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Introduccion



/Que es el TEA?

e ElI DSM5 describe el TEA como un desorden del neurodesarrollo que presenta dificultades en la
comunicacion e interaccién social, patrones de conducta o actividades repetitivas e intereses
restrictivos (APA, 2015).

e Para la reciente CIE 11, en la misma direccion que el DSM, el TEA se caracteriza por déficits
persistentes en la capacidad para iniciar y sostener la interaccion social reciproca, y por un rango
de patrones comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles (OMS, 2019-2022).

e Estas caracteristicas, que definen al TEA segun los sistemas diagndsticos actuales, ya fueron
definidas por Wing (1970) y hoy se reconocen en la literatura cientifica como “triada de Wing":
alteracion de la interaccion social reciproca, alteracién de la comunicacion y del lenguaje, y
actividades e intereses restringidos, repetitivos y estereotipados
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A pesar de todos los avances en la neurociencia y de

los métodos genéticos, no se ha podido establecer
todavia un modelo que explique la etiologia y
fisiopatologia en el TEA. aunque se presupone una
etiologia multifactorial con una base genética y unos
factores epigenéticos y ambientales

Se trata de un trastorno que presenta una leve
sintomatologia antes de los 2 afios, casi inapreciable,
de manera que las barreras se hacen evidentes a partir
de los 3 afios limitando la inclusién educativa y
socio-afectiva en contextos educativos, familiares y de
la comunidad.

La prevalencia para el TEA en Estados Unidos y otros paises ha
llegado al 1 % de la poblacién (APA, 2015).

A su vez, se esta apreciando un aumento paulatino de las
tasas de TEA, de manera que los datos de 2016 de Estados
Unidos encontraron una prevalencia del 1,6% en nifios de
cuatro afios y del 1,85% en nifios de ocho afios.

En Espafia no hay cifras oficiales, los datos europeos la fijan en
1 de cada 100 nacimientos, es decir, mas de 450.000 personas
en nuestro pais tienen autismo.

Estas cifras sefialan que esta condicién impacta en mas de 1
millén y medio de personas, teniendo en cuenta a las familias.



Estudio sociodemogrdfico (2019)

Datos basados tanto en fuentes estadisticas oficiales (IMSERSO, INE, Ministerio de Educacién y Formacion
Profesional, Consejerias de Educacion de las Comunidades Autbnomas...) como en el registro sociodemografico

realizado por Autismo Espana

Por lo que respecta a la salud, podriamos destacar las
siguientes conclusiones:

e  Son muy importantes los factores de riesgo, como los
antecedentes familiares, el nacimiento prematuro o el
bajo peso al nacer.

e  Muchas personas con TEA presentan enfermedades
crénicas que tienden a aumentar con la edad (por
ejemplo, epilepsia, trastornos del suefio, trastornos
dermatolégicos o intestinales, sobrepeso...).

e  Existe una mayor incidencia en mujeres, en lo que
respecta a trastornos genéticos, enfermedades
crénicas y trastornos comorbidos de salud mental.

e  Se ha detectado una alta prescripcion de tratamientos
psicofarmacolégicos, que aumenta de manera
continuada a lo largo de la vida.

En materia de educacién, se pone de manifiesto que:

Los datos no coinciden, pero si las tendencias: las
personas con TEA identificadas son mayoritariamente
hombres, alumnos de centros ordinarios y, en su
mayoria, escolarizados en modalidad ordinaria.

Ha habido un considerable incremento en los
ultimos cinco afios: de mas del 118% entre los cursos
2011-12y 2017-2018.

Se han detectado indices de abandono significativo al
finalizar la Educacién Secundaria, en comparacién
con los indices de continuidad del resto del alumnado
escolarizado en educacién no universitaria.

Hay una escasa presencia de alumnado con TEA en
la educacién post obligatoria.

No se dispone de datos sobre el acceso a la
Universidad de personas con TEA



El bienestar de las familias de individuos con TEA, raramente ocupa un lugar
central en la investigacion (Cridland, Jones, Magee & Caputi, 2014).

La mayoria de intervenciones estan centradas en el paciente TEA y las necesidades
de los cuidadores familiares rara vez se abordan (Karst & Van Hecke, 2012;

Romero-Martinez et al., 2017).

En una revision sistematica realizada por Da Paz y Wallander (2017), encontraron
que algunas de las variables asociadas al bienestar en padres de hijos con TEA
podrian estar relacionadas con la severidad de sintomas autistas en el hijo, el
apoyo social recibido, los estilos de afrontamiento, resiliencia, entre otros.



Padres de ninos con TEA

e Los padres de un hijo con autismo, a la vez que cumplen la funcién primordial del cuidado,
deben hacer frente a una serie de dificultades, tanto en el campo emocional como practico
(Cabezas, 2001).

e Al recibir el diagndstico de TEA, se inicia un proceso largo y doloroso, el cual no estara exento
de dudas, miedos, angustia y cuestionamientos sobre cdmo se convive y trata a un nifio con
esas caracteristicas.

e A las demandas de la crianza de un niflo con desarrollo normal, a los padres de hijos con TEA,
se afaden las relacionadas con las condiciones del trastorno de su hijo.

e Estas demandas adicionales pueden generar aumento de estrés, que pueden traer cambios a
nivel psicoldgico, disminucion en la respuesta del sistema inmune y riesgo de enfermedades.

e Los padres que sufren de estrés mostrarian mas probabilidades de presentar dificultades en
las relaciones y en la crianza; lo cual puede incluso tener un impacto negativo en el niflo, como
riesgo de abuso o negligencia (Whitmore, 2016).



Etapas que viven los padres

La etapa de negacidn se caracteriza por el aturdimiento y por la incredulidad (que eso les esté
pasando a ellos no es posible), lo que manifiestan con la pregunta: “¢por qué a mi?”. Aqui se inicia un
largo peregrinar por diferentes profesionales, con la esperanza de que alguno les diga que hay una
equivocacion en el diagndstico inicial. En la mayoria de los casos, el término autismo por si solo no
significa nada para los padres, puesto que ellos no poseen conocimientos acerca del sindrome ni de
sus proyecciones futuras.

La desinformacion, unida al sentimiento de duelo que el padre y la madre no entienden, los llevan a
experimentar colera por la pérdida del “niiio ideal” sobre el cual se habian cifrado un sin niumero de
esperanzas

Otro sentimiento que aparece es el de miedo. Principalmente, si los padres no tienen una orientacion
profesional adecuada, o si el nifio no tiene una intervencidn temprana, se generan sentimientos de
temor hacia un futuro para el que no tienen respuesta... ¢Ahora qué pasara?

La incertidumbre acerca de si los ambientes educativos a los que asistira el nifio o los maestros que lo
atenderan, estaran preparados para su educacion, o los profesionales sanitarios podran resolver los
déficits que presenta

La culpa aflora en los padres porque creen que son la causa del problema y empiezan a indagar en la
historia familiar buscando una respuesta que no encuentran.

El rechazo hacia el nifio y a todo aquello que los rodea, sumado a sentimientos de tristeza, dolor y
verglienza, entre otros, hace que en muchos casos, como una forma de evadir el problema, aparezcan
en los padres la depresion o los deseos de morir.



Metaanalisis de Ooiy col. (2016)

Entre los resultados de un metaanalisis realizado por Ooi y colaboradores (2016), una
categoria de analisis generada dentro de su revision era la de “nifio dificil”, en la cual
identificaron que, las rabietas incontrolables e impredecibles y las conductas agresivas,
serian las que causan mayor estrés en los padres de hijos con TEA.,

Los otros ejes tematicos muestran que el impacto de tener un hijo con TEA también
afecta en areas como la salud, economia, profesion y/o tiempo de ocio; lo que
contribuiria a aumentar los niveles de estrés percibido.

Existe evidencia de que los padres de hijos con TEA son mas propensos a tener
trastornos de ansiedad, en comparacién con las normas de poblacion

Las investigaciones han demostrado que padres de hijos con TEA presentan alto riesgo
de desarrollar depresion, en comparacion a padres de hijos sin el trastorno.

En concordancia con esto, se ha observado que nifios y adolescentes con TEA que
experimentan depresion pueden aumentar el riesgo, a su vez, de depresion en sus
cuidadores.



Intervencion psicologica en el TEA



Evolucion de las intervenciones para el TEA

Primera etapa

El foco de las investigaciones se centraban en
estudiar, evaluar y proponer intervenciones
especificamente en pacientes con TEA, dejando
de lado a los padres y sus familias, que se
consideraban como un apoyo para el nifio y/o
adolescente

TEACCH, PECS, ABAy Denver



https://raisingchildren.net.au/autism/therapies-guide/pbs

En las Ultimas décadas

e La salud mental de los padres de
estos pacientes se considera como
foco de atencién

e A partir de la informacién
encontrada en la literatura, los
grandes ejes de estudio
internacional sobre salud mental en
estos padres se han focalizado
prindpalmente en medir eStréS' https://aprendetea.wordpress.com/formacion/hanen-mo
ansiedad y depresioén re-than-words/

® |as intervenciones siguen
centrandose en el nifio/a pero los
padres se introducen en el

programa.



https://aprendetea.wordpress.com/formacion/hanen-more-than-words/
https://aprendetea.wordpress.com/formacion/hanen-more-than-words/

Stado actual..

e Elincipiente interés por la salud mental de los padres de nifios con TEA se demuestra
en la propuesta de diversas intervenciones cuyo objetivo es mejorar su salud mental
(Da Paz & Wallander, 2016; Kars & Van Hecke, 2012; Romero-Martinez, 2017)

e Estas intervenciones incluyen TCC, terapia narrativa, técnicas de tercera generacion
como mindfulness (Da Paz & Wallander, 2016) en modalidad individual y/o grupal

e Reducir el estrés de los padres con una intervencion temprana puede facilitar el
funcionamiento familiar mediante el restablecimiento del equilibrio y, por tanto,
moderar y reducir los efectos de los problemas de comportamiento en el nifio (Cachia,
Anderson & Moore, 20016).

e A largo plazo, las intervenciones realizadas con los padres pueden moderar el efecto
en el empobrecimiento de la calidad del cuidado que puedan otorgar a sus hijos
(Romero-Martinez et al., 2016, 2017).




Investigaciones

e Segun el estudio de Da Paz y Wallander (2016), cuando las intervenciones dirigidas a
padres de hijos con TEA se centran en el “crecimiento personal”, incluyendo variables
como aceptacion, mindfulness o gratitud, tienden a presentar grandes indices de
desercion por parte de los participantes en el proceso.

e En cambio, las intervenciones enfocadas en la reduccion de los sintomas, muestran
una permanencia en la asistencia de sus usuarios.

e Esto podria sugerir, que los padres dedican mayor tiempo a los tratamientos que estan
enfocados directamente en sus sintomas de malestar que en aquellos que tienen la
intencidn de cambiar su perspectiva en situaciones dificiles (Da Paz & Wallander, 2016).

e Si bien esto requiere de mayor investigaciéon, mostraria que el modelo cognitivo
conductual seria bastante efectivo y una alternativa considerable para promover la
salud mental en estos padres.

e Larevision de Da Paz y Wallander (2016), mostré que tanto las intervenciones grupales
como las individuales aparecian como igualmente efectivas.



Intervencion Grupal en Psicoeducacion y Apoyo
Emocional para padres de pacientes diagnosticados de
TEA

(D 1) de Movera



0bjetivos

Conocimiento amplio del TEA por parte de los padres

e Fomentar la comprension por parte de los padres de las implicaciones del
TEA para la vida familiar

e Concienciar de la necesidad de colaboracién mutua con las instituciones
sanitarias y educativas

e Disminuir el nivel de estrés de las familias y sus miembros
Dotar de recursos para realizar intervencion preventiva y de situaciones
de crisis

e |dentificar posible psicopatologia



Estructura del Programa

1. Evaluacién inicial: nivel de Psicoeducacion sobre el TEA. Intervenciones:
estrés parental, sintomatologia 1. Manifestaciones clinicas 1. Psicofarmacoldgicas:
asociada. 2. Etiologia multifactorial acttan sobre el sintoma
2. Conocimiento previo sobre el 3. Dinamicas familiares 2. Psicoldgicas:
TEA disfuncionales derivadas del promueven un cambio
3. Estrategias de afrontamiento cuidado de un paciente TEA adaptativo
utilizadas hasta el momento. 4.  Dificultades de integracion en 3. Valoracién del grupo
;cudles fueron efectivas? la sociedad del paciente TEA 4.  Evaluacion final
4. Intervenciones terapéuticas
realizadas.

icuales fueron efectivas?
5. Expectativas respecto al grupo



1. Me siento feliz en mi papel como padre/madre.
2. Hay poco o nada que no haria por mi(s) hijo(s) si fuera necesario

3. Cuidar de mi(s) hijo(s) a veces requiere mas tiempo y energia de
lo que puedo dar

4. A veces me preocupa si estoy haciendo lo suficiente por mi(s)
hijo(s)

5. Me siento cerca de mi(s) hijo(s)

6. Disfruto pasando tiempo con mi(s) hijo(s)

7. Mi(s) hijo(s) es/son una importante fuente de afecto para mi

8. Tener hijo(s) me da una visién mds segura y optimista para el futuro

9. La mayor fuente de estrés en mi vida son mis hijos

10. Tener hijo(s) deja poco tiempo y flexibilidad en mi vida

11. Tener hijo(s) ha sido una carga financiera

12. Es dificil equilibrar diferentes responsabilidades debido a mi(s) hijo(s)

13. El comportamiento de mi(s) hijo(s) es a menudo vergonzoso o estresante para mi
14. si tuviera que hacerlo de nuevo, podria decidir no tener hijos

15. Me siento abrumado/a por la responsabilidad de ser padre/madre

16. Tener hijo(s) ha significado tener muy pocas opciones y muy poco control sobre mi
vida

17. Estoy satisfecho como padre/madre

18. Encuentro a mi(s) hijo(s) agradable(s)



Intervencion psicologica

Combina diferentes técnicas y teorias psicoldgicas para ayudar a las personas a gestionar sus problemas emocionales y psicoldgicos

Terapias Postmodernas: Colaborativa, Narrativa y Centrada en Soluciones. Estos modelos entienden la terapia como un proceso
conversacional en el que los pacientes y los terapeutas co-construyen nuevos significados, historias alternativas, posibilidades y
soluciones.

Atencion al contexto. se puede entender como «sistémica» en el sentido mas amplio del término: el de pensar en la
persona siempre en contexto

El lenguaje como eje central de la terapia. La terapia es vista como un proceso conversacional y se piensa que el
didlogo y la conversacidon son generadores de significados. La forma en la que pensamos y hablamos de nuestros
problemas o dificultades puede contribuir a que nos hundamos mas en ellos o podamos contemplar nuevas formas
de verlos, de solucionarlos o transformarlos.

La terapia como colaboracién o «sociedad». La terapia no es algo que se le hace a alguien, sino que se hace con
alguien. Los pacientes y los terapeutas son compafieros o socios en la conversacioén, la construccion de soluciones o el
desarrollo de nuevas historias e identidades.

Valorar el «conocimiento local».El interés se centra en entender sobre la vida de la persona desde el punto de vista de la
propia persona que desde la perspectiva de alguna propuesta tedrica. Se trata de aprovechar todo lo que las personas saben
sobre sus vidas, sus problemas, sus historias, sus posibles soluciones y metas. Esto lleva a los terapeutas a adoptar una
postura de curiosidad y promueve una relacién de respeto y colaboracion.

Interés por lo que si funciona. En la Terapia Narrativa se exploran los propdsitos, valores, suefios, anhelos, esperanzas y

compromisos de los consultantes (White, 2004). En la Terapia Centrada en Soluciones se enfatiza la construccién de soluciones
(De Jong y Kim Berg, 2000) y los recursos de los pacientes



Técnicas de intervencion

Conversaciones exteriorizadas constan de los siguientes pasos: nombrar al problema, explorar los efectos del problema sobre la vida de la
persona y «des-construir» o poner en contexto el problema.

Pregunta del milagro: «Suponte que mientras estds durmiendo esta noche y toda la casa estd en silencio, ocurre un milagro. El milagro es que el
problema que te trajo aqui se soluciona. Pero como estabas dormido no sabes que el milagro ha sucedido. Asi que, cuando te despiertes mafiana ;qué
serd diferente que te haria darte cuenta de que hubo un milagro y que el problema que te trajo aqui se ha solucionado?» (De Shazer en De Jong y Kim
Berg, 2002, p. 85). Como la pregunta del milagro es hipotética y no es «real», permite que los padres se den la libertad de imaginar un escenario
libre del problema sin censurar sus ideas

¢Qué ha mejorado desde la tltima vez que nos reunimos? Desde ahi se contribuye a crear una expectativa de cambio y a establecer el tono de
las sesiones, en las que hay un gran interés en conocer y aprovechar lo que los padres ya estan haciendo para mejorar su situacion.

Descubrir acontecimientos excepcionales. El problema y sus efectos constituyen lo que White y Epston (1989) denominan la “historia
dominante”. Una vez que ésta se ha explorado con detalle, se empieza a averiguar sobre épocas en la vida que contradigan esa historia
dominante.
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Conclusiones

En general, los padres han realizado una
valoracién positiva del programa
Consideran que han adquirido
conocimientos que les ayudan a entender
el trastorno

Sienten que pueden hacer frente a
situaciones generadoras de estrés
Consideran y mantienen una actitud de
colaboracién con otros agentes
intervinientes, sanitarios y educativos.

Han modificado en cierta forma los
patrones relacionales que mantenian con el
paciente con TEAy los demas miembros de
la familia

Expresan mayor satisfaccion en la crianza

En el paciente con TEA cuyos padres han
asistido al programa, se ha observado
una mayor regulacién en el Centro

A nivel escolar y académico, han
disminuido las expulsiones

La mejoria se ha apreciado en los
pacientes con TEA que han asistido
ambos padres.

En los pacientes con TEA que sélo ha
asistido uno de los padres, se ha
observado dificultades para
implementar cambios por el rechazo del
padre/madre que no ha acudido
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