombre real,
sino que solo se hara referencia al género de la persona. Las preguntas
utiizadas en la entrevista son semiestructuradas, con el objetivo de dar

oportunidad a los entrevistados para que amplien o justifiquen sus respuestas.
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Indicaciones: A continuacion se describen una serie de preguntas las cuales

seran aplicadas por el entrevistador de manera directiva; dando oportunidad al

entrevistado de aportar a su respuesta.
Informacién sobre el nifio

1. . ¢Cémo logra comunicarse: de manera oral, gestual o utilizando algun
producto de apoyo?

Especifique:

2. ¢Como se desplaza de manera independiente dentro del hogar y el centro

educativo, reconoce los sitios de interés?

Especifique:

3. ¢, Cémo es el contacto con otras personas distintas a las de la familia?

Especifique:
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4. ¢Qué tanto logra realizar el nifio con relacion a las habilidades de vida

independiente como alimentacién, control de esfinteres, vestido y desvestido,
entre otras?

Especifique:

5. ¢ Qué tanto colabora el nifio con alguna actividad propia del hogar que le haga
sentirse parte del sistema familiar?

Especifique:

6. ¢, COmo participa de las actividades recreativas organizadas por la familia?
Especifique:

La familia y el niiio

7. ¢ Qué tanto conoce qué es el autismo y cuales son las conductas frecuentes?
Especifique:
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8. ¢ Cuales situaciones dificiles o complejas ha experimentado con su hijo desde
el nacimiento hasta el dia de hoy?

Especifique:

9. ¢ El diagnéstico de autismo fue certero desde un inicio?

Especifique:

10. ¢Desde que recibieron el diagnéstico de su hijo han recibido
acompafiamiento para enfrentar este proceso de adaptacion? Explique

Especifique de quiénes han recibido apoyo:

11. ¢ Conoce algunas técnicas para el manejo conductual de su hijo?

Especifique:
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12. ¢(Cbmo familia se sienten anuentes, comprometidos con la informacion,
formacion o estimulacion de su hijo?

Especifique:

13. ¢Han variado las prioridades o proyectos familiares antes y después del
nacimiento?

Especifique:

14. ¢ Cuadles estrategias utiliza para favorecer la formacion adecuada del nifio?

Especifique:

IV. Relaciones comunitarias

15. ¢ Como permite que el nifio experimente situaciones con personas diferentes
a las del nacleo familiar?

Especifique:
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16. ¢Requiere el nifio aprender habilidades adaptativas para facilitar la

integracion plena a la comunidad? Explique

V. Educacién
17. ¢ Asiste regularmente al centro educativo segun el horario establecido?

Especifique cuantos dias a la semana y en qué horario:

18. ¢ Durante el periodo de clases recibe atencion de profesionales en diferentes

areas que estimulen sus potencialidades?

Especifique de quiénes ha recibido apoyo:

19. ¢ Forma usted parte de las actividades que se realizan con el nifio dentro del

aula para aprender y poder continuar la estimulacion en el hogar?

Especifique de quiénes han recibido apoyo:
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20. ¢Cudl capacitacion recibe para favorecer la potenciacion de habilidades
adaptativas en el nifio para favorecer su autonomia e independencia y por ende

la calidad de vida de ambas partes?

Especifique:

Gracias por su colaboracién
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Anexo N°3
GUIA DE OBSERVACION A GRUPO

Aspectos generales de la observacion:

Se trata de una investigacion que colaborara en la recoleccion de datos para
determinar el aporte de la intervencién familiar en la potenciacion de las
habilidades adaptativas de los nifios con diagndéstico dentro del espectro autista,
con el objetivo de mejorar la calidad de calidad de vida tanto de los padres como
de los estudiantes.

Fecha:

Lugar donde se realiza la observacion:

NUmero de sesion:

Situacion de la clase:

Hora inicio: Hora de finalizacion:

Participantes:

Temas principales a observar:

1. Ambiente fisico (tamafio, distribucion, accesos, ambientacion, iluminacion,

entorno en general).
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2. Ambiente social y humano (formas de organizacién, relaciones
interpersonales entre los  participantes,  vinculacion, = comunicacion,
caracteristicas generales de los participantes como la edad, género, ubicacién

geogréfica, niveles socioecondmicos, ocupaciones.

3. Actividades individuales y colectivas que se realizan a lo interno del grupo.

4. Productos de apoyo que utilizan los estudiantes durante el proceso de clase y

en sus hogares.

5. Hechos relevantes que se desarrollan durante el periodo de observacion.

6. Rol del padre/madre de familia en el manejo de las conductas del nifio durante

la clase o el receso.
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7. Rol del docente y de los especialistas con relacion al nifio y los padres de

familia.

8. Sintesis de la observacion:
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Anexo #4
GUIA DE GRUPO FOCAL

Pregunta trabajada en el grupo focal ¢ Qué considera que necesita saber acerca
del manejo de nifios con diagndstico de autismo como herramienta para tratar
situaciones sociales, emocionales, conductuales, nutricionales o de rutinas que

apoyen el proceso de formacidén que se esta desarrollando tanto en casa como

en el centro educativo?
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Anexo #5

Guia de entrevista para terapia ocupacional

ASPECTOS GENERALES:

Fecha: Hora:

Lugar especifico donde se realiza la entrevista:

Entrevistadora:

Entrevistado

(a):

Introduccion: Este proyecto surgidé para crear una guia de orientaciones para

apoyar a los padres de familia en el proceso del desarrollo de habilidades
adaptativas en nifios con diagnostico dentro del espectro autista. Se
seleccionaron los padres de familia y estudiantes bajo este diagnéstico de los
niveles de maternal, pues sus edades oscilan entre los tres y seis afios de edad.
Los datos recolectados seran utilizados para definir las areas de intervencion de
la guia de orientaciones que servira de apoyo para los padres de familia. Es por
ello que se requiere de la percepcion de como se han trabajado hasta el dia de
hoy los casos bajo este diagnostico, con miras a fortalecer desde la vision de
ustedes como profesionales especialistas en educacion especial u otras

especialidades.

Indicaciones: A continuacidon se describen algunas preguntas directas las

cuales deben ser contestadas de manera concisa, para tratar de conocer su

percepcion acerca de diversas situaciones relacionadas con los estudiantes con

162



diagnéstico de autismo y su desarrollo de habilidades adaptativas funcionales,

con el fin de que tanto la familia como ellos mismos disfruten de calidad de vida.

1. ¢ Cuales considera usted que son los principales apoyos que reciben los nifios
con diagnostico de autismo en la institucion, para potenciar el desarrollo de las

habilidades adaptativas funcionales?

2. ¢ Cudles considera usted que son las causas de que los nifios con diagndéstico
de autismo llegan a niveles superiores con vacios en el desarrollo de habilidades
adaptativas poco desarrolladas y funcionales, con lo cual se dificulta su

desempenio en la vida cotidiana?

3. ¢ Cudles serian las recomendaciones que usted haria para mejorar la atencién
de los nifilos con diagnostico de autismo tanto a nivel docente como con los

padres de familia?
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Anexo #6

Guia de entrevista para terapia de lenquaje

ASPECTOS GENERALES:

Fecha: Hora:

Lugar especifico donde se realiza la entrevista:

Entrevistadora:

Entrevistado

(a):

Introduccidn: Este proyecto surgié para crear una guia de orientaciones para

apoyar a los padres de familia en el proceso del desarrollo de habilidades
adaptativas en nifios con diagnostico dentro del espectro autista. Se
seleccionaron los padres de familia y estudiantes bajo este diagndstico de los
niveles de maternal, pues sus edades oscilan entre los tres y seis afios de edad.
Los datos recolectados seran utilizados para definir las areas de intervencion de
la guia de orientaciones que servir4 de apoyo para los padres de familia. Es por
ello que se requiere de la percepcién de como se han trabajado hasta el dia de
hoy los casos bajo este diagndstico, con miras a fortalecer desde la vision de
ustedes como profesionales especialistas en educacion especial u otras

especialidades.

Indicaciones: A continuacion se describen algunas preguntas directas las

cuales deben ser contestadas de manera concisa, para tratar de conocer su

percepcion acerca de diversas situaciones relacionadas con los estudiantes con
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diagnéstico de autismo y su desarrollo de habilidades adaptativas funcionales,

con el fin de que tanto la familia como ellos mismos disfruten de calidad de vida.

1. ¢Cudles considera usted que son los principales apoyos que reciben los
nifios con diagnostico de autismo en la institucion para potenciar el
desarrollo de las habilidades adaptativas funcionales y dentro de estas el

lenguaje oral o SAAC?

2. ¢Por qué considera usted que son las causas de que los nifios con
diagnostico de autismo llegan a niveles superiores con vacios en el
desarrollo de habilidades adaptativas poco desarrolladas y funcionales,

con lo cual se dificulta su desempefio en la vida cotidiana?

3. ¢Cudles serian las recomendaciones que usted haria para mejorar la
atencion de los nifilos con diagnostico de autismo tanto a nivel docente

como con los padres de familia?
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Anexo #7

Guia de entrevista para el servicio de psicologia

ASPECTOS GENERALES:

Fecha: Hora:

Lugar especifico donde se realiza la entrevista:

Entrevistadora:

Entrevistado

(a):

Introduccidn: Este proyecto surgié para crear una guia de orientaciones para

apoyar a los padres de familia en el proceso del desarrollo de habilidades
adaptativas en nifios con diagnostico dentro del espectro autista. Se
seleccionaron los padres de familia y estudiantes bajo este diagndstico de los
niveles de maternal, pues sus edades oscilan entre los tres y seis afios de edad.
Los datos recolectados seran utilizados para definir las areas de intervencion de
la guia de orientaciones que servira de apoyo para los padres de familia. Es por
ello que se requiere de la percepcién de cdmo se han trabajado hasta el dia de
hoy los casos bajo este diagnostico, con miras a fortalecer desde la vision de
ustedes como profesionales especialistas en educacion especial u otras

especialidades.

Indicaciones: A continuacién se describen algunas preguntas directas, las
cuales deben ser contestadas de manera concisa, para tratar de conocer su
percepcion acerca de diversas situaciones relacionadas con los estudiantes con
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diagnéstico de autismo y su desarrollo de habilidades adaptativas funcionales,
con el fin de que tanto la familia como ellos mismos disfruten de calidad de vida.
1. ¢Existe un proceso de induccién especifico para padres de familia de nifios
con diagndstico de autismo, como acompafiamiento en el periodo de adaptacion

y aceptacion de la condicion de su hijo o hija?

2. ¢ Cudles considera usted que son los principales apoyos que reciben los nifios
con diagndstico de autismo en la institucién para potenciar el desarrollo de las

habilidades adaptativas funcionales?

3. ¢ Cuales considera usted que son las causas de que los nifios con diagnostico
de autismo llegan a niveles superiores con vacios en el desarrollo de habilidades
adaptativas poco desarrolladas y funcionales, con lo cual se dificulta su

desempefio en la vida cotidiana?

4. ¢ Cuales serian las recomendaciones que usted haria para mejorar la atencién
de los nifilos con diagnostico de autismo tanto a nivel docente como con los

padres de familia?
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Anexo #8

UNIVERSIDAD ESTATAL A DISTANCIA
SISTEMA DE ESTUDIOS DE POSGRADO
MAESTRIA EN PSICOPEDAGOGIA?

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Proyecto
El desarrollo de una guia con orientaciones psicoeducativas dirigida

a padres y madres de familia, para que favorezcan la adquisicion de
habilidades adaptativas en los hijos (as) con diagnostico de autismo.

Afo: 2015

Nombre del Investigador Principal: Jenny Molina Chacon

Nombre del participante:

Esta investigacion tiene como objetivo crear una guia de orientaciones
educativas para instrumentalizar a los padres de familia para que favorezcan el
desarrollo de habilidades adaptativas en los hijos con diagnostico autista, para
gue con el paso del tiempo mejoren su calidad de vida. Se espera obtener datos
significativos relacionados con las areas en las cuales los padres requieren
mayor apoyo en relacion a los hijos. Esta investigacion aproximadamente tendra
una duracion de mes y medio, durante la cual se realizaran entrevistas y

observaciones.

1 Documento elaborado por Melania Brenes como profesora de Seminarios de Investigacion. Maestria en
Psicopedagogia de la Universidad Estatal a Distancia, 2011. Basado en la Formula para Consentimiento
Informado de Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica (2003)
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Si acepto participar en este estudio, se me realizara una observacion durante
el periodo de clase de mi hijo, una entrevista personal acerca de datos
relacionados con mi hijo y con mi persona; las cuales seran utilizadas de manera
confidencial e impersonal para apoyar la investigacion. Cada una de las

actividades tendréa una duracién maxima de 40 minutos.

Para efectos de esta investigacion no se corre ningun riesgo para las partes

participantes.

Como beneficios, cabe destacar que la guia sera presentada a los padres de
familia y quedara al servicio del docente para que esta sea utilizada de la mejor

manera con los mismos.

Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con
Jenny Molina Chacén y ella debe haber contestado satisfactoriamente todas sus
preguntas. Si quisiera mas informacion méas adelante, puedo obtenerla
llamando a 85 45 04 88 al teléfono.

Recibiré una copia de esta formula firmada para mi uso personal.

Mi participacion en este estudio es voluntaria. Tengo el derecho de negarme a

participar o a discontinuar mi participacion en cualquier momento.

Mi participacion en este estudio es confidencial, los resultados podrian
aparecer en una publicacion cientifica o ser divulgados en una reunion

cientifica pero de una manera anénima.

No perderé ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacién descrita en esta férmula, antes de
firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido
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contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto

de investigacion en este estudio

Nombre, cédula y firma del sujeto (nifios mayores de 12 afios y adultos)

fecha:

Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento

fecha

Nombre, cédula y firma del padre/madre/representante legal (menores de edad)

fecha
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Gréafico #1

Gréficos de los resultados de la guia de entrevistas a padres de familia

como insumo para respaldar los datos ofrecidos en las conclusiones.

1. Grafico #1

Socializacion

B Permite interaccion con otros
nifios y familiares

B Solo permite interaccién con la
familia

1 Es selectivo con las personas

B No le agrada interactuar
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2. Grafico #2

Comunicacion

0%

3. Gréfico #3

Habilidades para la vida Independiente

Autoalimentacion
completa
12%

Autoalimentacién
asistida
12%
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4. Gréfico #4

Escolarizacion del nino autista - Asistencia

B Todos los dias B 4 veces por semana M 3 veces por semana

H 2 veces por semana M 1 vez por semana

0%

6. Grafico #5

Apoyos Profesionales

M Terapia de Lenguaje B Problemas Emocionales y de Conducta

i Terapia Fisica M En lista de espera
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7. Grafico #6

Conocimiento del padre acerca de autismo

M Si conoce qué es autismo
B No conoce o conoce poco acerca de autismo
 Conozco lo que me dicen los doctores

B Conozco lo que dicen docentes, otros padres de familia y en internet

Gréafico #7

Situaciones en las que los padres
requieren capacitacion

Comunicacion Nutricion
18% 9%

Técnicas para

ayudarlos a
dormir
18%
Técnicas de Establecimiento

manejo de rutinas

conductual 9%
46%
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9. Gréfico #8

Diagnostico de Autismo

Diagnosticos
tardios porque
pasaron por otros
diagndsticos antes
30%

Grafico#9

Modificaciones sufridas a nivel familiar
posterior al diagndstico

La madre se ha
dedicado tiempo
completo al nifio
27%

La madre dejé de
trabajo

9% Los proyectos
Cambios en la familiares tuvieron
situacion que posponerse
econdmica 9%
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Gréfico #10
Evaluacion final de la Guia de Orientaciones Psicoeducativas
1-¢Considera que logré obtener una mejor comprension sobre el Trastorno del
Espectro del Autismo y sus principales caracteristicas para comprender mejor

las conductas presentes en sus hijos?

Nuevos aprendizajes acerca de autismo

B Conocer mas del tema
M Esclarecimiento de las manifestaciones conductuales del autismo
1 Son nifios con capacidades y que pueden aprender

B Debemos formarlos para la vida

9%

2-¢Considera que los conocimientos adquiridos son aplicables a la vida
cotidiana en el hogar, la comunidad, el ambito escolar, y que facilitan el

adecuado manejo y aprendizaje de conductas?

Conocimientos aplicables a la
cotidianeidad

M Técnicas para la
alimentacion

M técnicas para el manejo
de conductas disrptivas
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3. ¢Cuadles considera usted que fueron los temas mas relevantes para la

formacion de sus hijos?

Temas de mayor interés para los padres de
familia

B Técnicas conductuales B Habitos de higiéne y autocuidado m Alimentacién

4. ¢ Considera que es importante que exista una formacién inicial para padres
de familia de nifios autistas desde que ingresan a la institucién, la cual brinde la

informacion contenida en esta guia?

Induccion con base en esta guia de
orientaciones

ESi ®mNo

177




é¢Por qué considera que se debe tomar encuenta
esta guia?

B Informacion valida B Apoyo emocional por parte de la capacitadora

= Comprension del autismo M Motivacion para emprender un camino

5. ¢Cuales considera que podrian ser las causas de que los nifios con
autismo en ocasiones no logren adquirir sus habilidades adaptativas

conforme van desarrollandose?

éPor qué no logran adquirir las habilidades
Mejorar adaptativas?

la
asistenci
aa
clases
13%

0%
Por falta de
informacién de los
padres
31%

Se requiere tiempo,

compromiso y
Se necesita que toda paciencia para

la familia se interese ensefiar a los hijos.
44% 12%
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6. ¢Considera que la familia tiene un papel importante en el proceso de

adquisicién de habilidades adaptativas funcionales?

Importancia de la familia en la adquisicidon de
habilidades adaptativas funcionales

mSi
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