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Resumen

El propédsito de este trabajo es dar a conocer el proceso de disefio y aplicacion piloto de un programa para
orientar a los padres con hijos con trastorno del espectro autista, con la finalidad de que cuenten con elementos
tedricos y précticos que les permitan comprender el trastorno asi como manejar las situaciones cotidianas que
enfrenta con su hijo y promover en este el desarrollo de sus potencialidades. El programa se disefié a partir de
los resultados de entrevistas aplicadas a padres, profesores y terapeutas de educacién especial en el Laborato-
rio de Psicologia y Educacién Especial del Departamento de Psicologia Aplicada del Centro Universitario de Cien-
cias de la Salud de la Universidad de Guadalajara. Posteriormente se realizé una aplicacién piloto para cuya eva-

Cognitive Behavioral Training Program for Parents
of Children with Autism Spectrum Disorder

Abstract

The purpose of this paper is to present the process of designing and piloting a program to guide parents of
children with autism spectrum disorder, in order to have theoretical and practical elements that enable them to
understand the disorder and how to handle everyday situations facing with your child and promote the develop-
ment of their potential. The program was designed from the results of interviews applied to parents, teachers and
therapists of special education at the Laboratory of Psychology and Special Education Department of Applied
Psychology at the University Center of Health Sciences, University of Guadalajara. Subsequently a pilot applica-
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luacién se utilizd un cuestionario de 12 preguntas bésicas acerca de los objetivos y contenidos del programa. Los
resultados permitieron ajustar el programa y elaborar la versién definitiva del mismo.
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Introduccién

La llegada de un hijo, al menos cuando es desea-
do, supone una de las mayores felicidades de cual-
quier pareja. Esta etapa esté llena de ilusiones y ex-
pectativas. De una forma u otra, tanto la pareja como
los hijos, si ya se tienen, se preparan para la llegada
de este nuevo miembro.

Como refiere Milla y Mulas (2009), tener un nifio
con algln trastorno, por ejemplo de espectro autista
(TEA), produce en los padres una ruptura de las ex-
pectativas que se habian hecho. En el caso de los pa-
dres que tienen un hijo con TEA, se les dificulta en-
tender esta situacién; la mayorfa se enfrenta con un
diagndstico del trastorno a una edad tardia, en oca-
siones después de haber recibido multiples diagnds-
ticos. Indudablemente, la presencia de un hijo con
este trastorno u otro similar, puede alterar la dinami-
ca familiar, ya que implica cambios importantes en
los padres y en las relaciones entre sus miembros
(Martinez y Bilbao, 2008).

El TEA es un término propuesto por Lorna Wing
en 1996, el cual incluye trastorno autista o autismo
infantil, trastorno de Asperger, trastorno desintegrati-
vo infantil y trastorno generalizado del desarrollo no
especificado, que incluye el autismo atipico.

Los nifios con este trastorno presentan comporta-
mientos que en ocasiones son dificiles de compren-
der, como pueden ser alteraciones en la comunicacién
(mutismo, ecolalia o habla literal); comportamientos
estereotipados u obsesivos (girar objetos, balancear-
se, aleteo, conductas repetitivas) o alteraciones en la
interaccion social. Es complejo para un padre tener un
hijo con TEA por los siguientes motivos:

a) La mayoria de los nifios no reciben un diagndstico
certero y a una edad temprana.

b) Muchos de estos nifios han recibido miultiples
diagnésticos 1o que ocasiona una tardfa inter-
vencion.

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

d) Hay pocos profesionales con formacién en el tema
y escasas las instituciones que brindan servicio a
esta poblacion.

Diversos estudios se han realizado con padres con
hijos con TEA, ya sea sobre las creencias erréneas
que éstos tienen (Valdés, Cisneros, Martinez y Ernes-
to, 2009), el estrés parental (Pozo, Sarria y Méndez,
2006 y Seguf, Ortiz y Diego, 2008); neuropsicologia y
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comunicacién familiar (Molina, 2007), e intervencién
con padres (Sosa, 2011). El estudio del estrés en los
padres ha cobrado interés como tema de investiga-
cién (Rodriguez, 2006; Pozo; Sarrid y Brioso, 2011), tal
vez porque los padres ven transformadas sus practi-
cas cotidianas al enfrentar situaciones de angustia,
pero también al desplegar estrategias para la obten-
cién de informacién y mejoras en la atencién respec-
to a la situacién de su hijo.

De aqui que también un tema importante con los
padres es orientarlos y ayudarles a comprender y ma-
nejar el trastorno de su hijo. Las acciones que se pro-
ponen para preparar a la familia se conciben con un
caracter sistemético, desarrollador y transformador.
El desarrollo de las potencialidades del nifio autista
dependera mucho de la ayuda que la familia puede
recibir de los especialistas, de las potencialidades
propias de su entorno familiar, de sus fortalezas psi-
colégicas para enfrentar las contingencias sociales y
de otros factores situacionales.

Recientemente Garza (2011) disefié un manual
para padres de nifios autistas con el objetivo de guiar
a los padres, profesionales del drea y docentes. El
manual se fundamenta en las técnicas de la modifica-
cién de la conducta y temas tales como: caracterfsti-
cas, hechos comprobados, tratamientos y cuidados,
comprensién del autista y paternidad, entre otros.
Sin embargo, no se presentan resultados de su apli-
cacion, lo que es conveniente para la validez del pro-
grama como serfa de esperarse.

El propésito de este trabajo es dar a conocer el
proceso de disefio y aplicacion piloto de un programa
para orientar a los padres con hijos con TEA, a fin de
proporcionarles elementos tedricos y practicos que
les permitan comprender el trastorno asi como ma-
nejar las situaciones cotidianas que enfrenta con su
hijo y promover en éste el desarrollo de sus potencia-
lidades.

Se partié de la hipdtesis de que si se realiza un
analisis cualitativo de entrevistas, bajo el auspicio de
la teorfa fundamentada, la informacion emergera de
los datos, lo cual nos permitird descubrir aspectos
importantes de los padres, terapeutas y profesores
sobre los nifios con TEA. Esta informacion es til en
dos sentidos: contribuye a comprender la relacién
entre los actores y nos proporciona elementos para
fundamentar una propuesta de intervencién dirigida
a los padres. Por ello se plantearon los siguientes ob-
jetivos: a) Conocer las necesidades de informaciéon y
formacién de los padres, terapeutas y profesores de
ninos con TEA; b) Disefiar, a partir de las necesidades
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detectadas, un programa de entrenamiento a padres;
c) Aplicar de manera piloto el programa de entrena-
miento a padres con hijos con TEA, incluyendo una
evaluacion del mismo; d) Realizar ajustes al progra-
ma con base en los resultados del pilotaje para arri-
bar a la versién definitiva del programa.

Método

Se utilizé el método de analisis cualitativo
(Strauss y Corbin, 2002) mismo que ayuda a describir
una realidad, bajo los requerimientos de la teorfa
fundamentada, con base en entrevistas a los padres.

Participantes

Para establecer el programa, se realizaron entre-
vistas a 30 informantes clave. Se entrevisté a: 10 ma-
dres de nifios con TEA con escolaridad equivalente a
primaria. Las edades de sus hijos fluctuaban entre 5
y 12 afios, 9 nifios eran varones y todos alumnos de
educacién primaria. Participaron adem{as 10 tera-
peutas, psicélogos formados y entrenados en la
orientacidn especializante de psicologfa y educacion
especial de la Licenciatura en Psicologia de la Univer-
sidad de Guadalajara, asf como 10 profesores norma-
listas sin ninguna formacién en educacion especial y
que tenfan en sus aulas un nifio con TEA.

[nstrumentos y procedimientos
Se utilizé una entrevista semiestructurada la cual
contemplaba cuatro temas:
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1. Informacién considerada importante que los pa-
dres de los nifios con TEA deberfan de conocer
para poder educar y criar a sus hijos adecuada-
mente, para mejorar la calidad de vida de los ni-
nos y de quienes los rodean.

2. Experiencias, datos y lecturas consideradas valio-
sas para entender mas al nifio con TEA.

3. Caracteristicas consideradas importantes que un
especialista en autismo debe tener.

4. Caracteristicas consideradas importantes en un
profesor de nifio con TEA.

Se transcribieron las entrevistas y se analizaron
por medio de Atlas-Ti 6.0.

Resultado de las entrevistas a informantes clave

El anélisis de tres diferentes transcripciones arro-
jo seis categorfas que los participantes consideraron
las experiencias més relevantes al haberse relaciona-
do con los nifios con TEA: (1) aceptacion; (2) forma
de educarlos; (3) aspectos emocionales; (4) informa-
cién documentada; (5) tratamiento; y (6) aspectos fa-
miliares (Tabla 1).

Sobre la base de estos resultados, se propusieron
los objetivos y contenido del programa, mismos que
a continuacién se enuncian:

Objetivo general:
Proporcionar a los padres elementos tedrico-préc-
ticos que les permitan perfeccionar el conocimiento

Tabla 1. Categorias y citas textuales en las entrevistas

Entrevistas Categorias Citas textuales
Padres 1) Aceptacién Paciencia y tolerancia
2) Forma de educarlos Tips, cuando darles premios
3) Aspectos emocionales Cémo manejar las emociones
4) Informacién documentada Se entere de qué es el autismo
5) Tratamiento Terapia de aprendizaje integral
6) Aspectos familiares Cémo educar a mi familia
Terapeutas 1) Aceptacién Ser paciente
2) Forma de educarlos Conocer métodos alternativos de comunicacién
3) Aspectos emocionales Afectivo
4) Informacién documentada Conocimientos tedricos respecto al autismo
5) Tratamiento Técnicas de modificaciéon de conducta
6) Aspectos familiares Su hijo es un hijo més
Profesores 1) Aceptacién Empatia
2) Forma de educarlos Conocer el desarrollo normal del nifio
3) Aspectos emocionales Si tienen emociones
4) Informacién documentada Conocimiento amplio y cientifico
5) Tratamiento Ser sistematizado
6) Aspectos familiares Establecer vinculos emocionales con la familia

Fuente: Elaboracién propia.
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sobre el TEA e incrementar sus estrategias cognitivo
conductuales, para mejorar en los aspectos sociales,
afectivos y cognitivos de los nifios con trastorno del
espectro autista

Objetivos particulares:

1. Conocer las caracteristicas distintivas y diagndsti-
cas del Trastorno del Espectro Autista (TEA).

2. Conocer y entender las diferencias individuales de
los niflos con TEA.

3. Adquirir elementos bésicos sobre evaluacién y de-
teccion de habilidades para focalizar areas priori-
tarias de necesidades en los nifios.

4. Analizar la importancia de las técnicas efectivas de
intervencién, sobre el programa de entrenamien-
to cognitivo conductual.

5. Adquirir estrategias de convivencia con el autismo
en el ambiente familiar (padres, hermanos y los
otros).

6. Aprender estrategias sobre el manejo de las emo-
ciones de los padres y de los nifios con TEA.

7. Desarrollar habilidades para mejorar las condicio-
nes sociales.

8. Desarrollar estrategias que incrementen el nivel de
autonomfa.

9. Implementar estrategias para el control de conduc-
tas problemas.

10. Obtener habilidades para mejorar la adaptacion
escolar y la relaciéon con sus iguales.

A partir de esos objetivos, se desarrollaron los si-
guientes:

Contenidos por sesion:

Sesidn 1. Integracién y presentacion.

Sesidn 2. Espectro autista.

Sesién 3. Aprendizaje de las técnicas efectivas para
el entrenamiento cognitivo conductual en seis
pasos.

Sesidn 4. Convivencia.

Sesién 5. Emociones.

Sesién 6. Habilidades sociales.

Sesién 7. Comunicacién.

Sesién 8. Autonomfa.

Sesién 9. Conductas problema.

Sesién 10. Adaptacion e integracion escolar.

Sesién 11. Cierre.

Adicionalmente, el programa fue evaluado consi-
derando las categorias metodoldgicas propuestas
por Pérez (2008).

ARTiCULOS

75

Programa de entrenamiento cognitivo conductual para padres de niios. ..

Aplicacién Piloto del Programa

Con el propdsito de fundamentar metodolégica-
mente la validaciéon empirica del programa, se llevo a
cabo una aplicacién piloto con la participaciéon de 10
madres de nifios con TEA. A continuacién se descri-
ben las actividades de la aplicacién.

Antes de la intervencién, a todos los participantes
se les aplicé un cuestionario de 12 preguntas abiertas
(evaluacién inicial); posteriormente se implementd
el programa, una sesidn por semana con duracién de
dos horas cada una. Al término de las 11 sesiones se
volvid a aplicar el cuestionario (evaluacién final) y se
tomaron decisiones para el programa definitivo. En la
gréfico 1 se presentan los resultados de la evaluacién
inicial y final:

Resultado de las evaluaciones de la aplicacién pi-
loto del programa

Como se puede observar en el Grafico 1, los pa-
dres tuvieron un avance significativo en la definicién
del TEA, porque ya conocfan los indicadores en la li-
nea base inicial pero no los conceptos. Se dominaron
los contenidos de convivencia y el trabajo con los
hermanos. Mejoraron en habilidades de autocuida-
do, conductas problema, manejo de las conductas
problema e integracién escolar.

A partir de estas observaciones, se reformulé el
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Grafico 1. Comparacién del resultado de las eva-
luaciones inicial y final de la aplicacién piloto
(LBI vs LBF)

Clave: 1) Definicién de autismo; 2) Diferencias indivi-
duales; 3) Técnicas de intervencidn; 4) Convivencia; 5)
Hermanos: 6) Emociones; 7) Habilidades Sociales; 8)
Comunicacién; 9) Autocuidado; 10) Problemas de con-
ducta; 11) Eliminacién de conductas; 12) Condiciones
escolares. LBI: Linea Base Inicial; LBF: Linea Base Final.

Fuente: Elaboracién propia.
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temario de contenidos por sesién, quedando co-
mo sigue:

Conclusiones

El presente trabajo permitié valorar la importan-
cia de la participacion de los usuarios de un servicio
para disefiar un programa de intervencién acorde a
sus necesidades. Asimismo, la evaluacién sistemati-
ca ofrecié informacidn para retroalimentar los objeti-
vos y contenidos plasmados en el programa, lo que
condujo a subrayar la importancia de la evaluacién
en el disefo y aplicacién de programas psicoeducati-
VOS.

Esta experiencia permitié realizar modificaciones
cualitativamente significativas en los materiales del
programa, en los tiempos y en la mejora de las acti-
vidades. Con base en las recomendaciones de los pa-
dres se agregaron tres sesiones més al programa de-
finitivo, con los temas de diferencias individuales,
evaluacién de las habilidades de los nifios y la utili-
zacién de los medicamentos.

De esta manera el programa quedd integrado por
14 sesiones de trabajo. En su versién definitiva reci-
bié el nombre de Programa de entrenamiento cognitivo con-
ductual para padres de nifios con trastorno del espectro autista
“Na-Yum”, nombre con el que se aplica actualmente
en la institucién citada.
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