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RESUMEN

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) se definen como una
disfuncion neuroldgica cronica con fuerte base genética que desde edades
tempranas se manifiesta en una serie de sintomas basados en una triada de
trastornos: en la interaccién social, comunicacion y falta de flexibilidad en el
razonamiento y comportamientos. El grado de gravedad, forma y edad de
aparicion de cada uno de los criterios va a variar de un individuo a otro,
definiendo cada una de las categorias diagnosticas.

Tras un diagnéstico de TEA la familia se encuentra en un proceso muy
doloroso que los expertos comparan con el proceso de duelo, en este caso
duelo por la pérdida de un “nifio normal”’. Las etapas del duelo pasan por:
shock y negacion inicial, enfado y resentimiento, depresion y aceptacion.

Metodologia: el disefio que se propone es un estudio primario
cuantitativo cuasiexperimental sin grupo control, del tipo pretest-postest. En él
se pretende evaluar la eficacia de un programa psicoeducativo de
afrontamiento en padres y madres de nifios/as con TEA llevado a cabo por la
Enfermera Especialista en Salud Mental, basado en la creencia de que, para
los padres el poder comprender de qué se trata lo que le ocurre a su hijo y
saber cdmo ayudarlo, favorecera en ellos la adopcién de un rol activo con
capacidad y responsabilidad.

Como instrumentos de evaluacion se utilizara la Escala de ansiedad de
Hamilton, Escala de Medicién del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion
(ESCAPS) de Callista Roy y el Cuestionario SF-36 de Calidad de Vida en su

version espafola.
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1. INTRODUCCION.

1.1. El Trastorno del Espectro Autista.

El trastorno autista fue descrito por Leo Kanner en 1943, al fijarse en
nifos/as que presentaban un comportamiento diferente al presentado por
nifios/as de su misma edad. Denominado entonces “autismo infantil precoz”,
destacd en este comportamiento “una incapacidad innata para establecer
contacto afectivo normal con otras personas”. El término autista habia sido
utilizado por primera vez con anterioridad por Eugen Bleuler (1911) para hacer
mencion a la alteracion del pensamiento y de la socializacion en pacientes
esquizofrénicos®?.

Los Trastornos del Espectro Autista se definen como una disfuncién
neuroldgica cronica con fuerte base genética que desde edades tempranas se
manifiesta en una serie de sintomas basados en una triada de trastornos
(triada de Wing) (ver figura 1) en la interaccion social, comunicacion y falta de
flexibilidad en el razonamiento y comportamientos (descritas en el DSM-IV-
TR)3. El grado de gravedad, forma y edad de apariciéon de cada uno de los
criterios va a variar de un individuo a otro, definiendo cada una de las
categorias diagnésticas. A pesar de las clasificaciones, ninguna persona que
presenta un TEA es igual a otro, en cuanto a caracteristicas observables.

Comunicacitn
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Figura 1. Triada de Wing

Tradicionalmente se ha considerado al autismo como un trastorno de
escasa prevalencia (alrededor de 4-5 por 10.000 en los afios 70), pero en la
actualidad las cifras han aumentado*’, llegando a alcanzar una prevalencia

mayor de 60 por 10.000 para todo el espectro autista 8°. Ademas se ha



observado que los hombres tienen mas riesgo que las mujeres de padecer este
trastorno (4:1), no encontrdndose diferencias significativas en la proporcion de
casos de autismo entre las diferentes clases sociales y culturas estudiadas®!1,

La edad de inicio de los trastornos es muy temprana. En algunos casos
se han podido observar las primeras manifestaciones durante el primer afio de
vida, de ahi la importancia de un seguimiento exhaustivo del desarrollo
infantilt2,

En cuanto a la afectacion de la capacidad cognitiva, la discapacidad
intelectual entre personas con TEA es del 70% (30% con discapacidad
cognitiva moderada y un 40% con discapacidad cognitiva grave a profunda),
mientras que un 30% de los sujetos muestran un Coeficiente Intelectual (Cl)

normal o incluso superior's.

1.1.1. Etiologia.

El autismo es un trastorno cerebral complejo que afecta a la
coordinacioén, sincronizacion e integracion entre las diferentes areas cerebrales.
Las alteraciones esenciales de estos trastornos (interacciones sociales,
comunicacién y conductas repetitivas e intereses restrictivos) se justifican por
multiples anomalias cerebrales, funcionales y/o estructurales, que no siempre
son las mismas?!4. Este planteamiento proporciona el creciente interés por el
concepto del autismo como un espectro de trastornos, que puede abarcar
distintos fenotipos conductuales, con diferentes grados de intensidad entre las
personas que los presentan, asi como durante la evolucién, que dependen de
las diversas areas cerebrales involucradas, con la posibilidad de ser
etiologicamente distintas. Esta complejidad de manifestaciones clinicas sugiere
la existencia de una multicausalidad. Los avances mas recientes indican la
importancia de los factores genéticos y de algunos posibles factores
ambientales que dan lugar a alteraciones cerebrales muy tempranas.

Los TEA tienen, por tanto, una heterogeneidad etiol6gica primaria, no
siempre la misma en todas las familias y personas afectadas, en la que pueden
influir factores ambientales, sobre todo en los primeros meses del embarazo,
dando lugar al trastorno nuclear con distinta amplitud y gravedad, dependiendo

de los factores (genéticos y ambientales) que participan®®18,



1.1.2. Manifestaciones Clinicas.
» Interaccion social
Las deficiencias en la interaccion social se pueden manifestar con
varios patrones dinamicos de conducta:
e Patron de conducta aislado.
e Patron de conducta pasivo.
e Patron de conducta "activo pero extrafio".
e Patrén de conducta hiperformal, pedante'®
Tienen ausencia de sonrisa social y falta de contacto visual?°. Pueden
aprender a saludar, a agradecer, a pedir disculpas; sin embargo, no pueden
lograr una adecuada comunicacion social. Algunos nifios/as con autism son
extraordinariamente ansiosos y otros tienen terribles temores a objetos no
amenazantes como escaleras, surtidores de agua o ciertos juguetes. El afecto
puede ser labil y mal modulado, con aparicion de llantos, risas o agresividad
aparentemente no provocada??.
» Comunicaciéon y Lenguaje
La agnosia auditiva o verbal o sordera de la palabra es la alteracion mas
rara y grave. El nifio/a no puede decodificar el cédigo fonolégico (sonido del
habla) y es incapaz de desarrollar la expresién verbal. En otros casos el
lenguaje es escaso con frases breves y agramaticales. La articulacién del habla
y la sintaxis son defectuosas, el vocabulario es breve con déficit en el uso de
las palabras (anomia) e inhabilidad para formular un relato verbal coherente.
Los nifios con Sindrome de Asperger (un tipo de autismo) hablan temprano,
con fluidez y con oraciones bien construidas; pero lo que dicen suele consistir
en la repeticion de frases ya aprendidas. Las ecolalias inmediatas suelen ser
prominentes?!.
» Imaginacién
En el juego, pueden alinear juguetes, o simplemente llevarlos de un
lugar a otro, pero los manipulan en lugar de jugar con ellos. Cuando son
capaces de tener un juego imaginativo, éste tiende a la repeticion de un
escenario sobreaprendido.?? Los nifios/as con autismo prefieren jugar en
solitario, sin saber como incluir a otro nifio en el juego, ya que tienen falta de

iniciativa?0.
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» Sensopercepcion

Visién: hacen mejor uso de su modalidad visual que auditiva. La
memoria visual para recorridos y ubicaciones puede ser excelente. Algunos de
estos nifios son extremadamente observadores y se centran en distintos
blancos visuales. Son capaces de aprender un lenguaje presentado ante ellos
a través de la vista cuando fracasan en aprenderlo mediante el oido.

Audicién: Muchos responden pobremente cuando los llaman por su
nombre. Sin embargo, en otras ocasiones pueden no tolerar sonidos fuertes o

cubrirse las orejas cuando se les habla.

Sistemas somatosensitivo y vestibular: algunos arquean la espalda y se

retiran cuando alguien intenta abrazarlos o acariciarlos, como expresion de
rechazo al contacto tactil. A otros les encanta que los toquen, los cojan en
brazos o que jueguen con ellos corporalmente. Pueden presentar conducta

autoagresiva.

Olfato y gusto: Olfatean la comida, los objetos y las personas; lamen de

forma indiscriminada la comida y los objetos no comestibles o comen una
variedad muy limitada de alimentos?..
» Memoria
Muchos nifios en el espectro tienen una memoria mecanica verbal y / o
visoespacial superior, pero la memoria de procedimiento puede estar impedida.
Tienen una magnifica memoria, pero lo que falta es la habilidad de relacionar y
organizar lo que se ha aprendido en un conocimiento coherente?..
» Atencion
Los trastornos de la atencion son muy prominentes en el espectro
autista. Algunos nifios/as pueden ser distraidos al extremo, por ejemplo cogen
y dejan al azar un objeto después de otro, sin llegar a jugar con el mismo. Sin
embargo, otros tienen una atencidon extraordinariamente prolongada para
actividades que ellos seleccionan?'.
» Sistema locomotor
Los déficits motores "menores" son muy comunes y difieren de manera
considerable de nifio/a a nifio/a:

e Estereotipias.
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e Torpeza, apraxia.
e Hipotonia.

e Caminar de puntillas?!.

1.1.3. Prondstico y Tratamiento.

El pronostico es aparentemente impredecible y la esperanza de vida es
inferior a la de la poblacién normal. Algunos nifios/as, sobre todo los que
hablan, pueden llegar a adultos y llevar una vida al margen, autosuficiente,
aunque aislada de la comunidad. Para otros el destino final es el internamiento
crénico en instituciones??.

Los sintomas suelen persistir durante toda la vida. Muchos especialistas
creen que el prondstico es determinado fundamentalmente por la cantidad de
lenguaje frecuente que el nifio/a ha adquirido hasta los 7 afios de edad. Los
nifios/as con autismo con inteligencia inferior a la normal (por ejemplo, los que
alcanzan un valor inferior de 50 en las pruebas de CI) probablemente requieran
un cuidado institucional a tiempo completo cuando alcancen la edad adulta.

Los nifios/as con autismo con niveles de CI casi normales o altos, a
menudo se benefician con psicoterapia y educacién especial. La terapia del
lenguaje se inicia tempranamente, asi como la fisioterapia y la terapia
ocupacional. El lenguaje por signos es utilizado en varias ocasiones para
comunicarse con nifios mudos, aunque se desconocen las ventajas. La terapia
de la conducta puede ayudar a los nifios/as con autismo a manejarse en la
casa y en la escuela. Esta terapia es util cuando un nifio/a autista agota la
paciencia de los padres/madres, incluso los mas adorables, y de los
maestros/as mas entregados.

Se han descrito casos de nifios/as con autismo que posteriormente han
padecido esquizofrenia, aunque se desconoce la relacion existente entre estas
dos enfermedades. Ademas se han observado que los sintomas cambian a
medida que el nifio/a va creciendo y no es raro que aparezcan convulsiones e
incluso conductas autolesivas, ademas de ansiedad y depresion?3.

En la actualidad no existe un tratamiento efectivo para curar el trastorno
autista. El tratamiento mas utilizado consiste en el andlisis conductual aplicado

en distintas fases, debido a que tiene la capacidad de elevar el nivel de



funcionamiento de los nifilos con comportamiento autista, sobre todo si se inicia
temprano y de manera intensa?*2°.

El objetivo general del tratamiento es la potenciacidén de la funcion y de
la calidad de vida del paciente?®.

Entre los farmacos utilizados en el tratamiento de esta patologia se
encuentran los neurolépticos, entre ellos el haloperidol, que utilizado a una
dosis de 0,25-4 mg cada 24 horas, ha resultado ser efectivo en los casos de
agresividad e hiperactividad. Otros tratamientos biolégicos y terapias no se han
mostrado eficaces?’.

Aunque no pueden cambiar el trastorno de base, los medicamentos en
ocasiones son Utiles para:

= Controlar la conducta agresiva y el comportamiento autodestructivo.

» Para el tratamiento de los sintomas y conductas.

El afrontamiento, como respuesta, se define en funciéon de lo que la
persona piensa o0 hace. Cuando la persona valora la situacion como dafiina se
ponen en funcionamiento las estrategias de afrontamiento, que pueden ser de
dos tipos: centradas en el problema: las que hacen referencia al entorno
(dirigidas a modificar las presiones ambientales,...); las que se refieren al
sujeto (busqueda de informacion, de ayuda,...); y centradas en la emocion: se
refiere a la respuesta emocional que produce la situacion o factor estresante.
Dichas estrategias se traducen en las siguientes habilidades: confrontacion,
distanciamiento, autocontrol, biusqueda de apoyo social, aceptacién de la
responsabilidad, huida-evitacion, planificacibn o resolucién de problemas y
evaluacion positiva.

Cuando las personas descubren que uno de sus familiares ha
desarrollado una enfermedad mental grave suelen quedar “chocados”. No
estdn preparados para este infortunio en sus vidas. Estan perplejos y
asustados por las conductas extrafias, preocupados sobre qué sucedera,
afectados por esta desorganizacion en el transcurso de lo que parecia ser un
desarrollo normal, y sin saber qué hacer. Tras recibir el diagnostico de TEA, la
familia se encuentra en un proceso muy doloroso que los expertos comparan

con el proceso de duelo, en este caso duelo por la pérdida de un “nifio normal”.



Las etapas del duelo pasan por: shock y negacidén inicial, enfado y
resentimiento, depresion y aceptacion??,

La crianza de un nifio/a con TEA es todo un reto para los padres y
madres. Tras la aceptacion del diagnostico, deben empezar a desarrollar
estrategias adaptativas que favorezcan el desarrollo de sus hijos/as y de la
familia como un conjunto. En la medida en que éstos adquieran el control de la
situacion, la interaccién con los nifios/as sera mejor y se reflejara en su salud
mental y fisica®.

En este proceso no hay que olvidar el sentimiento de aislamiento que se
produce en ellos, sobre todo en las madres ya que desde el principio de la
historia adopta y ejerce el rol de la crianza y del cuidado de los hijos/as®°.

Este aislamiento puede llegar a que estos eviten cualquier interaccién
social para evitar dicha estigmatizacion3:. También es frecuente que tenga
mayores niveles de estrés y sobrecarga por la responsabilidad adquirida, lo que
le expone a ser culpado o criticado cuando hay problemas con respecto a la
crianza del pequefio®?.

En cualquier caso hay que ser positivos en los mensajes que se
trasmiten, ya que con el tiempo, y con los apoyos necesarios, la familia
desarrollard estrategias de afrontamiento adecuadas y funcionales. La crianza
de un nifilo/a con TEA, aporta aspectos importantes y enriquecedores a nivel
personal y familiar, tal y como describen las familias32.

Existen estudios donde se obtiene informacion sobre las reacciones de
los padres/madres ante el diagnéstico de autismo, encontrdndose que muchos
reaccionan de forma ambigua presentando por un lado sentimiento de alivio al
conocer el diagnostico y por otro lado aumento de la preocupacién por el futuro,
alternandose con el paso del tiempo estos sentimientoss33.

Estudios sobre la evaluacion de los niveles de estrés en los padres y
madres de hijos/as con TEA, demuestran que el nivel de estrés esta
inversamente asociado a la capacidad de afrontamiento de los padres, asi
como a la gravedad de los sintomas y alteraciones del comportamiento de los
nifios/as®. Estos estudios demuestran que el nivel de estrés de las madres de
nifios con TEA disminuye significativamente cuando los nifios/as entran en una
intervencidn terapéutica. Se observa también en ellos cémo las madres de

nifios/as con autismo tienen niveles mas altos de depresion®®. En el andlisis de



los datos de la Encuesta de Salud Infantil de Nueva York, del afio 2003, se
observa que las madres de nifios/as con TEA tienen niveles de estrés y son
mas propensas a problemas mentales y emocionales que las madres de la
poblacién general 6.

Otros estudios encontrados sobre el analisis de la dinamica y las
estrategias de afrontamiento de familias de nifios/as con TEA, utilizando
entrevistas semiestructuradas y diferentes escalas (de adaptabilidad y
cohesioén, evaluacion de crisis familiar y percepcion de apoyos), destacan como
resultados mas relevantes que las familias que se involucran y estdn mas
unidas desarrollaban estrategias de afrontamiento efectivas. Para todas las
familias era muy importante determinar el origen causal del autismo de su hijo.
La conceptualizacién negativa de “criar un hijo con autismo” no ayuda a la hora
de desarrollar estrategias efectivas. Casi todos los padres fueron capaces de
describir experiencias de aprendizaje positivas como resultado de tener un hijo
con autismo. Expresaban ser mas pacientes, compasivos, humildes, vy
tolerantes. En lugar de ver su situacion como algo negativo, muchos padres
ven su proceso adaptativo como algo positivo, que da mas significado a sus
relaciones con familiares y amigos, les ha enriquecido personalmente y hace
fuerte a la familia®” 3,

La Psicoeducacién es el proceso que nos permite brindar a los
pacientes y/o familiares la posibilidad de desarrollar y fortalecer sus
capacidades para afrontar las diversas situaciones de un modo mas
adaptativo**. Diversos estudios demuestran la eficacia sobre la aplicabilidad de
programas psicoeducativos destinados a familiares de personas con diferentes
trastornos (Esquizofrenia, Trastorno Afectivo Bipolar...) en este contexto*®46:47,

El abordaje del proyecto se hace bajo el prisma del modelo conceptual
de enfermeria de Callista Roy y su “Escala de medicion del proceso de
afrontamiento y adaptacion” (ESCAPS) dénde realiza un analisis significativo
de las interacciones. Entiende a la persona como un ser biopsicosocial que
interactla constantemente con el entorno cambiante y que utiliza mecanismos
de afrontamientos innatos y adquiridos para enfrentarse a los agentes
estresantes, como todas las condiciones, circunstancias e influencias que le
rodean afectan al desarrollo y a la conducta de las personas y los grupos y

coémo la enfermera es requerida cuando la persona gasta mas energia en el



afrontamiento dejando muy poca energia para el logro de las metas de
supervivencia, crecimiento, reproduccion y dominio. En su modelo de
enfermeria basamos este proyecto.

Basandonos en toda la documentacion anterior, se pretende con este
proyecto medir la eficacia de una intervencion fundamentada en la formacion
de padres y madres de hijos/as con TEA a través de la puesta en marcha de un
programa psicoeducativo que constara de ocho sesiones que seran impartidas
por la Enfermera Especialista en Salud Mental. La elaboracion de este
programa psicoeducativo se basa en la creencia de que, para los padres el
poder comprender de qué se trata lo que le ocurre a su hijo y saber cémo
ayudarlo, favorecera en ellos que adopten un rol activo con capacidad y
responsabilidad como para acompafarlo en los tratamientos y también como
para estar en mejores condiciones para elegir lo que sea mas adecuado para
su hijo/a.

El hecho de que sea un abordaje grupal considera que el compartir los
encuentros con otros padres que se encuentran en similar situacion, les
demuestra que no estan solos, pudiendo compartir vivencias, dificultades y
también enriquecerse con las diferentes formas de afrontamiento que transmite

cada uno desde su experiencia.
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3.- OBJETIVOS
3.1.- Objetivo General

Valorar la eficacia de un programa psicoeducativo de afrontamiento

llevado a cabo por la enfermera especialista en salud mental dirigido a

padres y madres de nifios/as con TEA.

3.2.- Objetivos especificos

Determinar si un programa psicoeducativo de afrontamiento llevado a
cabo por la enfermera especialista disminuird la ansiedad de los
padres.

Demostrar si un programa psicoeducativo de afrontamiento llevado a
cabo por la enfermera especialista dirigido a padres y madres de
hijos/as con TEA aumentara la capacidad de afrontamiento.

Evaluar si un programa psicoeducativo de afrontamiento llevado a
cabo por la enfermera especialista incrementara la calidad de vida de

los padres.

4.- HIPOTESIS

Las intervenciones llevadas a cabo por la enfermera especialista en
salud mental a través de un programa psicoeducativo disminuira los
niveles de ansiedad de los padres y madres con nifios/as con
Trastorno del Espectro Autista, obteniendo menores puntuaciones en
la escala de ansiedad Hamilton.

Las intervenciones llevadas a cabo por la enfermera especialista en
salud mental a través de un programa psicoeducativo mejorara el
proceso de afrontamiento y adaptacién de los padres con hijos con
Trastorno del Espectro Autista, establecido mediante un aumento de
las puntuaciones obtenidas en la Escala de Medicion del Proceso de
Afrontamiento y Adaptacion de Callista Roy.

Las intervenciones llevadas a cabo por la enfermera especialista en
salud mental a través de un programa psicoeducativo incrementara
la calidad de vida de los padres con hijos con trastorno del espectro
autista, aumentando las puntuaciones obtenidas en el cuestionario
SF-36 de calidad de vida



5.- METODOLOGIA

5.1.- Ambito de Estudio.

El estudio se llevara a cabo en la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil
(USMIJ) del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.

El Hospital Universitario Virgen del Rocio es un complejo hospitalario
publico perteneciente a la Junta de Andalucia y por tanto al Servicio Nacional
de Salud con una poblacién asignada de 875.331 habitantes de la cual el 73%
de ella pertenece a una zona urbanay el 27 % a una zona metropolitana.

El programa desarrollado lo llevard a cabo la enfermera especialista en
salud mental de la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil (USMI-J).

5.2.- Disefio.

Se tratara de un estudio primario cuantitativo cuasiexperimental sin
grupo control, del tipo pretest-postest. Se ha elegido este disefio ya que
pensamos que la utilizaciébn de un disefio experimental no seria aceptable,
puesto que consideramos que no es ético que unos padres/madres reciban la
intervencidn y otros no, por lo que el mismo grupo de padres y madres van a
actuar como grupo de caso y de control a través de la realizacién de este tipo
de disefio donde se pasard un cuestionario previo a la intervencion y otro
posteriormente para comparar los resultados.

5.3.- Poblacién.

Los padres y madres con hijos que hayan sido diagnosticados de TEA
entre 6 meses y un afio previos al inicio del estudio y acudan a la Unidad de

Salud Mental Infanto-Juvenil Virgen del Rocio.

5.4.-Muestra
Para la captacion de los sujetos a estudiar no se realizara muestreo sino
gue se va a trabajar con la totalidad de la poblacion accesible, que estara
formada por la poblacion indicada en el presente proyecto de investigacion,
por lo que no procede un célculo de tamafio muestral minimo necesario para
poder establecer relaciones de causalidad, en cualquier caso se comprobara

a posteriori la significacion de las posibles relaciones entre variables.



Actualmente existe una cartera en USMIJ Virgen del Rocio de 30 nifios/as
con TEA, de los cuales seleccionaremos a aquellos padres y madres que
cumplan los criterios de inclusion/exclusion.

Criterios de Inclusion
» Aceptar participar voluntariamente en el estudio.
* No presentar dificultad para recibir informacion oral y visual, con
comprensién oral y escrita de la lengua castellana.
« Padres y madres de nifios/as que hayan sido diagnosticados de
TEA hace menos de 6 meses a un afo.

+ Comprometerse a asistir regularmente a las sesiones.

Criterios de Exclusion
* No aceptar la participacion en el estudio.
* No saber leer ni escribir.
* Haber recibido previamente un programa psicoeducativo.

+ Lafalta de asistencia a mas de tres sesiones del programa.

5.5.- Variables del estudio
5.5.1. VARIABLE INDEPENDIENTE.

Programa psicoeducativo impartido por la Enfermera Especialista en
Salud Mental a padres y madres de nifios/as con TEA.

El programa de intervencion estd basado en el abordaje psicoeducativo
que la Enfermera Especialista en Salud Mental llevara a cabo con los padres y
madres de los menores. Se pretende ensefiar a los participantes estrategias
para vencer sus problemas actuales y afrontar los futuros, siguiendo un
enfoque psicoeducativo, puesto que se trata de una experiencia didactica
estructurada.

Previo al comienzo del programa se realizara una entrevista, en la que
se les explicara de qué trata, el horario y dénde se realizaran los cuestionarios
y firmaran el consentimiento informado, en el que aceptaran participar
voluntariamente en el estudio.

A todos los participantes se les pedird confidencialidad, asistencia,

puntualidad y participacion.



La metodologia sera tedrico-practica y estara dirigida por la Enfermera
Especialista en Salud Mental y un Coterapeuta (que serd un miembro del
equipo que apoyara al terapeuta principal, observando a los participantes y
tomando nota de las reacciones emocionales y expresiones no verbales de los
sujetos).

Se pretende ensefiar a los miembros estrategias para vencer sus
problemas actuales y afrontar los futuros, siguiendo un enfoque psicoeducativo,
puesto que se trata de una experiencia didactica estructurada.

El programa de intervencion esta basado en tres fases dividas en 8
sesiones grupales quincenales, de 1,5 horas de duracion durante un periodo de
4 meses.

PROGRAMA DE PSICOEDUCACION PARA PADRES Y MADRES
FASE 1: PRESENTACION DE LOS PROFESIONALES Y DEL PROGRAMA.
(Una Sesion).

- Sesiones Introductorias/Preparatorias: En esta primera fase se
realizara la entrevista y la evaluacion inicial mediante el uso de los siguientes
cuestionarios y/o escalas: cuestionario de ansiedad de Hamilton, escala de
afrontamiento y adaptacion de C. Royy escala de calidad de vida.

» Los profesionales se presentan y describen:
o Informacion del papel de la Enfermera Especialista en
Salud Mental en este programa.
o Objetivos de las sesiones.
o Contenidos de las sesiones. temas a tratar, secuencia,
cierre, evaluacion.
= Se invita a cada padre y/o madre a presentarse:
o Se les solicita que cuenten acerca del diagnéstico de su
hijo/a.
o Cuanto tiempo hace que lo saben.
o Qué saben del espectro autista.
o Formas de afrontamiento. Cuales fueron eficaces y cuales
no.
o Qué intervenciones terapéuticas se han utilizado. Cuéles

considera que fueron efectivas.



o Quién los derivo a este programa.
o Qué espera de las sesiones y qué cree que le puede

resultar enriquecedor al finalizar el programa.

FASE 2: SESIONES INFORMATIVAS. (Tres Sesiones).

Etiologia del autismo y su prevalencia.

Sintomas del autismo.

Evolucion del trastorno.

Que le suele suceder a las familias con un nifio/a con autismo.

Prondstico y tipo de intervenciones que le pueden ayudar.

FASE 3: SESIONES DE AFRONTAMIENTO E INTERCAMBIO (Grupos de

Resolucion de Problemas). (Cuatro sesiones).

Desarrollo de técnicas de capacidad de afrontamiento y resolucion
de problemas.

Control del estrés situacional.

Técnicas de relajacion.

Expresion de sensaciones y expectativas futuras.

Conclusiones y dudas.

Cuestionarios y encuesta disefiada ad hoc: se solicitara a los

padres que respondan de nuevo los cuestionarios que se pasaron en la

evaluacion inicial de la primera fase junto con una encuesta de opinién

disefiada ad hoc (en la cual se resuman los temas tratados). La misma

recabara informacién acerca de:

a. Aportes recibidos.
b. Inquietudes.
c. Sugerencias:
- Que temas consideran serian utiles para trabajarlos en un
futuro.
- Que cambios consideran serian utiles implementar en
futuros grupos de Psicoeducacion para padres y madres

de niflos/as con TEA.



d. Clasificacibn numérica, acerca de su opinion respecto del
proceso grupal.
»= Con la moderacién de los profesionales las familias explican: Que
les aportaron las sesiones y dudas que hayan quedado.
= Cierre: Los Profesionales responden a las dudas planteadas en
las sesiones de intercambio, hacen una evaluacion acerca del proceso
resaltando los puntos que consideran positivos y aquellos que
consideran deben ser modificados. Hacen una resefia de las
aportaciones recibidas de los padres.
Se entregard a los padres un cuadernillo con el contenido de las

sesiones informativas.

5.5.2. VARIABLES DEPENDIENTES.

1.- Ansiedad de los padres y madres. Se define como un estado

emocional en el que las personas se sienten inquietas, aprensivas o
temerosas. Las personas afectadas experimentan ansiedad frente a
situaciones que no pueden controlar o predecir, 0o sobre situaciones que
parecen amenazantes 0 peligrosas. Se trata de una variable cuantitativa
discreta, que se va a medir mediante la escala de ansiedad de Hamilton*’,
heteroadministrada por la enfermera especialista de Salud Mental tras una
entrevista. Se puntla de 0 a 4 puntos cada item, valorando tanto la intensidad
como la frecuencia del mismo. Se pueden obtener, ademas, dos puntuaciones
que corresponden a ansiedad psiquica (estado de animo ansioso, tension,
temores, insomnio, cognitivo, estado de animo depresivo, comportamiento en la
entrevista) y a ansiedad somatica (sintomas somaticos musculares, sintomas
somaticos sensoriales, sintomas cardiovasculares, sintomas respiratorios,
sintomas gastrointestinales, sintomas genitourinarios y sintomas autonomos).
Se realizara al principio y final y a los 6 meses de concluir el programa del
estudio, ademas de realizarlo en ambos grupos estudiados.

2.-Capacidad de Afrontamiento. Lazarus y Folkman (1984)%° definen el

afrontamiento como los esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que sirven para manejar las demandas externas y/o internas que
son valoradas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo.

Segun esta definicion el estilo de afrontamiento seria la tendencia que cada



persona tiene para hacer frente a las situaciones dificiles. Existen distintos tipos
de afrontamiento y cada persona cuenta con una forma mas o menos habitual
de responder. Los estilos de afrontamiento se van formando a lo largo de
nuestra vida en base a los resultados y experiencias de éstos. Es por tanto el
resultado de la historia personal, influenciada por la manera de vivir y evaluar
los acontecimientos y los recursos de los que dispone la persona para resolver
estas situaciones.

Para valorar el estilo de afrontamiento utilizaremos la “Escala de
Medicion del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion (ESCAPS) de Callista
Roy™8, con el fin de evaluar su comportamiento y dominio. La escala,
denominada en inglés Coping Adaptation Processing Scale (CAPS), fue
disefiada por Callista Roy en el afio 2004, para poder identificar las estrategias
de afrontamiento y adaptacion, utilizadas por la persona para hacer frente a
situaciones dificiles o criticas. Consta de 47 items agrupados en cinco factores,
con cuatro criterios: Nunca, rara vez, casi siempre y siempre. Los tres primeros
factores miden los comportamientos, las reacciones y los recursos de
afrontamiento que utilizan las personas, y los dos ultimos miden las estrategias
empleadas para sobrellevar la situacion. Estos son:

Factor 1: Recursivo y centrado (10 items). Refleja los comportamientos
personales y los recursos para expandir las entradas, ser creativo y busca
resultados.

Factor 2: Reacciones fisicas y enfocadas (14 items). Resalta las
reacciones fisicas y la fase de entrada para el manejo de situaciones.

Factor 3: Proceso de alerta (9 items). Representa los comportamientos
del yo personal y fisico, y se enfoca en los tres niveles de procesamiento de la
informacion: entradas, procesos centrales y salidas.

Factor 4: Procesamiento sisteméatico (6 items). Describe las estrategias
personales y fisicas para hacerse cargo de las situaciones y manejarlas
metddicamente.

Factor 5: Conocer y relacionar (8 items). Describe las estrategias.

Sera medida por la enfermera especialista en Salud Mental al inicio de la
primera sesion y al final de la dltima sesion. Ademas también se realizaran
mediciones a los 3 y 12 meses de haber finalizado el programa psicoeducativo

para valorar la impronta temporal del programa.



3.-Calidad de vida de los padres y madres. Este es un concepto extenso

y complejo que engloba la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la relacion
con las caracteristicas sobresalientes del entorno.

Para medir la calidad de vida se utilizara el SF-36°1. Es un cuestionario
validado en castellano y con valores de referencia para poblacion espafiola. El
SF-36 es un cuestionario que mide la salud percibida por la persona. Contiene
36 preguntas que abordan diferentes aspectos relacionados con la vida
cotidiana. Estas se agrupan y miden en 8 apartados que se valoran
independientemente, dando lugar a 8 dimensiones medidas con este
cuestionario. Las 8 dimensiones son:

-Funcionamiento Fisico.

- Limitacion por problemas fisicos.

- Dolor corporal.

- Funcionamiento o rol social.

- Salud mental.

- Limitacion por problemas emocionales.

- Vitalidad energia o fatiga.

- Percepcidén general de la salud.

Las puntuaciones de cada una de las 8 dimensiones del SF-36 oscilan
entre los valores 0 y 100. Siendo 100 un resultado que indica una salud 6ptima
y O reflejaria un estado de salud muy malo. Este cuestionario sera administrado
por la Enfermera Especialista en Salud Mental en una entrevista antes de que

los padres comiencen el programa y al finalizar el mismo.

TABLA DE VARIABLES

VARIABLE MEDICION NATURALEZA

Ansiedad de los padres | Cuantitativa Discreta Escala de ansiedad de

y madres Hamilton

Capacidad de | Cualitativa Policotomica | “Escala de Medicién




Afrontamiento

del Proceso d
Afrontamiento

Adaptacion (ESCAPS)

e

y

Calidad de Vida

Cuantitativa Discreta

Cuestionario SF-36

version espafola

Sexo Cualitativa Dicotomica Hombre/mujer
Edad Cuantitativa continua Afos

Nivel  Socioecondmico | Cualitativa Policotdbmica | Bajo/medio/alto
familiar

Escolarizacion Cualitativa Dicotdmica Si/no

5.6.- Recogida de datos.

Previo al comienzo de la intervencion, se realizara una evaluacion de los
participantes, ajustada a los criterios de exclusion e inclusibn descritos
anteriormente. La recogida de datos se llevard a cabo en la consulta de
enfermeria, de manera individual, proporcionando un ambiente apropiado para
facilitar la verbalizaciéon de cada uno de los sujetos, obteniendo la informacién
directamente de los profesionales de enfermeria y de los sujetos que se van a
someter al estudio.

A todos aquellos que finalmente acepten participar se les pedira que
firmen el consentimiento informado.

Se confeccionara un cuaderno de recogida de datos, que contendra toda
la informacion, las hojas de registro necesarias y posteriormente se volcaran en
una base de datos unificada que se disefiara para tal fin.

Una vez finalizada la intervencion, se procedera a citar de nuevo en la

consulta de enfermeria a los sujetos participantes con objeto de reevaluar.




Tanto las diferentes escalas y cuestionarios realizados a los usuarios,
como sus consentimientos informados, serdn recogidos en carpetas

individualizadas.

5.7.- Andlisis de los datos

5.7.1. ANALISIS DESCRIPTIVO:

Se iniciara el estudio con una depuracién de las bases de datos con
intencion de detectar informacion y observaciones andmalas. Se identificaran
valores extremos y se caracterizara diferencias entre subgrupos de individuos.
A continuacion se realizara el analisis descriptivo de la muestra. Se utilizara
medias y desviaciones tipicas (con los correspondientes intervalos de
confianza si precisan) para las variables numéricas de distribucion homogénea;
0 medianas y cuartiles si ésta es asimétrica. Las variables cualitativas se
expresaran en porcentajes. Estas medidas se determinaran globalmente y para
subgrupos de casos. Ademas este analisis se completara con distintas
representaciones graficas segun el tipo de informacion (cuantitativa /
cualitativa).

5.7.2. ANALISIS INFERENCIAL

Para comparar la informacion de tipo cuantitativo/numérico entre el
grupo control y el grupo experimental, se empleara la prueba de T de Student
para muestras independientes o en caso de no normalidad de la distribucién de
las variables la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney. De igual modo para
estudiar la relacion entre variables cualitativas en el grupo control y el grupo
experimental se empleara el test Chi-cuadrado.

Complementaremos los resultados obtenidos de estas pruebas de
hipétesis con intervalos de confianza al 95% y el calculo de la Odds Ratio y su
intervalo de confianza. El nivel de significacion estadistico se establecera en
p<0.05

El analisis de los datos se efectuara con el paquete estadistico SPSS

19.0 para Windows.



6.- CONSIDERACIONES ETICAS Y LEGALES

Antes de que los sujetos sean incluidos en el proyecto, se les informara
verbalmente sobre los objetivos y metodologia del mismo, y se obtendra el
consentimiento informado de aquellos individuos que finalmente acepten de
forma voluntaria participar en la investigacion. En nuestro caso, el
Consentimiento Informado se les pedird solamente a los padres y madres, no
teniendo que rellenarlo los hijos/as.

El proyecto se desarrollara en base a los principios éticos que se
recogen en la declaracion de Helsinki, se garantizara en todo momento la
confidencialidad de los datos y de los participantes en el estudio cumpliendo la
legislacion sobre proteccion de datos espafiola (Ley Organica 15/1999 de 13 de
Diciembre) y el R.D. 994/1999 de 11 junio.

Previa a la presentacion de dicho protocolo, ha sido solicitada y obtenida
la autorizacion de la Comision de Etica e Investigacion Sanitaria, perteneciente

a la Comisién de Etica e Investigacion Clinica del Centro.

7.- LIMITACIONES DEL ESTUDIO
Para el desarrollo de este estudio tenemos que contar con las siguientes
dificultades y limitaciones:

- La principal limitacién seria que al tratarse de una intervencién, los
resultados estarian condicionados con las habilidades o capacidades de
comunicacién y empatia de la enfermera especialista que realice dicha
intervencion.

- La posibilidad de sesgo de atencién, por el hecho de saber que estan
participando en un estudio donde estan siendo evaluados, en el que
puede dar lugar a respuestas falsas.

- Otra de las limitaciones sera el abandono del estudio por parte de los
participantes una vez iniciado este, aunque la experiencia previa indica

gue cabe esperar una buena colaboracion de los mismos.

8.-PERTINENCIAS DE LA INVESTIGACION
Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) forman parte de los
problemas de salud mental. Los TEA son una serie de trastornos

neuropsiquiatricos, catalogados como “Trastornos Generalizados del



Desarrollo” segun la clasificacion diagnéstica del DSM-IV-TR%?, que pueden
detectarse a edades muy tempranas (por definicion, el trastorno autista es de
inicio anterior a los 3 aflos de edad). Esta disfuncionalidad tiene un impacto
considerable, no sélo en el correcto desarrollo y bienestar de la persona
afectada, sino también de los familiares, dada la elevada carga de cuidados
personalizados que necesitan. Ademas, hay que afiadir que la prevalencia de
dichos trastornos ha aumentado considerablemente. Lo que unido a su carécter
cronico y la gravedad de los trastornos, precisan de un plan de tratamiento
multidisciplinar personalizado y permanente a lo largo de todo el ciclo vital, en
constante revision y monitorizacion, que favorezca el pleno desarrollo del
potencial de estas personas y favorezca su integracién social y su calidad de
vida.

Al igual que ocurre con otros trastornos de salud mental u otras
discapacidades, son un problema que puede producir estigmatizacién, lo que
se agrava aun mas por ser un trastorno poco visible socialmente, oculto o poco
conocido por la ciudadania y las instituciones en su conjunto. Las familias
ponen de manifiesto los sentimientos de aislamiento, invisibilidad y falta de
conocimiento de lo que son los TEA por parte de la sociedad en general.

Por todo ello consideremos que la enfermera especialista en salud
mental dispone de la posibilidad a través de la psicoeducacion de brindar a los
padres y madres la posibilidad de desarrollar, y fortalecer sus capacidades para

afrontar las diversas situaciones de un modo mas adaptativo.

9.- PLAN DE DIFUSION

Se prevé poder presentar el protocolo de investigacién en las Jornadas
de Residentes de Enfermeria de Salud Mental como comunicacion oral o en su
caso como comunicacién en formato péster si procede, asi como publicar el
mismo en “Biblioteca Lascasas”, perteneciente a la Fundacion Index e incluida
en la Base de datos CUIDEN.

A la finalizacién del estudio se dispondria de un articulo original para su
publicacion en una revista de enfermeria con factor de impacto alto y en otra

relacionada con la especialidad, tipo Presencia.

10.- DURACION DEL ESTUDIO Y CRONOGRAMA



El estudio tendra una duracién de dos afos. La enfermera especialista

estara coordinada en todo momento con la unidad. Las actividades las

desarrollaremos en cuatro etapas:

Etapa 1 (3 meses)

Sesiones conjuntas de todos los investigadores para puesta en comdn

sobre:

Presentacion del estudio y cronograma.
Exposicion de la metodologia.

Reparto de tareas.

Calendario de reuniones

Aclaraciéon de dudas

Etapa 2 (5 meses)

Elaboracion y estandarizacion de los contenidos del programa.
Elaboracion de los medios de apoyo graficos.

Disefio de la base de datos.

Captaciéon y recogida de datos de los sujetos incluidos en el
estudio.

Disefio, reparto y puesta en marcha de hojas de registro,
entrevistas y valoraciones.

Preparacioén de los grupos.

Etapa 3 (12 meses)

Puesta en marcha del protocolo de investigacion y recogida de
datos.
Reuniones del equipo cada tres meses para reevaluacion y

seguimiento del protocolo.

Etapa 4 (4 meses)

Analisis de los datos.
Elaboracion de los resultados y de las conclusiones.

Difusion de los resultados.



» Elaboracién del articulo del protocolo llevado a cabo.

10.1.-Distribucién de actividades entre el equipo investigador.

El grupo sera coordinado por la Enfermera Especialista en Salud Mental
(investigadora principal) junto con dos Enfermeros Internos Residentes (EIR)
en Salud Mental, que trabajardn de forma coordinada con otros profesionales
(Psiquiatras, Psicélogos, Auxiliar de Enfermeria, Terapeuta Ocupacional,
Trabajador Social, Administrativos...).

La investigadora principal se ocupara de la coordinacion del equipo y de la
custodia de todos los datos que se vayan produciendo. Controlard que se
vayan cumpliendo los plazos del cronograma y que se lleven a cabo todas las

reuniones de revaluacion del protocolo, asi mismo ser encargara de:



- La presentacion del proyecto en la USMIJ.

- Captacion de participantes y recogida de datos.

- Puesta en marcha del programa.

- De forma coordinada con otros miembros del equipo investigador y con

ayuda de personal experto realizara la tabulacion y andlisis de

resultados.

- La confeccion del informe final de investigacion, redaccion del articulo

original y difusion de resultados definitivos. Lo realizaran los miembros

del equipo investigador.

11.- RECURSOS NECESARIOS PARA LA VIABILIDAD DEL PROYECTO

11.1.- Recursos materiales.

Ordenador portatil.

Programas de office Word, Excel, PowerPoint.
Proyectores.

Un teléfono mévil con linea corporativa.
Tripticos recordatorios.

Cartulinas y boligrafos.

Fotocopias de tests y cuestionarios.

Fotocopias de las hojas de consentimiento informado.

11.2.-Recursos humanos.

Una Enfermera Especialista en Salud Mental y dos Enfermero Internos

Residente de Salud Mental.

12.- PRESUPUESTO

PRESUPUESTO SOLICITADO Y JUSTIFICACION

Concepto

ANO 1 ANO 2




Equipamiento inventariable:
- 1 ordenadores portatiles
- 1 Impresora laser blanco y negro

- 1 Proyector

700

300

500

Material fungible:
Consumibles informéticos (téner, cd,
pen drive, papeleria, material de

oficina, etc.)

800

600

Material bibliografico:

Bibliografia referente al tema del TEA,
apoyo psicosocial, afrontamiento, etc.
Bibliografia basica sobre cuidados de
enfermeria, asi como ejemplares

actualizados de NANDA, NIC y NOC.

300

Viajes y dietas:
-Congresos nacionales.
-Congresos internacionales.

- Reuniones de grupo.

300

1400

2400

Personal:
Personal que desarrolla el programa (el
propio equipo investigador) y

responsable de la UGC referente.

Formacion y difusién de resultados:

300

300

Contratacion de servicios externosy

arrendamiento de equipamiento de

500




investigacion

3200 5200

TOTAL 8400€

ANEXOS

ANEXO |
HOJA DE INFORMACION PARA EL PACIENTE Y FAMILIA

Antes de proceder a la firma del consentimiento informado, le rogamos lea
atentamente la siguiente informacion. Es importante que usted entienda los




principios generales que se aplican a todos los pacientes que toman parte en el
estudio:

e La participacion en el estudio es completamente voluntaria.

e El| beneficio personal puede no alcanzarse, pero se pueden obtener
conocimientos cientificos que pueden beneficiar a otros.

e Si no desea participar en este estudio, su decisibn no repercutira en sus
cuidados habituales.

e Si esta de acuerdo en patrticipar, tiene la libertad de retirarse en cualquier
momento sin tener que dar explicacion alguna.

e Si decide retirarse o0 no participar, continuara atendiéndosele con los
mejores medios disponibles.

e Los objetivos del estudio, riesgos, inconvenientes, molestias o cualquier otra
informacion sobre el estudio que usted requiera le sera facilitada por el
investigador responsable, para darle la oportunidad de tomar la decision de
participar o no en el mismo.

Titulo del estudio
“Eficacia de un programa psicoeducativo para el afrontamiento de
padres y madres de nifios/as con Trastornos del Espectro Autista”

Objetivos y metodologia del estudio

Se trata de un estudio promovido por la Unidad de Salud Mental de los
Hospitales Universitarios Virgen del Rocio, que pretende determinar la eficacia
de un programa psicoeducativo de afrontamiento en padres y madres de
nifios/as con Trastorno del Espectro Autista, que acudan a la USMIJ.

Los objetivos que se plantean se resumen en valorar la eficacia de un
programa psicoeducativo de afrontamiento llevado a cabo por la enfermera
especialista en salud mental dirigido a padres y madres de nifios/as con TEA.

En concreto su participacion en el estudio se basa cumplimentar una
serie de cuestionarios y ser entrevistado por uno de los profesionales que
participan en el estudio.

Beneficios esperados

Los posibles beneficios en general que se pueden generar con el estudio
serian:

Mejorar la calidad de los cuidados del paciente y su familia.

Sin embargo debe usted saber que no podemos garantizar o prometer que la
inclusion en el estudio le reporte beneficio alguno, aunque se pueden obtener



conocimientos cientificos que podran beneficiar a otras personas
posteriormente.

Compensacion Econémica

La participacion en el estudio no implica ninguna compensacion econémica ni
ningun gasto para usted.

Acontecimientos adversos

Dada la naturaleza del estudio, es muy improbable que se produzcan
acontecimientos adversos, salvo las molestias derivadas de la cumplimentacion
de cuestionarios y la entrevista.

Confidencialidad

Sus datos seran tratados con la més absoluta confidencialidad segun lo
dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de
Datos de Caracter Personal. De acuerdo a lo que establece la legislacion
mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso, modificacion,
oposicién y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse al investigador
responsable del estudio, Rosario Cumplido Corbacho, Unidad de Hematologia
Clinica. Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un
codigo y solo el investigador principal/colaboradores podran relacionar dichos
datos con usted y con su historia clinica.

Si se publican los resultados del estudio, sus datos personales no seran
publicados y su identidad permanecera anonima.

Retirada del consentimiento

Usted puede retirar su consentimiento en cualquier momento sin tener
gue dar explicaciones. Si usted no desea patrticipar mas en el estudio y usted lo
quiere asi, todos sus datos identificables seran destruidos. También debe saber
que puede ser excluido del estudio si los investigadores del estudio lo
consideran oportuno.

Los datos obtenidos en este estudio seran utilizados exclusivamente
para obtener conclusiones cientificas.

Investigador principal

Si necesita alguna otra informacion adicional puede ponerse en contacto
con el investigador principal del proyecto:

Teléfono de contacto:

ANEXO 1l



CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PARTICIPANTE POR
ESCRITO

Titulo del estudio “Eficacia de un programa psicoeducativo para el
afrontamiento de padres y madres de nifios/as con Trastornos del Espectro
Autista”

200 T N

He leido las hojas de informacién que se me han entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con: (nombre del investigador)...........cccuuvviiiiiiiiiiiiie,

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
e Cuando quiera.
e Sin tener que dar explicaciones.

e Sin que esto repercuta en mis cuidados.

Y presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Fecha: Firma del participante






