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Resumen

Esta investigacion tiene como objetivo dar a conocer el autismo y explicar su conceptualizacion
e inclusion dentro del Trastorno del Espectro Autista, y asi alejar la poblacion de ciertos mitos.
Después que esto haya quedado claro, se dard un intervencion individualizada y basada en
caracteristicas del nifilo con autismo para conocer las debilidades y fortalezas. Se manejo un
disefio cualitativo apoyado en la colaboraciéon de familiares, personal médico y enfermeria,
empleando entrevistas las cuales sirvieron de estrategia para la identificacion de las
necesidades. Se identifico que existe una integracion limitada, permitiendo concluir que aun
existe falencias en la inclusién del entorno social y educativo.
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Abstract

This research aims to make autism known and explain its conceptualization and inclusion within
the Autism Spectrum Disorder, and thus distance the population from certain myths. After this
has been made clear, an individualized intervention based on the characteristics of the child with
autism will be given to find out the strengths and weaknesses. A qualitative design was used,
supported by the collaboration of family members, medical and nursing staff, using interviews
which served as a strategy for identifying needs. It was identified that there is a limited integration,
allowing to conclude that there are still shortcomings in the inclusion of the social and educational
environment.
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1. INTRODUCCION

La familia constituye la célula
fundamental de la sociedad es
donde se aprenden los valores
morales y éticos. En esta institucion
se promueve la educacién y se
asumen modelos de
comportamientos social que se
adquieren a través del proceso de
socializacion del individuo. En este
escenario, debe prevalecer la
armonia, confianza, seguridad,
respeto, afectos, proteccion y el
apoyo necesario ante las diversas
problematicas al que esta sometido

el sujeto en su contexto social.

En el Ecuador, el derecho de la
familia estd legalmente respaldado
por la Constitucion de la Republica,
emitido por la Asamblea Nacional
(2008) que declara en el articulo 67:
“...a la familia como el nucleo
fundamental de la sociedad, siendo
el centro donde se desarrolla la vida,
garantizando su proteccion
conforme lo dispuesto”. (Asamblea

Nacional, 2008, pag. 34)

La familia al constituir la base de
desarrollo de los sujetos, tiene la
obligacion de la formacion integral de
los  hijos, al  contribuir  al
mejoramiento social, econémico y

ético en la sociedad. Por tanto, es
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importante que en el ambiente donde
se desenvuelvan los hijos, sea sano
y brinde los recursos necesarios
para su formacién personal vy
profesional. (Suarez y Vélez, 2018).
De igual forma, la familia cumple la
funcién de la educacion no formal, y
se realiza a través de actividades de
caracter espontdneo en la vida
hogarefia cotidiana, asi como, en
acciones conscientes y voluntarias
por parte de los padres, familiares o
adultos que interacttan en el
contexto social (Aguiar, D. y
Campos, 2020).

Los nifios con necesidades
educativas especiales (NEE) en su
proceso de formacién, desarrollan su
aprendizaje como los demas nifios,
en la escuela y en el entorno social,
en el cual fortalecen sus habilidades
sociales, con ayuda de los padres,
maestros y especialista en salud que

les da seguimiento clinico.

Las necesidades educativas
especiales en el sistema educativo
constituyen un aspecto esencial a
tener en cuenta en la atencion a la
diversidad y a la inclusién. Es por
ello, que los docentes deben poseer
un conocimiento elemental de esta
problematica educativa, por las

diversas situaciones que se dan al
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nifo en su etapa escolar para un
mejor tratamiento y seguimiento de
su aprendizaje. Al respecto Luque,
D. J. (2009) aborda las necesidades
educativas especiales,
especialmente los asociados a una
discapacidad, considerando el
marco apropiado de vivencia y
convivencia de estos sujetos en el

contexto social y cultural.

Es importante el acompafiamiento
familiar ante esta situacion, ya que
ellos toman un papel primordial para
la transformacion realizable de estos
individuos, que respondan a la
satisfaccion de las necesidades e
intereses de estos tipos de infantes.
Para ello, es necesario la
preparacion de la familia dirigida a la
orientacion y aplicacién de acciones
educativas que propicien la calidad

de la formacién en estos nifios.

Los Trastornos del Espectro Autista
(TEA) se definen segun el Manual
Diagnodstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM por sus
siglas en inglés), como un grupo de
alteraciones del desarrollo que
ocasionan deficiencia en diferente
grado, de las habilidades e
interrelaciones sociales (las cuales

no estan adaptadas al contexto

social), alteraciones en la
comunicaciéon verbal y alteraciones
en la comunicacion no verbal de
nifios y adolescentes (Ministerio de
Salud Publica, 2017). Se calcula que
1 de cada 160 niflos presentan un
Trastorno del Espectro Autista
(TEA), esta estimacion representa
una cifra media, pues la prevalencia
observada varia considerablemente
entre los distintos estudios, en
paises subdesarrollados dicha cifra
es aun desconocida (Organizacion
Mundial de la Salud, 2021). Estos
trastornos se manifiestan en todos
los estratos econdmicos-sociales,

sin distincién de raza, etnia y sexo.

Para el desarrollo social e interactivo
de la persona con TEA, no solo se
necesita  de un profesional
especializado, sino del ndcleo
familiar donde se desenvuelve,
debido a que es ahi donde se
establecen las interacciones mas
tempranas, por ello la accion que los
miembros de la familia tomen ante la
situacion facilitara su inclusion en el
ambito social, educativo y asi mismo,
en su transicion hacia la vida adulta

(Hernandez, 2021).

La inclusién de la educaciéon es una

de las necesidades especiales que
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requieren los individuos con TEA,
debido a que las repercusiones de
los trastornos del neurodesarrollo se
van a encontrar afectando a cuatro
areas especificas durante el
desarrollo infantil como: el
aprendizaje, la conducta, las
relaciones sociales y el area

emocional. (Fernandez, 2020)

Por estas razones, es importante la
identificacion de este trastorno a una
edad temprana, para poder
establecer pautas que permitan
mejorar las etapas de desarrollo del
nifo autista sin que existan
alteraciones que modifiquen su
pronéstico. Aunque algunas
personas con autismo pueden vivir
de manera independiente, hay otras
con discapacidades graves que
necesitan constante atencion vy
apoyo durante toda su vida. El
autismo suele influir en la educacion
y las oportunidades de empleo, por
ende, las actitudes sociales de la
sociedad y el nivel de apoyo
prestado por las autoridades locales
y nacionales son factores
importantes que determinan la
calidad de vida de las personas con
autismo. Por tal motivo, las
instituciones  educativas  deben

someterse a planes de mejoramiento

WAL

a—j\\'ﬁ" GESTAR

curricular, donde periédicamente
verifiquen los procesos
implementados en virtud de las
necesidades de los estudiantes con
TEA, las

solamente deben estar enfocadas a

capacitaciones  no

los docentes sino también a los nifios
con fin de sensibilizar y garantizar el
desarrollo y el derecho a Ila

educacion inclusiva (Gaya, 2021).

El Reglamento General y la Ley
Orgéanica de Educacion Intercultural
(LOEI), mediante Decreto Ejecutivo
417, en su Titulo VIl de las
Necesidades Educativas Especificas
en el Capitulo | de la Educacioén para
las personas con NEE asociadas o
no a la discapacidad en su ultima
modificacion del 2021, del Art.228
Son necesidades educativas
especiales no asociadas a la
discapacidad las siguientes: 1.
Dificultades especificas de
aprendizaje: dislexia, discalculia,
disgrafia, disortografia, disfasia,
trastornos por déficit de atencién e
hiperactividad, trastornos del
comportamiento, entre otras
dificultades. 2. Situaciones de
vulnerabilidad: enfermedades
catastroficas, movilidad humana,
menores infractores, victimas de

violencia, adicciones 'y otras
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situaciones excepcionales previstas
en el presente reglamento. 3.
Dotacion superior: altas capacidades

intelectuales.

Identificar las necesidades de
educacion especial de un nifio es el
primer paso para poder brindar el
apoyo y asesoramiento del proceso
aprendizaje-ensefianza durante los
primeros afos escolares. De manera
similar, las escuelas normales deben
proporcionar apoyo hecesario 0
largo  plazo, para desarrollar

completamente su capacidad

A partir de la experiencia de la
investigadora como médico del
Hospital General Portoviejo, se
verifica que, en dicha institucion,
existen un grupo considerable de
médicos que tienen hijos de tres a
cinco afios diagnosticados con
sindrome de espectro autista y que
la incidencia en la atencion educativa
a este tipo de necesidad educativa
especial se ha dificultado a partir de

las siguientes manifestaciones:

* Insuficiencias en la
comunicacion interpersonal
entre padres e hijo.

+ Falta de preparacién de la familia
para favorecer la educacion con

calidad en el niflo autista.

* Relaciones de disfuncionalidad
en los padres de familia,
asociados a problemas de
convivencia.

* Poco tiempo del que disponen
los padres para la atencion a los
hijos con espectro autista.

e [Estas manifestaciones permiten
plantear como problema

cientifico el siguiente: ¢Coémo

contribuir a la preparacion de las
familias para propiciar la calidad
de vida y autodeterminacién a la
educacion de los nifios con
espectro autista, en el Hospital

General Portoviejo, en Manabi?

Para dar solucion a la problemética
planteada se declara como objetivo:
Elaborar actividades de orientacion
familiar que contribuyan la calidad de
vida y autodeterminacion de los
padres con hijos que poseen
sindrome de espectro autista en el
Hospital General Portoviejo, en
Manabi.

2. DESARROLLO

La familia no es un conglomerado de
individuos que puedan estudiarse de
forma aislada. Los subsistemas

familiares como los padres e hijos,
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interacttan 'y se  comunican
generando una realidad global en la
gue no se puede aislar a cada uno de
sus miembros. Cada subsistema
actua sobre el sistema familiar que a
Su vez esta inscrito dinamicamente
en un mesosistema, un ecosistemay
un macrosistema sociales que
condicionan y determinan -sin
anular la libertad- a cada familia
(Ludwig Von Bertalanffy, 1976).

Segun Valdivida (2020) la familia es
el conjunto de personas unidas por
vinculos de matrimonio, parentesco
o adopcién. Es considerada como
una comunidad natural y universal
con base afectiva, que influye en la
formacion del individuo y tiene
interés social. Se dice que es
universal, ya que, a lo largo de la
historia, las civilizaciones han estado

formadas por familias.

La calidad de vida familiar constituye
un estado dinamico de bienestar de
la familia, definido de forma colectiva
y subjetiva y valorado por sus
miembros, en el que interactdan las
necesidades nivel individual vy
familiar. En este sentido, se declaran
cinco dimensiones que definen la

calidad de vida, como son:

* |nteraccion familiar: consiste en

realizar las actividades del hogar
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en union con los miembros de la
familia, resolver los problemas y
apoyarse unos a otros para
alcanzar objetivos.

Rol de padres y madres: Ayudar
al hijjo que posee una
discapacidad a realizar las
tareas y actividades y ensefiarlo
a tomar decisiones adecuadas.
Bienestar emocional: la familia
debe contar con el apoyo
necesario para mejorar el
estrés, tiene amigos o0 amigas u
otras personas que les brindan
su apoyo, disponen de algun
tiempo para ellos, cuentan con
ayuda externa para atender a las
necesidades especiales de
todos los miembros de la familia.
Bienestar fisico y material: tiene
que ver con medios de
transporte, recibe asistencia
médica cuando Ilo necesita
puede hacerse cargo de los
gastos, se siente segura en
casa, en el trabajo y en el barrio,
se siente informada

Apoyos relacionados con la
discapacidad: el apoyo que se
ofrece en los centro o trabajo, la
relaciones entre la familia y las
personas que trabajan con la

persona posee una necesidad
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educativa especial ( Ramirez
Villada, 2013)

La salud y el bienestar de las
personas y las comunidades le dan
la razon de ser del desarrollo
humano y hacia el méas alto nivel de
salud posible. Esto implica controlar
los determinantes exteriores del
bienestar que satisfacen las
necesidades basicas de los seres
humanos, como son el empleo, el
ingreso econOmico estable, la
alimentacion, la vivienda, la
recreacion, la justicia, la paz y un
ecosistema apto para la vida;
ademas, el ser humano esta
controlado por los determinantes
internos que son Ssus creencias,
conocimientos, formacion,
inteligencia y emociones, por lo que
la promocién de salud implica una
acciobn educativa persuasiva y
motivacional orientada a fomentar
comportamientos saludables en los
individuos, familias y comunidades,
que actue sobre el modo, las

condiciones y los estilos de vida.

El sistema de familia esta organizado
sobre la base del apoyo, regulacion,
alimentacion y socializacion de sus
miembros. La visualizacion de esta

forma del sistema permite adaptar la

familia a la tarea que se impone en
su ciclo vital familiar. Sonia Trujano
(2010), plantea que el orientado
familiar, debe cuestionar y conocer
sobre el tipo de familia, y como la
concepcion  supraordinaria  del
mundo, organiza sus percepciones y

sus valores.

La calidad de vida esta vista en
funcion de la manera en que el
individuo percibe el lugar que ocupa
en el entorno cultural y en el sistema

de valores en que vive, asi como en

relacion con  sus  objetivos,
expectativas, criterios y
preocupaciones. Todo aquello

matizado, por supuesto, por su salud
fisica, su estado psicolégico, su
grado de independencia, sus
relaciones sociales, los factores
ambientales 'y sus creencias
personales (Instituto Nacional de
Seguridad y Salud en el Trabajo,

2018)

Siendo un concepto global, con un
significado abstracto, complejo vy
subjetivo, la calidad de vida debe de
evaluarse de manera amplia y
sumatoria en los diferentes aspectos
de la vida de cada persona;
generando un enfoque holistico, de

andlisis de cada uno de estos
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indicadores y asi poder identificar
situaciones que afectan la calidad de

vida en un individuo.

La calidad de vida en el individuo con
espectro autista constituye un
elemento esencial en el desarrollo
del niflo con necesidades educativas
especiales. Existen dimensiones que
cualifican la calidad de vida de los

individuos como son:

* Bienestar emocional: estabilidad
mental, ausencia de estrés,
sentimientos negativos,
satisfaccion, autoconcepto.

* Relaciones interpersonales:
relaciones sociales, relaciones
familiares, relaciones de pareja,
tener amigos y amigas estables
y claramente identificados, tener
contactos sociales positivos y
gratificantes.

» Bienestar material, condiciones
de vivienda, condiciones del
lugar de trabajo, condiciones del
servicio al que acude, empleo,
ingresos, salario, posesiones

» Desarrollo personal: educacion,
oportunidad de aprendizaje,
habilidades relacionadas con el
trabajo, habilidades funcionales,
actividades de la vida diaria.

* Bienestar fisico: atencion

sanitaria, suefio, consecuencia
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de la salud, salud general,
acceso a ayudas técnicas

* Autodeterminacioén: autonomia,

metas y preferencias
personales, decisiones,
elecciones.

* Inclusion social: Participacion,
integracion, apoyo.

» Derechos: Conocimientos de
derechos, defensa de derechos,
ejerce derechos, intimidad vy

respeto.

El reconocimiento de la
determinacién social de salud, desde
entonces, ha  significado la
comprension del proceso salud -
enfermedad en el marco de
condiciones concretas que
sobrepasan la biologia humana, y
gque abarcan desde la sociedad
como un todo hasta el individuo, de
forma que esta se produce en
diferentes niveles como es el nivel
macrosocial que estd vinculado al
modo de vida, relaciona la formacién
socioecon6mica como un todo y el
estado de salud de la poblacién en
general. Por ejemplo, al analizar las
tasas de mortalidad infantil de
acuerdo con el desarrollo
socioeconOmico por paises. (Zapata

Dusan, 2019).
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Para caracterizar el estilo de vida
como determinante de salud, se han
utilizado multiples criterios, en los
que la epidemiologia y las ciencias
sociales han hecho grandes aportes,
al establecer relaciones entre las
condiciones materiales y la forma en
qgue los grandes grupos sociales se
organizan y se realizan
productivamente en esas
condiciones servicios de salud y su
utilizacion, instituciones
educacionales y nivel educacional de
la poblacion, tipos de vivienda,
condiciones y hacinamiento, abasto
de agua e higiene ambiental, etc.
Esta categoria es imprescindible en
la comprension no solo del estado de
salud de una poblacién, sino ademas
en la confeccion de politicas
sanitarias y  estrategias de
promocion de salud, ya que su
campo abarca los grandes grupos

sociales en su conjunto.

Los determinantes del estilo de vida
se identifican como aquellas
condiciones econémicas, bioldgicas,
juridicas, éticas, etc., (Rodriguez
Vélez & Mendoza Bravo, 2020) que
condicionan la  actividad de
determinado grupo humano para

satisfacer sus necesidades en un

momento historico especifico, por
ejemplo: el sexo como condicion
biolégica influye en el tipo de
actividades que realizan los
miembros de una sociedad fijados
por las caracteristicas de género que
se asignan a cada sexo, y que, en
determinado momento, conforman la
salud de ellos. (L. Wehmeyer,

Kelchner, & Richards, 1996)

El concepto de autodeterminacion
recoge la necesidad de toda persona
de dirigir la propia vida por el camino
gque desee, en funcion de sus
intereses 'y preferencias, para
hacerla verdaderamente suya, hay
determinadas  reglas  sociales,
culturales y legales que nos
determinan, que nos impiden realizar
ciertas acciones o que nos obligan a
hacer otras. Todas las personas
influyen en el comportamiento del
resto, nadie actia de manera
absolutamente independiente, por
ello hablamos de interdeterminacion
para matizar el concepto de
autodeterminacién, para enfatizar
ese caracter relatvo de la

autodeterminacion.

En funcion de los contextos, las
caracteristicas personales, la edad,

el entorno social y cultural, cada
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persona actuara con mayor o menor
independencia. Como sefala
Tamarit (2021), el hecho de que
unas personas influyan en otras
implica que, para fomentar la
autodeterminacion, deberemos
fomentar la competencia social,
interpersonal y cultural. En el caso
de las personas con autismo,
deberemos potenciar la
comprension del entorno social y
cultural, el acceso a los estados
mentales del otro, el desarrollo de
habilidades

comunicacion adecuadas.

sociales y de

Para que una conducta se considere
auto determinada, debe reflejar
hasta cierto punto cada una de las
cuatro caracteristicas mencionadas,
una conducta es autbnoma si la
persona actla segun sus propias
preferencias, intereses y las
capacidades, e independientemente,
libre de influencias externas o
interferencias no deseadas, en base
a lo anteriormente dicho, nadie es
absolutamente auténomo, todos
estamos 'determinados’ por el resto,
de ahi la necesidad de ensefiar a las
personas con autismo habilidades
habilidades de
comunicacion, habilidades de teoria

sociales,

de la mente, etc. o Autorregulacion.
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La autorregulaciéon es "un sistema
complejo de respuesta que permite
gue las personas analicen sus
ambientes y sus repertorios de
respuesta para desenvolverse en
estos ambientes y tomar decisiones
sobre como actuar, para actuar, y
para evaluar los resultados
obtenidos, y revisar sus planes
cuando sea necesario” (Palomo
Celdas, 2004). La autorregulacion

incluye:

1) estrategias de autocontrol:
automonitorizaciéon (observacion
del ambiente social y fisico
propio),
(realizacién de juicios sobre lo

autoevaluacion
correcto de esta conducta
comparando lo que se esta
haciendo con lo que se deberia
haber hecho) y autorrefuerzo
(autoadministracion de las
consecuencias contingentes con
la ocurrencia de conductas

objetivo);

2) establecimiento de metas y
conductas de logro;

3) conductas de resolucion de

problemas; y

4) estrategias de aprendizaje

observacional.
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Las personas que actian de forma
psicolégicamente  capacitada lo
hacen en funcion de su creencia de
que “"tienen control sobre las
circunstancias que son importantes
para ellos (locus de control interno),
poseen las habilidades para alcanzar
los logros deseados (autoeficacia) y,
si deciden aplicar sus habilidades,
los logros identificados se
conseguiran (expectativa de
resultado)" Como podemos ver, la
autorrealizacion depende de la
experiencia, de la interpretacion que
demos al contexto y de cémo los

otros significativos nos vean.

Estos dos ultimos elementos son
actitudinales y, aunque ya lo hemos
comentado y mas adelante
volveremos a hacerlo, gueremos
sefalar la importancia de la imagen
que los otros tengan de nosotros,
aguella en. la que nos reflejamos, en
la construccion de nuestra imagen
en relacion a nuestras capacidades 'y
posibilidades de actuacion en el

entorno y en nuestras vidas.

Las caracteristicas de la conducta
auto determinada van surgiendo, en
un proceso que dura toda la vida, a
medida que las personas vamos

adquiriendo los diferentes

componentes de la conducta auto
determinada, algunos de los cuales
son: "la eleccion, la toma de
decisiones, la resolucion de
problemas, el establecimiento metas
y la adquisicion de habilidades, la
autobservacion, evaluacion y
autorrefuerzo, el locus de control
interno, las atribuciones positivas de
autoeficacia u y las expectativas de
resultado, el autoconocimiento y el
conocimiento de si mismo" .Estos
componentes se relacionan
intimamente unos con otros, pero
cada uno de ellos tiene un curso de
desarrollo Unico, requiriendo un

proceso especifico de instruccion.

Los alumnos con necesidades
educativas especiales (NEE) son
aquellos que requieren atencion
especifica durante parte de su
escolarizacion o a lo largo de todo
este periodo. Esta atencién especial
se derivara de diferentes grados y
capacidades personales de orden
fisico, psiquico, cognitivo o sensorial
(Instituto de Formaciéon Profesional,
2020)

Son necesidades educativas

especiales asociadas a la
discapacidad las siguientes: 1.

Discapacidad intelectual, fisica-
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motriz, auditiva, visual o mental; 2.
Multidiscapacidades; 2 3.
Trastornos generalizados del
desarrollo (Autismo, sindrome de
Asperger, sindrome de Rett, entre

otros) (Asamblea Nacional, 2021).

Las Necesidades Educativas
Especiales, hace referencia a
aguellos alumnos que presentan

alguna de las siguientes dificultades:

* Necesidades sensoriales o0
fisicas que puedan afectar a su
desarrollo, como la discapacidad
auditiva, visual o motriz.

» Discapacidad intelectual o
cognitiva que impligue una
limitacién en las habilidades que
necesita la persona en su vida
diaria.

+ Trastornos mentales, de
conducta o de comunicacion.

» Dificultades sociales 0
emocionales especificas.

* Situacion sociofamiliar
disfuncional.

+ Otros casos de inadaptacion:

cultural, linguistica, etc.

Los estudiantes con NEE, no
siempre tienen una dificultad de
aprendizaje.  También, pueden
presentarse cuando el estudiante
aprende a un ritmo mas rapido que

los demas. En cualquier caso, ante
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una nifia o0 un nifio con necesidades
educativas especiales, es necesario
realizar las adaptaciones
curriculares pertinentes y encontrar
la metodologia adecuada para
satisfacer cada wuna de |las
necesidades educativas especiales.
Ademas, siempre deberan tenerse
en cuenta tanto los deseos de los
propios alumnos como los puntos de

vista de sus padres.

El autismo fue descrito en 1943 por
el Dr. Leo Kanner segun (Artigas
Pallares & Paula, 2012), quien aplico
este término a un grupo de nifios/as
ensimismados y con severos
problemas de indole social, de
comportamiento y de comunicacion,
sin embargo, recién en 1980 fue
considerado por primera vez como
entidad nosologica independiente,
con el nombre de Autismo Infantil.
Posteriormente, en 1987, se lo deja
de denominar autismo infantil para
nombrarlo como hoy dia se conoce:
Trastorno Autista. Con este cambio
de nombre se trata de eliminar la
idea de que el autismo es una
alteracion exclusiva de la infancia y
se encuadra en un nuevo grupo de
trastornos de inicio infantil: los
Trastornos Generalizados del

Desarrollo.
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Los Trastornos Generalizados del
Desarrollo comprenden una serie de
trastornos neurobiolégicamente
diversos y son estados
caracterizados por déficits masivos
en diferentes areas del
funcionamiento, que conducen a un
deterioro generalizado del proceso
evolutivo (Heles & Yudosfky, 2000).
Se caracterizan por ser una forma de
perturbacion grave,
extraordinariamente incapacitante y
cronica; que demanda cuidados y
atenciones practicamente durante
toda la vida. Este tipo de trastornos
(Trastorno Autista, Trastorno de
Asperger, Sindrome de Rett,
Trastorno Desintegrativo y Trastorno
del Desarrollo no Especificado) se
inician antes de los 3 afios y afectan
a varias éareas del desarrollo,
especialmente las relativas a las
habilidades para la interaccion
social, las habilidades comunicativas
y linguisticas y las habilidades para
el juego y el desarrollo de
actividades e intereses y se presenta

con un amplio espectro de gravedad.

La calidad de vida es un concepto
multidimensional, abstracto,
principalmente subjetivo y muy

ligado a la cultura. Sus dimensiones

son el funcionamiento fisico,
emocional, social, rol funcional,
cognitivo, percepcion de salud
general y bienestar. A este concepto
se le da mayor importancia al
componente  subjetivo y al
emocional, siendo estos los mas
utilizado como sinébnimo de salud
percibida (Latre Campos, 2020). La
importancia de la calidad de vida
reside en situar al paciente como
objetivo central de la asistencia

sanitaria.

La Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) define a la
discapacidad como un término
genérico que engloba deficiencias,
limitaciones de la actividad vy
restricciones a la participacién. Por
tanto, se entiende por discapacidad
a la interaccién entre las personas
gue padecen alguna enfermedad
(por ejemplo, paralisis cerebral,
sindrome de Down y depresion) y
factores personales y ambientales
(por ejemplo, actitudes negativas,
transporte 'y edificios publicos
inaccesibles y un apoyo social
limitado) (OMS, 2018).

Segun el manual de calificacion de

discapacidad del Ministerio de salud

53



A

Zambrano-Mendoza et al. (2022)

publica define a la discapacidad
fisica como deficiencias, limitaciones
y restricciones funcionales y/o
estructurales, irreversibles e
irrecuperables de las alteraciones
neuromusculoesquelética o de
organos internos, que se traducen en
limitaciones posturales, de
desplazamiento o de coordinacion
del movimiento, fuerza reducida,
dificultad con la motricidad fina o
gruesa. Implica movilidad reducida y
complejidad para la realizacién de
ciertas actividades de la vida diaria

y/o autocuidado (MSP, 2018).

Cuando en el seno de una familia
nace un nifio con una discapacidad
fisica, o una discapacidad fisica
sobreviene o le es diagnosticada a
un miembro de la familia, no cabe
duda de que este acontecimiento
afecta a cada uno de los miembros y
al conjunto. Tampoco cabe duda de
gue el contexto familiar es, al menos
durante un buen nimero de afios, el
entorno que mas va a influir sobre la
persona (con o sin discapacidad
fisica) (Martinez Suéarez, Palacios, &
Montanchez Torres, 2018)

Este tipo de situaciones suele
producir en las familias con un
familiar con discapacidad fisica, una

crisis o duelo de relacién en la
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familia. En algunas ocasiones la
convivencia de pareja queda dafada
y en algunos casos 0 se separan o
hacen vidas paralelas. Provocando
en estas familias varias fases:
miedo, negacion, enfado e ira,
soledad 0 tristeza, culpa,
agotamiento, sobreproteccion,

abandono, descuido (Cueto,

Miranda, & Vasquez, 2016).

La familia segun Miuchin y Fishman
(2017),

fundamentales:

cumple dos objetivos

* Uno interno que implica la
proteccion psicosocial a sus
miembros.

* Uno externo, que se refiere a la
acomodacion a una cultura y

transmision de ésta.

Aunque el tema de la orientacion
familiar se ha abordado ampliamente
en la literatura cientifica, donde se
exponen sus avances y limitaciones,
es evidente, que dista de alcanzar la
efectividad que se espera. Esto se
debe al hecho de que la orientacion
familiar no contribuye
significativamente a la solucion de
los problemas educativos, y en que
la mayoria de los casos, solo cumple
una funcion informativa, no orientada
a la solucién de problemas y no

cuenta con una teoria y metodologia

54



Revista Cientifica Arbitrada en Investigaciones de la Salud “GESTAR”. Vol. 5, Nim. 9 (Ed. Esp. Ab. 2022)

ISSN: 2737-6273

Rol de la familia en la calidad de vida y autodeterminacidn de las personas con trastornos del espectro

autista

suficientemente sistematizada

(Zambrano Zambrano, 2017).

Segun Nugent (1990), en los

Estados Unidos el término

orientaciéon  familiar se utiliza
exclusivamente en los centros
educativos publicos, para denominar
el trabajo que realizan profesionales
en Orientacion con familias que
experimentan lo que él llama
problemas normales. Para este
mismo autor, no existe diferencia
entre terapia de familia y Orientacion
familiar. Plantea que ambas utilizan
la misma base tedrica, las técnicas y
los procedimientos, y ademas

cumplen los mismos objetivos.

El Trastorno de Espectro Autista
comprenden un grupo de
alteraciones que afectan de forma
muy notoria la interaccion social, el
comportamiento y la comunicacion.
Por ello, la orientacion familiar la
podemos definir como aquel proceso
gue busca ayudar a la familia con el
fin de mejorar la funcién educativa, la
adaptaciéon a las circunstancias, el

entorno vital y la dinamica funcional.

En otras palabras, podemos
entonces entender que la orientacion
familiar es un servicio ayuda la

mejora personal de todos aquellos

gue conforman a la familia, dicha
ayuda se conforma por técnicas que
ayudan a prevenir y a afrontar las
distintas  situaciones que los
mientras de dicha familia puedan

llegar a pasar. (Hawrylak, 2018)

La comunidad de profesionales en
orientacion reconoce el impacto que
tiene la familia en el crecimiento y
desarrollo de las personas. Sin
embargo, en el ejercicio profesional
la tendencia ha sido planear y
realizar programas y proyectos de
orientaciébn personal, educativa y
vocacional-profesional sin tomar en
cuenta a las familias de la poblacion
infantil 'y adolescente de las
instituciones educativas del pais (
Montoya, 2019). La

orientacion familiar se encuentra

Villarreal

caracterizada porque busca una
dinamica familiar positiva, asi como
la solucién de problemas y la toma

de decisiones.

El objetivo que esta tiene se logra
obtener dentro de la terapia con el
afecto, el apoyo y la seguridad, asi
de este modo, se puede enfrentar los
problemas que se presentan vy
buscarles una mejor solucion
trabajando en equipo fortaleciendo

los lazos de unién y los valores.
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Otra caracteristica de la orientacion
familiar es que esta se puede
desarrollar en distintos ambitos
como escolares, sanitarios, sociales,
entre otros. Podemos decir que
dicha orientacion es multidisciplinar y

multiprofesional.

La orientaciéon familiar cumple las

siguientes  funciones:  prevenir,
asesorar/orientar, impulsar y el papel
del maestro en la direccion del
aprendizaje del nifio autista. El
orientador familiar ha de disponer de
amplio conocimiento sobre los
sistemas familiares y los marcos
institucionales, pudiendo en muchas
ocasiones centrar su labor en
intervencién educativa mas que en
terapia psicologica propiamente
dicha. Su labor ha de abarcar, vista

la complejidad de las relacionas

interpersonales y familiares,
aspectos psicoldgicos,
educacionales, econémicos,

sanitarios, procreativos, sexuales,
espirituales, etc.; ha de tener una
comprension  multidireccional del
conflicto, asi como capacidad de
coordinaciéon y dinamizaciéon. Por
supuesto, un conocimiento basico
del Derecho de familia vigente, asi
como de las bases de la

psicopedagogia.
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El profesional de la salud para
diagnosticar el autismo esta dirigido
a monitorear todo el proceso de
evaluacion, recopilar la informacion
obtenida en él y solicitar
evaluaciones complementarias en el
caso de sospecha de base organica
0 de sospecha de comorbilidad. Los
aspectos a considerar, en una
evaluacion exhaustiva tanto para
diagnosticar como para caracterizar

el trastorno son los siguientes:

1. Historia Clinica: esta fase implica
el identificar y registrar, mediante la
entrevista a los padres, encargados
o tutores del menor, diversos datos
relevantes del desarrollo del nifio/a,

etc.

a. Antecedentes familiares:
Pesquisar casos de trastornos

similares o de indole psiquiétrica.

b. Datos pre y neonatales: revision
de las condiciones del embarazo,
y del parto (APGAR, prematurez,
peso y talla al nacer, entre otras),
el perimetro craneal (suele ser
mayor en nifio/as con autismo)
ademas de otros como lactancia o
enfermedades  durante  esta
etapa, tanto pre como peri y
postnatales, tales como rubéola,
TORCH, hiperbilirrunemia que

necesite fototerapia, entre otras (
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Diazgranados Beltran & Tebar
Fuquen, 2020)

c. Historia evolutiva: Hitos

importantes del desarrollo
psicomotor a todo nivel (ayudarse
con las referencias del EEDP,
TEPSI, Pauta Breve, Anamnesis
previas si las hay, Pauta de Cotejo
de Sefiales de Alerta y las
evaluaciones del CHAT o M-

CHATIES).

d. Antecedentes de salud:
Consultar enfermedades de toda
indole, especialmente
neurologicas, deficiencias
sensoriales, convulsiones, entre

otras.

e. Aspectos familiares vy

psicosociales:  Funcionamiento

familiar, estructura familiar,
antecedentes socioecondmicos,
educacionales de los cuidadores,
entre otros (apoyarse con datos
de la asistente social si es

posible).

f. Consultas y tratamientos
anteriores: Revisiones clinicas
anteriores, tratamientos y
programas educacionales a los
gue esta inscrito, entre otras. La

estructura de anamnesis

comunmente utiizada  para

recabar los antecedentes
relevantes de la historia clinica ha
sido enriguecida para efectos de
esta Guia incorporando items
relacionados con la descripcion
de hitos del desarrollo psicomotor,
comunicativo, social y
comportamental tipicamente
afectados en las distintas
expresiones fenotipicas del TEA,
con la pesquisa de otros sintomas
conductuales frecuentes y con la
deteccion de  sintomatologia
correspondiente  a  posibles

cuadros asociados.

2. Manuales de diagnéstico: Para
efectos del proceso de confirmacion
diagnéstica 'y el diagndstico
diferencial, deben seguirse los
criterios diagnésticos que estan
establecidos tanto en el Ministerio de
Salud Pdblica, asi como en la
Clasificacion Internacional de
Enfermedades, CIE-10, en los que
se describen detalladamente las
caracteristicas clinicas y
comportamentales de cada uno de
los trastornos citados. Pese a que
ambas  clasificaciones  difieren
levemente, no hay que centrarse en

las diferencias de criterios, sino que
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buscar criterios comunes para el

abordaje diagnadstico.

3. Evaluacibn  multidisciplinaria:
Luego de realizar la anamnesis
adecuada y acabada y de seguir los
criterios diagnosticos que aportan las
clasificaciones internacionales de
enfermedades, la confirmacion
diagndstica requiere una evaluacion
lo mas completa posible. Esta accion
es del ambito de las competencias
de variados especialistas, por lo que
se requiere del trabajo
multidisciplinario de un equipo
compuesto por los profesionales
competentes. El procedimiento de
evaluacion puede hacerse dificultoso
en casos mas severos, por lo que
debe considerarse el nivel de
funcionamiento del menor y el grado
de experticia del evaluador. Las
areas de evaluacion para pesquisar
y confirmar posibles casos de TEA

pueden abarcar las siguientes areas:

a. Evaluacién Neuropediatrica: El
objetivo en esta evaluacion es
descartar otras patologias

neuroldgicas. La evaluacion se basa

en una historia  neuroldgica
detallada, consultando por
antecedentes familiares de

trastornos similares, antecedentes

tanto pre-natales, como peri y post-
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natales, y de una exploracion
neurologica (datos obtenibles
mediante la historia clinica y la
anamnesis guiada). En esta
exploracion como protocolo se
establece un examen fisico detallado
de los pacientes con TEA, buscando
marcadores corporales como la talla,
el peso para establecer una normay
su perfil de crecimiento, establecer
las medidas de la circunferencia
craneal, rasgo variable en estos
cuadros, exanimacion acabada a
nivel fisico para buscar diversos
marcadores que puedan dar cuenta
de alteraciones genéticas

(marcadores fenotipicos).

b. Evaluacion Psicométrica: La
capacidad intelectual es de
importancia, ya que sirve como
factor de pronéstico. ElI nivel
intelectual de estos nifios presenta
un patrén habitual que se describe
como una disarmonia entre el CI
manipulativo versus el Cl verbal. EL
Cl puede estar bajo la normalidad en
casos severos del espectro, asi
como puede ser normal e incluso
més alto en casos mas leves.
Independiente del CI, se describe
gue el rendimiento del nifio con TEA
es menor a sus capacidades reales.

La mayoria de las evaluaciones
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psicolégicas-psicométricas estan
disefladas para niflos de edades
mayores, tales como el WPPSI-R
(desde los 4 afios), WISC-R (desde
los 6 afios), WISC-IV (desde los 6
afos), la escala de matices
progresivas de Raven, entre otras
(Gonzélez Mercado, Rivera
Martinez, Briseida Dominguez, &

Gonzalez , 2016)

c. Evaluacion del funcionamiento
personal y familiar: Evaluar el
funcionamiento en las é&reas
personal (referido al autocuidado y
dimensiones propias del sujeto),
educacional, familiar, las
competencias a nivel social en estas
areas son importante, como a su vez
indagar en conductas problematicas
habilidades

especificas. A su vez, hay que

y las areas de

evaluar los recursos familiares para
afrontar y atender a las necesidades
especiales y a las dificultades de los

menores.

En general, los profesionales que
pueden realizar estas actividades
deben tener los conocimientos y
competencia necesarias para
abordar de manera mas integra a los
ninos y nifias con un posible

trastorno autista, con una Vvision

biopsicosocial y enfatizando en los
componentes socio-comunicativos y
cognitivos de estos/as nifios/as. En
ese sentido, a nivel de madurez
psicologico y social, la evaluacion se
sugiere como ambito de un
Psicologo. El nivel de funcionalidad a
nivel de las actividades de la vida
diaria correspondientes a las edades
contempladas en este protocolo son
competencia de un Terapeuta

Ocupacional.
Tipos de intervenciones:

1. Consejeria informativa: es la
interaccion entre uno 0 mas
miembros del equipo de salud con
uno o mas integrantes de la familia,
con la intencién de apoyarlos en el
desarrollo de sus habilidades vy
destrezas para que asuman vy
compartan la responsabilidad del
autocuidado de los integrantes de la
familia, del grupo como tal y el suyo
propio. ( Diazgranados Beltran &
Tebar Fuquen, 2020)

Las etapas de la consejeria
informativa son: explicacion de la
situacion encontrada, analisis de los
factores causales, busqueda
alternativa de solucibn de mutuo
acuerdo, registro de acuerdos y

seguimiento.
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2. Orientacion familiar anticipatoria:
representa los consejos generales
que los profesionales de Atencion
Primaria deben impartir, basados en
el conocimiento sobre las
situaciones positivas y negativas
ligadas al desarrollo de la familia. Se
centra en la explicacion de los
riesgos y desafios ligados a cada
etapa del ciclo vital y del tipo de
familia, que, si bien es notablemente
variable de familia a familia, puede
predecirse en la generalidad de los
casos. Se ofrece en las consultas
relacionadas a problemas médicos
que acuden a los servicios de
Atenciobn  Primaria, donde se

evidencia una base familiar.

Nivel 3: sentimientos y apoyo
emocional, consejeria en crisis.
(Garcia Azkoaga, 2019)

El  profesional comprende el
desarrollo normal de la familia y el
modo en que el individuo y la familia
reacciona al estrés producido por un
evento critco o acumulo de
tensiones en uno de sus integrantes
0 en el grupo familiar. En este nivel
el médico de familia deberia haber
sido entrenado para comprender su
propio sistema familiar y ser

consciente de como ello podria
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afectar su actitud hacia los

pacientes.

Este médico deberia ser adiestrado
para entrevistar familias y conocer

Sus preocupaciones y sentimientos.
Tipos de intervenciones:
1. Consejeria Familiar

Es la intervencion dirigida a una
familia que, como producto de una
situacion nueva - enfermedad seria o
incapacitante, o evento estresante
familiar- o de la acumulacion de
condiciones cronicamente nocivas,
ha perdido su capacidad de
adaptarse al entorno y desarrollar
una homeostasis adecuada.

2. Consejeria en crisis en el individuo

Un estado de crisis puede ser
definido como una breve conmocion
0 convulsiéon sicoldgica, precipitada
por un estresor, que produce un
intenso estado de confusion interna
o desorganizacion que sobrepasa la
habilidad de la persona para hacer

frente a las cosas y adaptarse.

La OPS (2021), en el marco de su
normatividad vigente avala las
intervenciones a la familia con un
enfoque integrador, asi como
también la insercién laboral del

Médico de Familia al sector salud.
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Ademas, se espera que todos los
profesionales de salud adquieran
habilidades durante su formacion
para trabajar con familias. Cuando
en el seno de una familia nace un
nifio con una discapacidad fisica, o
una discapacidad fisica sobreviene o
le es diagnosticada a un miembro de
la familia, no cabe duda de que este
acontecimiento afecta a cada uno de
y al
Tampoco cabe duda de que el

los miembros conjunto.
contexto familiar es, al menos
durante un buen nimero de afos, el
entorno que mas va a influir sobre la
persona (con o sin discapacidad
fisica) (Garcia Azkoaga, 2019)

Este tipo de situaciones suele
producir en las familias con un
familiar con discapacidad fisica, una

crisis o duelo de relacion en la

convivencia de pareja queda dafiada
y en algunos casos 0 se separan 0
hacen vidas paralelas. Provocando
en estas familias varias fases:
miedo, negacion, enfado e ira,
tristeza,

soledad 0 culpa,

agotamiento, sobreproteccion,

abandono, descuido.

La investigacion aplicada tuvo un
enfoque mixto (cuali- cuantitativo)
donde se trabajé con una poblacion
de 30 profesionales de la salud, a los
gque se les aplico criterios de
inclusion y exclusion, quedando una
muestra de 18 profesionales entre
ellos médicos y enfermeras, sin dejar
de lado la técnica de encuesta

aplicadas a 30 nifios.

Como parte del diagnostico se aplico

una entrevista al personal de la

salud, obteniendo el siguiente
familia. En algunas ocasiones la
resultado:
1. ¢ Ha tenido que tratar a un paciente con el espectro autista (TEA)?
No

61%

39%

Figura 1. Atencién a pacientes con el espectro autista
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Andlisis: El 61% de los encuestados han atendido a pacientes con TEA,
mientras que el 39% indican que no han tenido casos de pacientes con este tipo

de padecimiento.

2. ¢, Cudles son los principales problemas de salud de los pacientes con espectro autista
que usted ha tratado clinicamente?

13% Fior = epilepcia

depresion

34% : S
hiperactividad

0,
o defiscit de
atencion

Figura 2. Problemas de salud presentados por pacientes con TEA

Andlisis: En la Figura 2 se detalla que el 34% de los pacientes con autismo han
presentado, en su mayoria, cuadros de hiperactividad, asi como déficit de
atencién, mientras que el 13% mantienen dificultades para dormir, porcentajes

<10% detallan epilepsia, autolesiones y depresion.

3. ¢ Cuales han sido las principales problematicas que presentan los padres de familia
para ayudar en el tratamiento a nifios con espectro autista?

® |a negacion

no entender el
trastorno
sobrellevar el

trastorno
= ser juzgado por el

comportamiento
del nifio

Figura 3. Intervencion de los padres de familia.

Analisis: El 47% de los encuestados, manifiestan que los padres presentan
negacion ante la condicion del paciente, seguido de un 31% que no comprende
cémo sobrellevar el trastorno de sus hijos, el 16% y 6% del personal de la salud
evidencié que los padres consideran que la sociedad juzga el comportamiento

de sus hijos existiendo discriminacion.
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4, ¢, Cree Ud. que el personal de la salud esta capacitado para dar atencién a un paciente
con espectro autista?

ENO mS|

Figura 4. Capacidad del personal de la salud para tratar con pacientes TEA

Analisis: La figura 4 evidencia que el 67% del personal de la salud no considera
estar capacitado para la atencion oportuna y eficaz de pacientes con espectro

autista, mientras que el 33% de los encuestados manifestaron lo contrario.

Encuesta padres de familia

1. ¢,Desde cuando su hijo ha sido diagnosticado con autismo?

m 0-5 afios

m 5-10 afos
10-15 afios
15-20 afios

m 20-25 afios

Figura 5. Tiempo de diagnéstico de paciente con TEA.

Andlisis: En la encuesta realizada a los padres, la edad de diagnostico fue de
0-5 afios teniendo un porcentaje de 47%, mientras que el 33% indicé que el
padecimiento fue detectado a partir de los 5-10 afios de edad, porcentajes <17%
fueron diagnosticados en etapas cercanas a la pre y post adolescencia, cabe
mencionar que durante las primeras etapas de vida, el nifio desarrolla
habilidades relacionadas al lenguaje, expresion corporal e interaccion, sino sigue

esa tendencia se consideraria como focos de atencion que deben ser atendidos.
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2. ¢, Cudles fueron los signos que detectd en su hijo antes de ser diagnosticado con TEA?

Poca interaccion con los
familiares

No participaba en juegos con

otros nifios
27%

No respondia cuando se le
llamaba por su nombre
3% R

10% .
Retraso en el lenguaje

33% hablado

No imitaba movimientos
(aplaudir con las manos, decir
adids con las manos)

Figura 6. Sintomas de pacientes con TEA

Andlisis: En la Figura 6 podemos observar que los principales signos que
detectaron los padres fueron la no participaban de sus hijos en juegos con otros
nifos (33%), poca interaccion con familiares (27%), no imitaba movimientos
como aplausos o decir “adiés” (10%), retraso en el lenguaje (3%) y otros (17%)
los cuales no fueron manifestados, estos sintomas concuerdan con reportes de

diagndsticos realizados a pacientes con TEA.

3. ¢ Usted se siente preparado para ayudar en la educacién de su hijo autista?

u S|
NO

Figura 7. Percepcion de los padres sobre su preparacion para tratar con hijos diagnosticados
con TEA

Analisis: Conforme los resultados representados en la figura 7, el 60% de los
padres manifestaron que se sienten preparados para formar parte del proceso
de ensefanza-aprendizaje de sus hijos con TEA, mientras que el 40% indicaron
gue no estan preparados para ayudar a sus hijos durante sus etapas educativas.
Como se puede visualizar en la figura 7, el panorama de preparacion de los
padres es heterogéneo, quizas el tiempo en que se encuentran formando parte
del proceso de educativo de sus hijos sean diferentes por lo que su percepcion

varia.
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4, ¢ Quién lo ha orientado a Ud. para que pueda ayudar en la formacion de su hijo con
TEA?
psicologo
psiquiatra
pediatra

otros

Figura 8. Asesoramiento y orientacion como ayuda de formacién a hijos con TEA

Andlisis: Para formar parte de la formacion de sus hijos, los padres han optado
por buscar ayuda y asesoramiento a psicologos (40%), psiquiatras (47%),
pediatras (10%), estos resultados (figura 8) evidencian el compromiso de los
padres para comprender las actitudes y aptitudes de sus hijos y vincularse a su

desarrollo formativo.

5. ¢Lainstitucion educativa lo orienta para que trabaje en el cuidado y educacién de su hijo?

m S|

67% NO

Figura 9. Orientacioén de las instituciones educativas a los padres de familia con hijos
diagnosticados con TEA

Analisis: De acuerdo con los resultados detallados en la figura 9, el 67% de los
padres no reciben asesoramiento por parte de la institucion educativa donde se
forma su hijo, mientras que el 33% manifestaron que si lo recibe; esto evidencia
gue aun existe poca vinculacién de la academia con los padres de familia que
presentan hijos con TEA, lo que generaria que los resultados de aprendizaje-
ensefianza no sean lo suficientemente positivos porque el proceso de formacién
se esta ejecutando de manera heterogénea, debiéndose integrar todos los
miembros en donde se desenvuelven los nifios con TEA, participando de manera

conjunta y activa para su bien comun.
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6. ¢Qué actividades ha desarrollado la escuela con usted para orientarlo en el trabajo con los

ninos autistas?

Apoyo

0% .
educativo

1094%
Dindmica
17% familiar

69% Talleres de
familia

Conversaciones
con la familia

Figura 10. Actividades de la academia con padres de familia que presentan hijos autistas

Analisis: De acuerdo con la figura 10, las instituciones educativas desarrollan
con los padres de familia actividades como apoyo educativo (69%), seguido de
dindmicas familiares (17%), talleres en familia (10%) y conversaciones familiares
(4%), siendo su prioridad el desarrollo de habilidades y destrezas por parte del
nifio autista, a través del trabajo en conjunto entre la academia y los padres de

familia.

Actividad 1. Talleres de orientaciéon necesario considerar los siguientes

familiar para padres en la atencion aspectos:

de niflos con trastorno espectro Fase 1' Se procede a una reunion

autista. con los padres de familia, con el

Tema: Orientacién familiar objetivo de propiciar el compromiso y

Objetivo. Favorecer la atencion de apoyo directo para el desarrollo de

nifios con trastorno espectro autista los talleres.

a partir de la orientacion a los padres
de familia.

Participan: Pararealizar los talleres,
se insertan a los padres de familia 'y

personal de salud.
Tiempo de duracion: 1h 30 min

Procedimiento: Para el desarrollo

adecuado y util del taller es

Fase 2: La planificacibn de los
talleres, se establece un cronograma
previo consentimiento de los padres
de familia para tener el espacio para

la ejecucion de los talleres.

Fase 3: Para el desarrollo adecuado

es necesario considerar los

siguientes aspectos:

* Nivel de interés y aceptacion.
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* Nivel de éxito al finalizar los

talleres.

* Mejorar el estado inicial partiendo
de las particularidades de cada

familia

Actividad 2. La importancia de la

familia
Dirigido a: padres de familia

Tema: Concientizar acerca de la

importancia de la familia

Objetivo: Sensibilizar a los padres
sobre la importancia de conocer qué
es la familia y su rol frente a los nifios
con TEA

Recursos: Laptop y diapositivas,
hoja papel bond, marcador o lapiz de

color azul
Tiempo: 1 hora

Recursos: Laptop y diapositivas,

papel periddico, caja de chocolate

Procedimiento: los padres de
familia participan en una dinamica
propia para la integracion, la
temética de las palabras
encadenadas, en este juego,
tratamos de encontrar la letra o
silaba con la que acaba una palabra
y busca otra que comience por esa
misma letra o silaba. Un participante

dira una palabra y tenemos que

procurar que la cadena se haga tan

larga como podamos.

Por ejemplo, un padre de familia dice
«serpiente», el proximo padre de
familia dird «tenedor». El siguiente
dird «dormir». Y asi sucesivamente
de manera rapida sin perder el ritmo

en la pronunciacion.
Evaluacion:

Al finalizar cada padre de familia
dard su comentario o punto de vista
referente a todos los temas
abordados. Se evalia el trabajo
realizado respondiendo a las

siguientes preguntas:
¢, Como se han sentido?

cPara qué les va a servir lo

trabajado?
Actividad 3.

Taller: Las buenas préacticas y

costumbres familiares
Dirigido a: padres de familia

Tema: Concientizar sobre las

buenas practicas

Objetivo: Fortalecer las buenas
practicas y costumbres familiares en
el hogar basandonos en los valores

humanos.

Tiempo: 1 hora
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Recursos: Laptop y diapositivas,

papel periddico, caja de chocolate
Procedimiento:

Se explica que sobre qué son las
buenas practicas familiares en el
hogar, se dan conceptos,
definiciones, y una breve resefia de
costumbres pasadas y como han ido
cambiando las costumbres
familiares en nuestra actualidad.
Ademas, como se dialoga sobre las
normas esenciales para ensefar

convivencia a los nifos.

Dindmica de la Isla del Tesoro: La
idea de esta dinamica de grupo es
promover la colaboracion y union

entre las personas.

Materiales necesarios: una caja de
chocolates y algunas hojas de
periédico. Pide que los participantes
formen parejas. Después, coloca
una hoja de periddico en uno de los
rincones de la sala, con la caja de
chocolates encima de la hoja. Repite
el proceso en todos los rincones,
dandole a cada pareja otra hoja. Tu
diras que cada rincon representa una
isla. Cada pareja debe posicionarse
encima de su hoja e intentar llegar al
objetivo, que es el rincon de la sala o
isla, pero no puede rasgar el papel
tampoco colocar los pies en el suelo.

Lo importante en esta dinamica es la

WAL

a—j\\'ﬁ" GESTAR

percepcion de que el trabajo en
equipo origina mejores resultados.
Qué es una dindmica de grupo y

coémo realizarla.
Evaluacion:

Al finalizar cada padre de familia
dara su comentario o punto de vista
referente a todos los temas
abordados. Se evalla el trabajo
realizado respondiendo a las
siguientes preguntas: - ¢COmo se
han sentido? - ¢Para qué les va a

servir lo trabajado?
Actividad 4

Taller: La convivencia familiar:

normas y reglas en el hogar
Dirigido a: padres de familia

Tema: Concientizar acerca de la

convivencia

Objetivo: Identificar ~ aspectos
esenciales en la convivencia familia,
sus normas y reglas establecidas en

el hogar.

Tiempo: 1 hora

Recursos: Laptop y dispositivas
Procedimiento:

Se explica sobre la importancia de la
convivencia familiar y sobre la
interaccion familiar entre nuestros

pares, ademas de sensibilizar sobre
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aspectos de como trabajar las

diversas situaciones en el hogar.

En este taller se va hacer que los
participantes aprendan a reconocer
cualidades en los otros y que sepan
cOmo son vistos por los otros. Ten en
manos sobres, papel y lapiz.
Distribuye los sobres y dentro de
cada uno de ellos deja un
cuestionario con 3 preguntas: Si te
perdieras en una isla desierta, ¢qué
persona del grupo te gustaria que te
acompafase? Si tuvieras que
organizar una fiesta, ¢qué persona
del grupo te gustaria que te
ayudasen? Si ganaras un premio en
un concurso y pudieras escoger 3
personas del grupo para ir contigo en
un cruzeiro, ¢a quién llevarias? Es
muy importante que las respuestas
no sean compartidas y que nadie
sepa quién escogi6é a quien. Los
cuestionarios no deben ser firmados,
tampoco deben estar de ninguna
forma identificados. Cada
participante recibe el resultado de
forma particular. Asi, logras entender
quién esta mas perdido en tu equipo
y puedes pensar en maneras de
integrar a esa persona. Qué es una

dinamica de grupo y como realizarla.

Evaluacion:

Se evaluard el grado de
consecucion del objetivo planteado.
Los padres de familia al concluir con
el taller podran responder a las
siguientes preguntas: - ¢Tienen
normas Yy reglas establecidas en el
hogar? - ¢Podemos agregar o
eliminar una regla en algiin momento
determinado? - ¢Son necesarias la
implementacion de quehaceres y

listas para realizar en el hogar?
Actividad 5.

Taller: El diagnostico temprano y su

intervencién
Dirigido a: padres de familia
Tema: Adaptacion e intervencion

Objetivo: Establecer la importancia
del diagndstico y deteccién temprana
del TEA y su proceso de abordaje e

intervencion.

Tiempo: 1 hora

Recursos: Laptop y dispositivas
Procedimiento:

Se explica sobre la importancia de
realzar la deteccidn temprana, sobre
realizar un abordaje
multidisciplinario, y sobre los
procesos que se llevan a cabo para

poder tener un diagnéstico.
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Estira y encoge: Los padres de
familia formaran un circulo y deben
estar muy atentos. Quien dirige el
juego da las siguientes ordenes:
‘estiren” y los padres de familia
deben encoger los brazos y al decir
‘encojan” los padres de familia
deben estirar los brazos. Al principio
debe hacerse despacio, luego mas
rapido. Al final de este juego se va
observar el nivel de concentracion
gue tiene cada persona al momento

de seguir las instrucciones.
Evaluacion:

Se evaluaré el grado de consecucion
del objetivo planteado. Los padres
de familia al concluir con el taller
podran responder a las siguientes
preguntas: - ¢Es necesario la
segunda opinién del especialista? -
¢Los informes y  exdmenes

satisfacen sus expectativas?
Actividad 6.
Dirigido a: padres de familia

Objetivo: Identificar los diversos
factores que influyen para la
construccion de una comunicacion

asertiva en la familia.
Tiempo: 1 hora

Recursos: Laptop y dispositivas
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Tema: Concientizar sobre la
importancia la convivencia familiar,
sus normas y reglas establecidas en

el hogar.
Procedimiento

Los padres y madres de familia
sintetizan la informacion obtenida y
la reflexionan en las siguientes
preguntas: ¢ Llevo una comunicacion
asertiva en el hogar? ¢Por qué es
necesaria llevarlas a cabo dentro del

hogar?

Las 7 maravillas: Este juego es
comun en campamentos. Una vez
gue estén todos los padres
conectados dicta una lista de siete
cosas que puedan encontrar en su
casa; el que lo hace en el menor
tiempo posible, gana. La lista puede

variar, este es un ejemplo:
* Un calcetin

* Una taza

* Un cepillo (Cualquiera)

* Una roja

* Un libro

* Un lapiz/crayon/fibra azul
* Una galleta

Para realizar este juego debes
considerar la situaciobn de cada

integrante del grupo, es decir, si
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sabes que la situacion
socioecondmica no le permitira tener
algun objeto puntual, no lo agregues
a la lista. La lista puede ser tan
general o particular como desees y
puedes encontrar un sin fin de

objetos dentro del hogar.
Evaluacion:

Se evaluaré el grado de consecucion
del objetivo planteado. Los padres
de familia al concluir con el taller
podran responder a las siguientes
preguntas: - ¢Para qué nos sirve ser
empaticos? - ¢Cuales seran los
beneficios de llevar este tema a la

practica?
Actividad 7

Taller: Acompafiamiento de tareas o
actividades en la vida cotidiana por

parte de la familia o tutor.
Dirigido a: padres de familia
Tema: Tareas de la vida cotidiana

Objetivo: Asesorar para fomentar

las redes de apoyo.

Tiempo: 1 hora

Recursos: Laptop y dispositivas
Procedimiento

Se explica sobre la importancia de
realizar el acompafiamiento de

tareas en el hogar, de la misma

manera dar las pautas para poder
regular las actividades diarias en el
hogar, y la responsabilidad que

recae sobre la familia.

Dindmica de la observacion: se
fomenta el desarrollo de las
habilidades de observacion del dia a
dia, lo que permite a los participantes
aprender a observarse unos a otros
y prestar atencion a los detalles de la
empresa. Relne a los participantes
en una habitacion en un circulo.
Luego pideles que cierren los ojos.
Hecho esto, es hora de comenzar las
preguntas. El gerente responsable
de coordinar la accion planteara
algunas preguntas relacionadas con
los miembros. Por ejemplo: ¢quién
esta en una camisa amarilla o quién
estd en una camisa verde? Los
participantes que recuerden las
respuestas deben levantar sus
manos, considerando que los
primeros en manifestarse siempre
tendran prioridad. De esa manera,
con cada respuesta correcta, el
participante gana un punto y el que
termina el juego con la puntuacién

mas alta gana un premio.
Evaluacion:

Se evaluara el grado de consecucion
del objetivo planteado. Los padres
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de familia al concluir con el taller
podran responder a las siguientes
preguntas: - ¢Para qué es tan
importante el acompafiamiento de
tareas diarias en el hogar? - ¢Es
necesario llevar planificada las

actividades durante la semana?

Actividad 8.

Taller: Juegos Interactivos para la

Inclusién Educativa

Dirigido a: padres de familia o

tutores
Tema: Adaptacion familiar

Objetivo: Fomentar la interaccion
docente-familia a través de talleres

que involucren su participacion.
Tiempo: 1 hora

Recursos: Laptop y dispositivas,

hojas papel bond, lapiz, lapiceros
Procedimiento

Se explica a los participantes sobre
la importancia del juego para la
inclusion educativa. Concurso de
talento: Para esta actividad explica a
los participantes de que se trata este
juego, todos tendran un turno, la
dinamica es muy simple, cada
participante muestra su talento, por
ejemplo, puede mostrar a la camara

algun dibujo o foto que hayan hecho,
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0 tocar un instrumento musical, o
contar una historia, declamar un
poema, o0 cantar una cancion, etc.
Juegos y actividades para convivir

con tus amigos via Zoom.
Evaluacion:

Se evaluard el grado de
consecucion del objetivo planteado.
Los docentes y padres de familia al
concluir con el taller podran
responder a las  siguientes
preguntas: - ¢COmo iniciar un juego
en casa? - ¢Para qué son

importantes los juegos?

3. CONCLUSIONES

« A pesar de las limitaciones,
creemos que este estudio puede
aportar algo al entendimiento del
trastorno, proporcionando un
enfoque sistémico y centrandose
principalmente en como afecta la
crianza de un hijo con TEA en la
familia.

+ La atencion e inclusion de los
nifios con Trastornos del Espectro
Autista, sigue constituyendo un
gran desafio tanto para el medio
familiar como educativo, la

solucion radica en alcanzar

armonia en el rol de la familia; ello
implica

orientar y asesorar

oportunamente a las familias para
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e\

que puedan ofrecer niveles de

apoyos favorables a sus hijos.
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