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1.RESUMEN

Introduccion

Desde que, en 1943, Leo Kanner definiera el Trastorno del Espectro Autista (TEA)
han cambiado los criterios diagndsticos, el concepto del Trastorno, la prevalencia
y el tratamiento. Aunque hoy en dia existen multiples recursos, asociaciones y
profesionales que trabajan con TEA desde diferentes ambitos, principalmente,
desde el educativo y el de la salud, sigue teniendo cierto impacto negativo en el
momento del diagndstico y durante otros momentos de la vida debido a las
exigencias que supone el cuidado de estos nifios, en funcién del grado de

afectacion.

El tratamiento se centra en el control de conductas y estereotipias autolesivas y

mejorar la comunicacion.
Metodologia

Para la realizacién del presente TFG se han consultado bases de datos, buscador,
paginas web de interés, libros, protocolos y guias practicas.

Conclusion

El programa se desarrollara anualmente con diferentes familias del sector I que
sean derivadas por la encargada del programa de cada centro de salud y pretende
dar una respuesta integral a las necesidades de las familias con nifios con TEA

relacionadas con el cuidado, la interaccién social y la dindmica familiar.

Transcurrido un ano desde la terminacién del programa se podrian plantear hacer

una segunda parte.
Palabras clave

Trastorno del Espectro Autista, TEA, enfermeria, cuidador principal, deteccidn

precoz, intervencién temprana.



2. ABSTRACT

Introduction

From the time Leo Kanner named the "early infantile autism," which is now known
as Autism Spectrum Disorder (ASD), much has changed around the diagnostic
criteria, the concept of Disorder, the prevalence and treatment.
Nevertheless the broad resources, associations and professionals in the ASD field,
in different ambits, mainly educational and health care, there is a kind of negative
impact associated with the caring demands of the children at the diagnosis

moment as well as other stages.

The treatment is focused on the control of self-injurious behaviours and

stereotypies as well as improving communication.
Methodology

Databases, search engines, webpages of interest, books, protocols and practical

guides have been used in the making of this Thesis.
Conclusion

The program will be deployed on a yearly basis to different families of the sector
I which would have been referred by the person in charge of the program for each
health centre and its purpose is to provide an integral response to the needs of

ASD children’s families in relation to care, social interaction and family dynamics.
After a year from the end of the program it could be proposed a second part.
Keywords

Autism Spectrum Disorder, ASD, nursing, primary caregiver, early detection, early

intervention



3. INTRODUCCION

El trastorno del espectro autista (TEA) es una alteracion del neurodesarrollo con
inicio en la infancia, que se manifiesta a través de déficits persistentes en la
comunicaciéon e interaccion social en multiples contextos. Ademas de
comportamientos e intereses repetitivos y restringidos. Presenta una evolucion
cronica, con diferentes niveles de afectacién, adaptacion funcional vy
funcionamiento en el area del desarrollo intelectual y del lenguaje, segun el

individuo y el momento de desarrollo en el que se encuentre (1,2).

Desde la definicién del autismo por Leo Kanner en 1943, el conocimiento sobre el
tema ha evolucionado. En 1970 el autismo se consideraba una forma de
esquizofrenia infantil resultado de un modo parental frio. Mientras que hoy en dia
es un trastorno del neurodesarrollo, con un amplio espectro de los niveles de
funcionamiento. Se ha pasado de culpabilizar a los familiares a reconocerles como
el principal apoyo de la persona con autismo. En los afios 70 la prevalencia del
autismo era escasa, alrededor de 4-5 por cada 10.000 nifios, por lo que se clasificd
como una enfermedad “rara”. En cambio, en la actualidad la OMS indica que 1 de
cada 160 nifios tienen TEA. Este incremento puede ser debido a la ampliacion de
los criterios diagndsticos, mejores herramientas diagndsticas y mayor contenido
divulgativo sobre el trastorno. Por otro lado, la prevalencia es casi 5 veces mas

alta en nifios que en nifias (3-12).

El Manual diagnodstico y estadistico de los trastornos mentales (DSM-1V), editado
por la American Psychiatric Association (APA), incluia cinco subtipos de
diagnésticos: trastorno autista, sindrome de Asperger, trastorno de Rett,
trastorno generalizado del desarrollo no especificado y trastorno desintegrativo
infantil. En 2013 con la publicacidon del DSM-5, se cambiaron las recomendaciones
sobre la clasificacion del TEA pasando a ser un espectro sin subtipos, englobados
por la categoria general TEA, dejando de formar parte de esta el sindrome de Rett

y el trastorno desintegrativo infantil (2,7,13).

Los factores de riesgo del TEA son genéticos y no genéticos. Es uno de los

trastornos neuroldgicos con mayor componente genético que existe. La



heredabilidad se sitla entre un 37% y mas del 90%. Entre los factores no
genéticos encontramos la infeccién intrauterina, prematuridad extrema o la

exposicion fetal al valproato entre otros (1,11).

La deteccion del TEA se inicia con las personas que comparten el dia a dia con el
nifo, como los padres y los profesores, a través de la observacion diaria de las

conductas del nifio y los pediatras, a través de la observacion clinica (14,15).

Las manifestaciones clinicas que puede mostrar el TEA dificultan un diagndstico
precoz. A los 12 meses ya se pueden notar signos de alarma, pero no es hasta los
3 afios cuando son mas visibles, siendo a partir de esta edad cuando se puede
empezar a realizar el diagndstico. En el caso de que el nifio presente dos o mas
sefiales de alarma segun su edad (Anexo I) con una intensidad y duracion
significativas puede considerarse como evidencia de la existencia de riesgo de TEA
(16-18).

Hoy en dia, la escala de cribado especifica para TEA mas usada es el Modified
Checklist for Autism in Toddlers - Revised (M- CHAT) esta disefiada para detectar
posibles indicios tempranos del TEA o retraso en el desarrollo y cuenta con

adaptaciones cuyos niveles de especificidad y sensibilidad son mayores (19,20).

El diagndstico serd realizado por el profesional sanitario especializado de Salud
Mental, que sera el que, con su juicio clinico y apoyandose en los criterios
diagnésticos del DSM-5 o Clasificacion Internacional de Enfermedades en su 112
edicién (CIE- 11), quienes confirmen dicho diagnédstico. En el caso del DSM - 5
los criterios diagnodsticos del TEA estan organizados en dos dimensiones centrales;
déficit en la comunicacién e interaccion social y patrones de comportamientos
restringidos, repetitivos y estereotipados, los cuales se manifiestan a lo largo de
toda su vida, aunque no siempre con la misma intensidad. Ademas, el diagndstico

incluye la adicién de grados de severidad (Anexo II), (7,21-25).



El tratamiento se basa en la modificacidon de conductas, el control de estereotipias
autolesivas, mejorar las habilidades sociales, aumentar la autonomia personal,
conseguir un lenguaje receptivo y expresivo y ayuda farmacoldgica en los casos
que sea necesario, pero siempre de forma concreta e individualizada. La eficacia
del tratamiento varia en funcion de las caracteristicas y capacidades cognitivas de
cada niflo. Por otra parte, los factores de un peor prondstico son el deterioro del
lenguaje, la presencia de una discapacidad intelectual asociada y otros problemas
afadidos de salud mental (1,2,26,27).

Uno de los programas mas usados, relacionado con la modificacidn de conductas,
es el Early intensive behavioral Intervention Terapia conductual intensiva
(EIBI/IBI). Para la comunicacion se emplea tanto El Picture Exchange
communication System (PECS) como la metodologia TEACCH vy los pictogramas
de Arasaac. También son eficaces los programas dedicados a los padres, como
Parent Implemented Intervention (PII) o Focused Playtime Intervention (FPI)
(4,6,28,29).

El impacto del diagndstico de un nifio con TEA tiene un efecto negativo en la

familia, con una gran carga econdmica y emocional para ella (30).

Por ello, las familias, tienen que prepararse para abordar esta situacién de la mejor

manera posible para construir un buen ambiente familiar (5,31).

El abordaje de este tipo de trastorno es multidisciplinar. Las enfermeras
pediatricas, en coordinacion con otros profesionales son esenciales en la
deteccidn precoz y en la instauracion temprana de una atencién integral del nifo
y de sus familias facilitdandoles orientacion, asesoramiento y apoyo. También,
debe ser capaz de advertir los posibles cambios que pueden suceder en la
relacion de los cuidadores con sus hijos con TEA debiendo tener en cuenta que el
impacto que el diagndstico del trastorno genera en el entorno familiar suele traer
consigo un nivel de estrés parental severo, alteraciones en la familia y necesidad

de apoyo socioemocional (16,23,32,33).



Por ello, los programas de atencion temprana en el TEA deben fomentar la
adaptacién del menor a su contexto vital, y capacitar a la familia para mejorar sus
conocimientos y habilidades frente al trastorno. De hecho, se ha comprobado que
la formacién proporcionada a las familias de nifios con TEA produce notables
mejoras comunicativas en los menores, reduciendo los sintomas depresivos de la

madre y facilitando la interaccién en el nucleo familiar (33,34).

4. OBJETIVOS DEL TRABAJO

GENERAL

e Diseflar un Programa de formacién para la salud desde una atencién
holistica dirigido a los padres o cuidadores principales de nifios con TEA con
la finalidad de aumentar sus conocimientos y habilidades para tratar este

tipo de trastorno.

ESPECIFICOS

o Identificar la importancia del papel del cuidador principal en la relacién con
el nifio TEA.

e Evaluar las principales necesidades de los nifios y nifias con TEA que los
padres deben cubrir en el ambito psico sociosanitario.

e Mejorar la calidad de vida del nucleo familiar en el que haya un nifio con
TEA.



5. METODOLOGIA

Se ha llevado a cabo una busqueda bibliografica para obtener la informacién
necesaria para la realizacién del presente Trabajo de Fin de Grado. Para esta
finalidad se han usado bases de datos, entre las que destacan SciELO y PubMed y
buscadores como Google Académico.

Las palabras clave utilizadas han sido: “trastorno del espectro autista”, “TEA”,
“ASD”, “nifios”, “deteccion precoz”, “enfermeria”, “pediatria”, “cuidador primario”,
“sobrecarga”, “autism spectrum disorder”, “children”, “care”, “prevencion”,
“intervencion temprana”, “senales de alarma” y “poblaciéon vulnerable”. El

operador boleano utilizado fue AND.

Los criterios de inclusidon utilizados fueron el idioma espafiol y un marco temporal,
desde 2012 hasta 2022.

La revisién ha sido complementada con paginas web oficiales, libros y guias de
cuidados. Ademas, para la elaboracion de los diagndsticos de enfermeria se ha

utilizado la base de datos de enfermeria NNNConsult.



Tabla 1. Metodologia. Bases de datos y buscadores utilizados.

BASES DE
DATOS

Dialnet

Palabras
claves

Articulos
encontrados

Articulos
desechados

Articulos
utilizados

Trastorno del
Espectro
Autista AND
enfermeria

14

10

4

Science
direct

(TEA AND
ninos) AND
deteccidén
precoz

32

24

ProQuest

(Trastorno del
espectro
autista AND
pediatria)
AND
(Cuidador
primario AND
sobrecarga)

92

91

PubMed

(Autism
Spectrum
Disorder AND
children) AND
care

18

16

SciELO

Trastorno del
Espectro
Autista AND
deteccidn

18

11

BUSCADOR

Google
Académico

(Trastorno del
Espectro
Autista AND
ASD AND
pediatria )
AND
(Deteccion
precoz AND
prevencion
AND
Intervencion
temprana)
AND (sefales
de alarma
AND
poblacion
vulnerable)

174

167
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Tabla 2. Metodologia. Criterios de inclusion y exclusién

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Publicados desde 2012 hasta 2022 Publicaciones anteriores a 2021

Publicaciones en castellano Publicaciones en otro idioma diferente
al castellano.

Operador booleano AND Publicaciones de pago

Tras realizar una primera busqueda, tanto en paginas web y buscadores, como en
otras fuentes se recopilaron un total de 348 documentos. Se realizdé una primera
criba excluyendo las tesis reduciendo el nUmero a aproximadamente la mitad de
documentos. Se realiz6 una segunda criba excluyendo articulos tras la lectura del
titulo y del resumen. Finalmente, se evalud el texto completo de 39 documentos
de los cuales tras la lectura fueron valorados y se excluyeron 4, pasando a usar
35 para la revision bibliografica.

Tabla 3. Metodologia. Resultados de la busqueda

Estudios identificados en las ’ — =
bases de datos y buscadores [ Estudios ldentlflcadi)s en
(n= 348) ’ L otras fuentes (n=6)

Total de estudios identificados
(n=354)

Total de estudios, después de excluir las
tesis (n= 192)

Articulos excluidos tras evaluacion del
titulo (n=117)

4

\[ Articulos excluidos Articulos excluidos

tras evaluacion del resumen (n =36 )

Estudios evaluados segun texto completo
(n=39)

[ Articulos excluidos tras
evaluacion de texto completo
(n=5)

Estudios incluidos
en la revision
bibliografica
(n=34)

11




6. DIAGNOSTICO

El programa se ha desarrollado en base a los siguientes diagndsticos NANDA,
especificados en las tablas desarrolladas a continuacién, porque se han detectado
como puntos clave a tener en cuenta respecto a la salud mental de las personas

cuidadoras de nifios con TEA (35).

Cada una de las cuatro sesiones a desarrollar estd basada en el trabajo y

desarrollo de cada uno de los diagndsticos.

Tabla 4. Diagnoéstico. Diagndstico NANDA que se va a trabajar encada sesién.

SESION DIAGNOSTICO NANDA
[00126] Conocimientos deficientes r/c

carencia y/o informacion inadecuada

Sesion 1 sobre un tema especifico m/p

verbalizacion del problema.

[00055] Desempefio ineficaz del rol
r/c Estrategias de afrontamiento

Sesion 2 L L,
ineficaces m/p. Preparacion del rol

inadecuada.

[00062] Riesgo de cansancio del rol
Sesién 3 de cuidador(a) r/c Inexperiencia en el
rol de cuidador.

[00146] Ansiedad r/c Expresa

inseguridad m/p verbaliza y/o tiene

Sesién 4 comportamientos que indican
problemas con la nueva situacion

familiar.
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Tabla 5. Diagnosticos. NANDA NIC Y NOC.

especifico, o su adquisicion.
DOMINIO: 5 Percepcidon/Cognicién
CLASE: 4 Cognicion

NECESIDAD: 14 Aprender

[00126] Conocimientos deficientes r/c carencia y/o

NANDA

informacion

inadecuada sobre un tema especifico m/p verbalizacion del problema.

DEFINICION: Carencia de informacidn cognitiva relacionada con un tema

NOC

[1826] Conocimiento: cuidado de

los hijos

DEFINICION: Grado de conocimiento
transmitido sobre la provision de un
entorno educativo y constructivo para
un nifio desde 1 afio hasta 17 afos de
edad.

NIC

[5566] Educacion

crianza familiar de los ninos

parental:

DEFINICION:

progenitores a comprender y fomentar

Ayudar a los
el crecimiento y desarrollo fisico,
psicoldgico y social de su bebé, nifio/s

en edad preescolar o escolar

NOC

[1803] Conocimiento: proceso

de la enfermedad

DEFINICION: Grado de conocimiento
transmitido sobre el proceso de una
las

enfermedad concreta y

complicaciones potenciales.

NIC
[5602] EnsefRanza:

enfermedad

proceso de

DEFINICION: Ayudar al paciente a
comprender la informacién relacionada

con un proceso de enfermedad

especifico.

13



NANDA

[00055] Desempeno ineficaz del rol r/c Estrategias de

afrontamiento ineficaces m/p preparacion del rol inadecuada

DEFINICION: Patron de conducta y expresion propia que no concuerda con el

contexto ambiental, las nhormas y las expectativas.

DOMINIO: 7 Rol/Relaciones
CLASE: 3 Desempefio del rol
NECESIDAD: 12 Trabajar/realizarse

NOC
[2211] Desempeiio del rol de

padres

DEFINICION: Acciones parentales
para proporcionar un ambiente social,
emocional y fisico que alimente y sea

constructivo para el nifio

NIC
[7100] Estimulacion de la

integridad familiar

DEFINICION: Favorecer la cohesidn
y unidad familiar.

NOC
[1305] Modificacion

psicosocial: cambio de vida

DEFINICION: Respuesta psicosocial
de adaptacion de un individuo a un

acontecimiento importante de la vida.

NIC

[5370] Potenciacion de roles

DEFINICION: Ayudar a un paciente, a
un ser querido y/o a la familia a
mejorar sus relaciones clarificando y
complementando las conductas de

roles especificos.

14



NANDA

[00062] Riesgo de cansancio del rol de cuidador(a) r/c

Inexperiencia en el rol de cuidador

DEFINICION: Susceptible de experimentar dificultades para satisfacer las

responsabilidades de cuidados, expectativas y/o comportamientos requeridos

por la familia o personas significativas, que puede comprometer la salud.

DOMINIO: 7 Rol/Relaciones
CLASE: 1 Roles de cuidador

NECESIDAD: 9 Evitar peligros/seguridad

NOC
[2205] Rendimiento del
cuidador principal: cuidados

directos

DEFINICION: Actividades del
cuidador para proveer cuidados
personales y sanitarios apropiados
a una persona con necesidad de

asistencia.

NIC
[7040] Apoyo al cuidador

principal

DEFINICION: Ofrecer la informacion,
consejos y apoyo necesarios para
facilitar que el cuidado primario del
paciente lo realice una persona

distinta de un profesional sanitario.

NOC
[2203] Alteracion del estilo de

vida del cuidador principal

DEFINICION: Gravedad de
alteraciones en el estilo de vida de un

miembro de la familia debido a su

papel de cuidador.

NIC

[7110] Fomentar la implicacion

familiar

DEFINICION: Facilitar la
participacion de los miembros de la
familia en el cuidado emocional y

fisico del paciente.

15




NANDA

[00146] Ansiedad r/c Expresa inseguridad m/p verbaliza y/o

tiene comportamientos que indican problemas con la nueva

situacion familiar

DEFINICION: Respuesta emocional a una amenaza difusa en la que el

individuo anticipa un peligro inminente no especifico, una catastrofe o una

desgracia.

DOMINIO: 9 Afrontamiento/Tolerancia al Estrés

CLASE: 2 Respuestas de afrontamiento

NECESIDAD: 9 Evitar peligros/seguridad

NOC

NIC

[1302] Afrontamiento de

problemas

DEFINICION: Acciones personales
para controlar los factores estresantes
que ponen a prueba los recursos del

individuo

[7280] Apoyo de hermanos

DEFINICION: Ayudar al hermano del
paciente a afrontar la
enfermedad/estado

crénico/discapacidad de este.

NOC

NIC

[1402] Autocontrol de la ansiedad

DEFINICION: Acciones personales
para eliminar o reducir sentimientos
de aprensidn, tension o inquietud de

una fuente no identificada.

[6040] Terapia de relajacion

DEFINICION: Uso de técnicas para
favorecer e inducir la relajacién con
objeto de disminuir los signos y
sintomas indeseables como dolor,

tension muscular o ansiedad.

16



7. PLANIFICACION

7.1 Objetivos del programa

Objetivo general

e Describir los beneficios de la formacidn en el cuidador y su repercusién en

el nino con TEA en la calidad de vida familiar

Objetivos especificos

e Establecer las principales caracteristicas del trastorno desmontando mitos.

e Dar las directrices de un cuidado apropiado para un nifio con TEA siendo
conscientes de las fortalezas y debilidades.

e Prevenir la sobrecarga del cuidador para evitar efectos negativos sobre su
salud y la del nifo.

e Ofrecer estrategias activas y eficaces de relajacién para combatir el estrés
producto del cuidado continuo de un nifio que necesita cuidados especiales.

o Identificar posibles indicios de ansiedad, depresién o sobrecarga del

cuidador en los progenitores de los nifios con TEA.

7.2 Destinatarios

Este programa va dirigido a los padres o cuidadores principales de nifios con TEA
gue vivan en el sector I de Zaragoza que precisen ayuda, bien en el cuidado de
sus hijos, bien en la gestion emocional propia a la hora de poner en practica este

cuidado o en ambas.

La identificacién de esta necesidad de ayuda puede llevarse a cabo en el centro
de salud por las enfermeras pediatricas y los médicos pediatras, o puede venir
derivada de otros ambitos tales como el centro escolar del nifio con TEA. A los que
se les habra comunicado con anterioridad la existencia del programa por email y,

ademas, se les habra enviado un pdster (Anexo III) informativo del programa.

17



En el caso de que la identificacion provenga del propio centro de salud del nifio
esta se llevard a cabo durante la consulta cuando los padres o cuidadores
principales acuden a ella, ya sea por motivos de calendario de vacunacién o de

salud.

En cada centro de salud habrd una enfermera encargada de la derivacion al
programa. Se encargara de derivar a las familias que lo necesiten al programa vy

de contabilizar qué familias de cada centro acceden al programa finalmente.

En el caso de que sea una derivacion por parte de otro profesional, este derivara
al nifio a la enfermera encargada del programa de su centro de salud que a su vez
se pondra en contacto con la coordinadora del programa en el centro de salud
Actur Oeste.

En el centro de salud Actur Oeste existira la figura de coordinadora de programa,
que sera el enlace entre los centros de salud del sector I y el programa vy la
enfermera encargada de desarrollar las sesiones de dicho programa.

El programa consta de 4 sesiones de una duracién de 120 minutos con un
descanso de 10 minutos mas una sesidén de seguimiento a los tres meses de la
ultima sesion, a través de una llamada telefdnica por parte de la enferma a cada
familia. Al conjunto del programa podran acudir un maximo de 10 familias,
entendiendo por familia padre, madre, tutores legales e hijos con TEA. Sin
embargo, la ultima sesién estara dirigida a todo el nucleo familiar que conviva con

los nifios con TEA (abuelos y otros familiares convivientes).

7.3 Actividades

Sesion 1

La primera sesion va a ser una primera toma de contacto con las familias
participantes en el programa. El objetivo principal de esta primera sesion, por
parte de la enfermera, consistird en crear un ambiente de confianza, cercano y
respetuoso en el que las familias puedan sentirse cdmodas para expresar cOmo se
sienten y, ademas, se muestren receptivas a la informacién que se les va a facilitar

sobre el cuidado de sus hijos y el suyo propio, como cuidadores. Con este fin se

18



iniciara esta sesion con la presentacién de la enfermera y de las familias con una

dindmica de grupo de presentacion.

Después de esto, se informard a las familias de como se va a desarrollar el
programa, para ello se repartira el triptico de elaboracion propia (Anexo IV) y a
continuacion se procedera a realizar una evaluacion inicial para establecer los
conocimientos de las familias sobre el TEA y las practicas de cuidado a desarrollar

a través de un cuestionario de elaboracién propia (Anexo V).

Por ultimo, la enfermera procederd, con el apoyo visual de una presentacion
elaborada con Canva, a explicar las principales caracteristicas del TEA, asi como
a especificar las pautas para realizar una buena intervencion y cuidado de nifos
con TEA. La principal finalidad de esta explicacién serd desmentir algunos mitos
existentes sobre TEA para acercar a las familias a la realidad del trastorno. Tras
la presentacién se generara por parte de la enfermera un didlogo en el que las
familias expondran los puntos que mas les han llamado la atencién sobre el

trastorno.

La sesidn finalizara con la entrega del cuestionario cumplimentado; el resumen,
por parte de la enfermera de lo hablado en la sesién; el recordatorio de la fecha

de la siguiente sesion y la despedida.

Tabla 6. Actividades. Carta descriptiva de la sesién 1.

Sesion 1 Ampliamos nuestros conocimientos
OBJETIVOS

Crear un ambiente de confianza, cercano y respetuoso en el que las familias

puedan sentirse comodas para expresar cOmo se sienten y, ademas, se
muestren receptivas a la informacion que se les va a facilitar sobre el cuidado

de sus hijos y el suyo propio, como cuidadores.
INTERVENCION

La metodologia a seguir en esta sesion
es una metodologia tedrico - practica.
METODOLOGIA La parte tedrica se realizara mediante
una técnica metodoldgica expositiva

con apoyo visual.
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La parte practica se llevara a cabo a
través de una técnica de dinamizacién
de grupos para la presentacidon e
interaccion de las personas
participantes en la sesion.

También se aplicard una metodologia
basada en el didlogo después de la
exposicion para que las familias

participen e interactien entre ellas.

PROCEDIMIENTO

Se iniciara esta sesion con la
presentaciéon de la enfermera y de las
familias con una dinamica de grupo de
presentacién y la cumplimentacién de
un cuestionario de conocimientos
previos sobre los temas a tratar.
Después se informara a las familias de
los elementos mas importantes del
programa como fechas, objetivos y
sesiones.

Tras estas explicaciones se procedera
a una presentacién de las
caracteristicas mas representativas del
TEA y la desmitificacidon del Trastorno,
seguido de un didlogo sobre los temas

expuestos.

RECURSOS

Humanos: enfermera

Materiales: ordenador, proyector, presentacidon digital en Canva, triptico
explicativo, cuestionario, boligrafos, sillas, mesas

Espaciales: sala de reuniones del centro de salud

DURACION

120 minutos con 10 minutos de descanso
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EVALUACION

Se realizara una evaluacién inicial del conocimiento de los participantes.

La evaluaciéon de la sesion serd a través de la observaciéon y la anotacion en un
anecdotario, en el que la enfermera escribird todo lo acontecido durante la

sesion poniendo especial interés en los puntos que hayan sido mas significativos.

Sesion 2

La segunda sesidon comenzara con la acogida a las familias en la que la enfermera
preguntard si durante el tiempo transcurrido desde la primera sesién ha sucedido
algo que quieran comentar. Tras esto, la enfermera procedera a explicar la
presentacién de Canva de elaboracion propia sobre las fortalezas y debilidades
que puede presentar el trastorno en general. Tras la exposicidén, las familias
deberan comentar qué fortalezas y debilidades de las explicadas por la enfermera
se adecuan a las que presenta su hijo o hija y afadir alguna mas que puedan

haber detectado y que no haya sido explicada en la sesion.

Los niflos con TEA necesitan una planificacion y organizacién extremas, ademas
de la anticipacion de las actividades diarias a realizar, por lo que, en ocasiones
pueden mostrar ciertas dificultades para aceptar los cambios. Por estos motivos,
cada familia va a realizar en esta sesion una agenda con pictogramas para ayudar
a la organizacion familiar y eliminar el estrés que pueden ocasionar las actividades

diarias, tanto al propio nifilo como a las familias.

Se explicara la existencia y el uso de algunas aplicaciones para agendar las
actividades diarias para diferentes dispositivos electrénicos lo que dara cierta

autonomia a los nifios y permitira a las familias gestionar mejor el tiempo.
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Tabla 7. Actividades. Tabla descriptiva de la sesion 2

Sesion 2. Gestiona tu tiempo
OBJETIVOS

Identificar y reconocer las fortalezas y debilidades del trastorno en sus hijos y

crear una agenda con pictogramas que permita a las familias gestionar mejor
el tiempo y anticipar las tareas.
INTERVENCION

Metodologia tedrico - practica. La

parte tedrica se va a exponer con
apoyo visual de una presentacion
multimedia y la parte practica
METODOLOGIA consistird por un lado en la interaccién
entre las familias para explicar su
situacion personal sobre el tema
expuesto y elaborar una agenda con

pictogramas.

Se iniciara la sesion con la acogida a
las familias, después la enfermera
expondra la presentacién sobre el
tema de la sesion a lo que seguira un
PROCEDIMIENTO didlogo por parte de las familias y se
finalizara con la elaboracién de una
agenda con pictograma vy la
recomendacion de aplicaciones para

agendar tareas.
RECURSOS

Humanos: enfermera

Materiales: ordenador, proyector, presentacién digital en Canva, boligrafos,
sillas, mesas, pictogramas ARASAAC.

Espaciales: sala de reuniones del centro de salud

DURACION

2 horas y media con diez minutos de descanso
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EVALUACION

La evaluacién de la sesidn sera a través de la observacién y la anotacién en un

anecdotario, en el que la enfermera escribirad todo lo acontecido durante la
sesion poniendo especial interés en los puntos que hayan sido mas

significativos.

Sesion 3

Esta sesidon estara dividida en dos partes.

En la primera parte la enfermera realizard una explicacidon de pautas y consejos
para el control de las estereotipias apoyandose en una presentacién de elaboracién
propia con Canva. Estas pautas estaran relacionadas con los siguientes puntos:
reconocer la estereotipia y cuando es autolesiva, el momento en el que se

produce, cdmo desviarla hacia otra conducta y proporcionar un refuerzo positivo.

La segunda parte va a estar dedicada al cuidado de los cuidadores. Se iniciara
pasando a las familias la escala de Zarit (Anexo VI). Los resultados de esta prueba
los revisara la enfermera en los dias posteriores a la sesién poniéndose en
contacto con aquellas familias cuyos resultados sean superiores a 56 puntos para

derivarlos a otro servicio o programa (36).

Tras finalizar la escala se realizara el taller “Me cuido para cuidar”. En este taller
se expondra a la familia la repercusion que puede tener un buen autocuidado de
los cuidadores tanto en sus hijos como en la dinamica familiar. Se daran pautas a
la familia relacionadas con el respeto a los tiempos de autocuidado, momentos de
ocio en pareja para fortalecer la relacion y momentos de ocio no estresantes en
familia. Terminada la exposicion de la enfermera las familias tendran que realizar

una pequefa planificacion de estos momentos para los proximos tres meses.
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Tabla 8. Actividades. Carta descriptiva de la sesion 3.

Sesion 3. No te olvides de ti
OBJETIVOS

e Distinguir entre estereotipias no autolesivas y autolesivas e identificar
herramientas para la reduccion de estas ultimas.

e Identificar sintomas de cansancio y fatiga relacionados con el cuidado de
los hijos TEA en alguno de los miembros de las familias participantes en
la sesidn

e Elaborar una planificacion de autocuidado para los progenitores con las
pautas indicadas por la enfermera

INTERVENCION
METODOLOGIA Metodologia tedrico- practica. La parte

teorica sera mediante una exposicion

con apoyo visual y la parte practica a
través de la realizacion de una escala
y del taller de autocuidado.
PROCEDIMIENTO La sesion se dividira en dos partes.

En la primera parte la enfermera

planteara su exposicion sobre el
control de estereotipias autolesivas.

La segunda parte se iniciara con la
cumplimentacién de la escala de Zarit
por las familias y posteriormente se
realizara un taller tedrico - practico
para el autocuidado de los cuidadores.
Esta parte finalizard con una
planificacion de actividades de
autocuidado y ocio para la familia y la
pareja por parte de las familias con

ayuda de la enfermera.
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RECURSOS

Humanos: enfermera
Materiales: ordenador, proyector, presentacion digital en Canva, triptico
explicativo, escala de Zarit, boligrafos, sillas, mesas

Espaciales: sala de reuniones del centro de salud

DURACION

120 minutos con 10 minutos de descanso

EVALUACION

La evaluaciéon de la sesion serd a través de la observacién y la anotacion en un

anecdotario, en el que la enfermera escribira todo lo acontecido durante la

sesion poniendo especial interés en los puntos que hayan sido mas significativos.

Sesion 4
Esta sesidn va a estar dividida en dos partes, con dos objetivos muy distintos.

En la primera parte se va a tratar el tema de la ansiedad y se van a ofrecer
herramientas de relajacion y respiracion para combatirla, mientras que, en la
segunda parte se realizard una dindamica familiar para dar herramientas que
puedan poner en practica para disfrutar de un tiempo de ocio de calidad, todos

juntos en familia.

Para la primera parte, la enfermera iniciard la sesidon pasando la escala de
depresién y ansiedad de Goldberg a las familias (Anexo VII). Los resultados de
esta prueba los revisara la enfermera posteriormente a la sesidn, poniéndose en
contacto con aquellas familias cuyo nivel de ansiedad resulte igual o mayor a 4
y/o la escala de depresion igual o mayor a 2, para una posible derivacion a otros

servicios o programas que les ayuden a mejorar su situacién (37).

Tras el cuestionario la enfermera procederd a realizar una sesidon completa de
ejercicios de yoga, respiracion y relajacion para ofrecer a las familias herramientas

que puedan usar para controlar la ansiedad. Se emplearan las siguientes técnicas:
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respiraciones profundas, visualizacién y método de relajacion progresiva

(Jacobson).

En la segunda parte la enfermera ensefarda a las familias algunos juegos
beneficiosos para los niflos con TEA con los que toda la familia podra disfrutar sin

estrés.
Estos juegos estaran centrados en diferentes ejes:

e El movimiento sin objetos: “el pilla pilla” .

e La imitacién de sonidos o movimientos.

e Juegos visoespaciales: puzles y rompecabezas.
e Juegos sensoriales: percibir distintas texturas.

Al finalizar la sesion se pasara el cuestionario final de evaluacién del programa y

de la enfermera (Anexo VIII).

Tabla 9. Actividades. Carta descriptiva de la sesién 4

Sesion 4 ¢Quién dijo que los juegos eran sdélo para

ninos?

OBJETIVOS

e Determinar qué personas del programa podrian sufrir depresiéon o
ansiedad relacionada con el hecho de tener un hijo con TEA

e Elaborar una tabla de ejercicios de yoga y respiracion para usarla en
momentos de estrés y ansiedad

e Practicar diferentes ejercicios de respiracion para controlar momentos
puntuales de estrés y ansiedad

e Usar juegos de ocio en familia éptimos para los niflos con TEA que
permitan a las familias disfrutar de momentos juntos.

] INTERVENCION
METODOLOGIA Metodologia practica. En el taller de

yoga y respiracion se empleara una
metodologia basada en la imitacion

siguiendo las indicaciones de la
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enfermera. Esta ird haciendo las
posturas y los ejercicios de respiracién
mientras indica los puntos clave a
tener en cuenta y las familias tendran
que imitarla.

Se empleara la metodologia del
modelado, como técnica dentro del
aprendizaje conductual - social, de
manera que no solo aprendan a
realizar posturas y respiraciones, sino
gue detecten en qué momentos deben
ponerlas en practica y con el tiempo
puedan prevenir ciertas conductas.

Se usaran juegos dinamizadores
practicos para el taller de ocio en

familia.

PROCEDIMIENTO

Se dividira la sesion en dos partes. La
primera parte tendra como tema
principal la ansiedad y el estrés del
cuidador. Se iniciara la sesién con la
cumplimentacién de la escala de
depresién y ansiedad de Goldberg
seguido de una serie de ejercicios de
respiracion y de yoga que las familias
deberan imitar y aprender.

La segunda parte estara centrada en el
tiempo de ocio de calidad en familia y
se llevara a cabo una dinamizacién a

través del juego en familia.

RECURSOS

Humanos: enfermera

Materiales: ordenador, proyector, escala de Goldberg, boligrafos, sillas,
mesas, puzles, rompecabezas, objetos con diferentes texturas.

Espaciales: sala de reuniones del centro de salud
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DURACION
120 minutos con 10 minutos de descanso

EVALUACION

La evaluaciéon de la sesion sera a través de la observaciéon y la anotacion en un

anecdotario, en el que la enfermera escribira todo lo acontecido durante la
sesion poniendo especial interés en los puntos que hayan sido mas significativos.

Esta sesidon estara dividida en dos partes.

Sesion de seguimiento a los 3 meses

La enfermera llamara por teléfono a cada familia para hacer un seguimiento
personalizado para conocer la evolucién de la familia en los tres meses siguientes

a la ultima sesion.

Tabla 10. Actividades. Preguntas a realizar por parte de la enfermera

¢COmo esta la familia?

¢éHan puesto en practica lo aprendido en las sesiones?

¢éHan notado alguna evolucion en el nifio con TEA? ¢Y en la dindmica familiar?

¢Ha surgido alguna dificultad a la hora de poner en practica lo aprendido?

¢Ha surgido alguna dificultad afiadida durante este tiempo?

¢De lo explicado en las sesiones que le ha sido mas util?

¢Hay algo que no hayan puesto en practica?
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7.4 Recursos

Tabla 11. Recursos. Presupuesto estimado del programa de educacion para la

salud.
RECURSOS HUMANOS
Personal Cantidad Costes
Enfermera 250 (precio cerrado)
coordinadora
Enfermera pediatrica 1X (10h X 30€/h) 300€
TOTAL 550€

RECURSOS MATERIALES
Unidades X precio
. Coste
unidad
Proyector Cedido por el centro de 0€
salud
Ordenador Cedido por el centro de 0€
salud
Sillas Cedido por el centro de 0€
salud
mesas Cedido por el centro de 0€
salud
Paquete de folios 1x4€ 4 €
Fotocopias 60 x 0,10€ 6€
Boligrafos 40 x 0,20€ 8€
Triptico 100 x 0,20€ 20€
Poster 33 x 8€ 264€
Puzles Cedidos por el centro
escolar Rio Ebro
Rompecabezas Cedidos por el centro
escolar Rio Ebro
Objetos con Cedidos por el centro
diferentes texturas escolar Rio Ebro
TOTAL 302€

RECURSOS ESPACIALES

Sala de reuniones del
centro de salud

Cedido por el centro de
salud

0 <€
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7.5 Cronograma

Diagrama de Gantt

Mes Septiemb | Octubre noviembr | Diciembre
re e
Semana 1/ 23 4|1 2|3 1/ 2/3/4|1 2 34
ACTIVIDADES

Captacion

Reunion de los
profesionales

Sesion 1°

Sesion 2°

Sesion 3 °©

Evaluacion a los 3
meses

Evaluacion pasado un afio de la 4° sesion.
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8. EVALUACION

La evaluacion se realizard en tres momentos: una evaluacion inicial, una

evaluacion del proceso o evaluacién continua y una evaluacién final.

La evaluacion inicial se realizard a través de un cuestionario de evaluacién
propia. El objetivo principal de esta evaluacién es conocer los conocimientos que
tienen las familias sobre el trastorno del espectro autista y las practicas de cuidado
a desarrollar. La evaluacién la realizara la enfermera y revisara los resultados de
la encuesta una vez terminada la sesién. Esta evaluacién servira para establecer
el punto de partida de los usuarios del programa respecto al contenido que se va

a desarrollar en él.

La evaluacion continua se llevara a cabo en todas las sesiones a través de la
observacion de estas por la enfermera que apuntara en un anecdotario todos los
puntos importantes que vayan surgiendo a lo largo de las sesiones, asi como
aquellas cosas que puedan llamar su atencion por ser graves o requerir atencion

especial o derivacién a otros profesionales.

La evaluacion final la realizard la enfermera, por un lado, con la informacién
obtenida a través de la encuesta ofrecida a las familias en la que daran su opinién
sobre el programa y la actuacion de la enfermera y, por otro lado, con la
cumplimentacién de una rubrica (Anexo IX) que contrastard los objetivos

planteados con el nivel de consecucién de los mismos.

Para valorar la eficiencia del programa se van a tener en cuenta los indicadores

de estructura, de proceso y de resultado.
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Tabla 12. Evaluacion. Indicadores

Indicadores de estructura

Para la realizacidn de este programa se
va a necesitar ademas de la enfermera,
recursos TIC y materiales de escritura
que se encuentran en el centro de
salud y material elaborado o

fotocopiado por la enfermera.

Indicadores de proceso

Se entregara un cuestionario al inicio
de la sesion para valorar los
conocimientos iniciales de las familias
y al final se rellenara la rubrica
basada en la observacidn y anotacion

durante las sesiones.

Indicadores de resultado

Se entregard un cuestionario de
valoracion tanto del programa como de

la enfermera.
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9. CONCLUSIONES

El programa pretende ofrecer una atencidon holistica a las familias con TEA
esperando que las herramientas y contenidos aportados ayuden a las familias a
largo plazo a mejorar su salud mental, desarrollar mejores cuidados para sus hijos
con TEA y mejorar la dindmica familiar a la hora de la interaccién social y del ocio

enfamilia.

El taller lo realizaran cada ano diferentes familias del sector I que sean derivadas
a través de la encargada del programa de cada centro de salud. Estas familias
deberan presentar necesidades relacionadas con la mejora de la atencién de sus
hijos con TEA, el desarrollo de la interaccién social, autocuidado, sintomas de
ansiedad o estrés vinculados al cuidado de sus hijos con TEA o gestidn del tiempo

en familia.

Transcurrido un afo de la realizacion del primer programa se podria plantear hacer
una segunda parte en la que se haria un seguimiento y recapitulaciéon de lo
acontecido en ese afio y se plantearian nuevas actividades para entrenar

habilidades diferentes relacionadas con el cuidado de los hijos con TEA.

Podria plantearse, también, la posibilidad de realizar un programa independiente

especial para familias con hijos adolescentes con TEA.
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11. ANEXOS

Anexo I. Sefiales de alarma segun edad del nifio del TEA.

Signos de alerta de
6 a 12 meses

Signos de alerta de
12 a 18 meses

Signos de alerta de
18 a 24 meses

Signos de alerta en
mayores de 24
meses

Poco tono muscular.

Menos contacto
ocular.

No sefiala con el dedo
para compartir un
interés.

LENGUAIJE

Falta de sonrisa
social.

No responde a su
nombre.

Tiene dificultades
para seguir la mirada
del adulto.

Regresion del
lenguaje ya adquirido.

Mayor atencion hacia
los objetos que hacia
las personas.

No sefiala para pedir
algo.

No mira hacia donde
otros sefalan.

Jerga sin valor
comunicativo.
Palabras inventadas.

A veces parece que
no oye y a veces tiene
una expresion

No mostrar objetos.

No suele mostrar
objetos.

Escaso nivel de
compresion.

inadecuada.
No atiende a su Respuesta excesiva Retraso en el Lenguaje repetitivo.
nombre. ante estimulos desarrollo del

auditivos, se tapan los
oidos.

lenguaje comprensivo
y/0 expresivo.

Falta de ansiedad
ante los extranos
sobre los 9 meses.

Falta de interés en
juegos interactivos
simples (cucu tras).

Falta de juego
funcional o presencia
de formas repetitivas
de juego, como
alinear objetos en fila,
abrir y cerrar,
encender y apagar.

RELACION SOCIAL

No tiene balbuceo al
final del primer afo.

No mirar hacia donde
otros sefalan.

No tiene juego
simbdlico, no da de
comer al mufieco, no
juega a cocinitas, a
arreglar un coche, ...

No le interesan otros
nifos.

No sefiala ni imita
gestos de otras

No imita
espontaneamente,

No tiene interés en
otros nifios o por sus

A veces hace
demandas a los

personas. como puede ser decir | hermanos. adultos, pero no
adios, aplaudir, atiende a las que le
besos. hacen a él.

No muestra No tiene balbuceo No responde cuando JUEGO

anticipacion, como,
por ejemplo, levantar
los brazos cuando va
a ser cogido.

social comunicativo,
como si conversara
con el adulto.

se le llama.

No imita ni repite
gestos o acciones
(muecas, aplaudir,
etc.).

Inusual apego a
determinados objetos.

Tiene pocas
expresiones para
compartir afecto
positivo.

Ausencia de juego
imaginativo.

Regresion del
lenguaje: antes usaba
palabras, pero ahora
no.

Alinea o clasifica los
juguetes.
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Anexo II. Niveles de severidad del TEA.

Comunicacion social

Intereses restringidos y
conductas repetitivas

Nivel 3: “requiere soporte
muy importante”

Déficit severo en
habilidades de
comunicacién social verbal
y no verbal que causan
severas discapacidades de
funcionamiento; muy
limitada iniciacion de
interacciones sociales y
minima respuesta a las
aproximaciones sociales de
otros.

Preocupaciones, rituales
fijos y/o conductas
repetitivas que interfieren
marcadamente con el
funcionamiento en todas
las esferas. Marcado
malestar cuando los
rituales o rutinas son
interrumpidos; resulta muy
dificil apartarlo de un
interés fijo o retorna a el
rapidamente.

Nivel 2: “requiere soporte
esencial”

Marcado déficit en
habilidades de
comunicacién social verbal
y no verbal; aparentes
discapacidades sociales
incluso recibiendo apoyo;
limitada iniciacion de
interacciones sociales y
reducida o anormal
respuesta a las
aproximaciones sociales de
otros.

Rituales y conductas
repetitivas y/o
preocupaciones o intereses
fijos aparecen con
suficiente frecuencia como
para ser obvios al
observador casual e
interfieren con el
funcionamiento en varios
contextos. Se evidencia
malestar o frustracion
cuando se interrumpen
rituales y conductas
repetitivas; dificultad de
apartarlo de un interés fijo.

Nivel 1: “requiere soporte”

Sin recibir apoyo, déficit en
la comunicacién social que
causan discapacidades
observables. Tiene
dificultad al iniciar
interacciones sociales y
demuestra claros ejemplos
de respuestas atipicas o no
exitosas a las
aproximaciones sociales de
otros. Puede aparentar una
disminucidn en el interés a
interaccionar socialmente.

Rituales y conductas
repetitivas causan
interferencia significativa
con el funcionamiento en
uno o mas contextos.
Resiste intentos de otros
para interrumpir rituales y
conductas repetitivas o ser
apartado de un interés fijo.
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Anexo III. Poster. (elaboraciéon propia)

£y 10 DE NOVIEMBRE -"-*".
€9 17 DE NOVIEMBRE

£ 24 NOVIEMBRE
£ 1 DE DICIEMBRE

@17:30 -19:30

‘ CENTRO ACTUR OESTE
"Cuidate para ZARAGOZA
poder disfrutar
en familia"

SALA DE REUNIONES

g
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Anexo 1IV. Triptico. (elaboracién propia)

£y 10 DE NOVIEMBRE
© 17 DE NOVIEMBRE
© 24 DE NOVIEMBRE

4
© 1DE DICIEMBRE s
(/)17:30 -19:30 CONOCIENDONOS
EN FAMILIA
CENTRO ACTUR OESTE
ZARAGOZA
"Cuidate para
poder disfrutar SALA DE REUNIONES

en familia"

i’

3°SESION
&

24/77 /2022

&
4°SESION
. ¢Quién dijo que
Ampliamos los juegos eran
nuestros o Gestionatu

e : s6lo para ninos?
conocimientos tiempo

8

1/12/2022.
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Anexo V. Cuestionario Inicial. (Elaboracion propia)

1. Nombre y apellidos del padre o de la madre.

2. Nombre del nifio/a.

3. El TEA es

a. OUn trastorno.

b. OUna enfermedad.

c. OUn rasgo de personalidad.

4, ¢Qué caracteristicas presenta el autismo?

5. El TEA se cura

a. dsi.

b. ONo.

c. OA veces.

d. ODepende del tratamiento.

6. Indica cudl de las siguientes afirmaciones es verdadera

a. OEI TEA es un trastorno.

b. OLos niflos con TEA son personas agresivas.

c. OTodos los nifios con TEA presentan discapacidad intelectual.

45



10.

11.

d.

O Todos los niflos con TEA son superdotados.

e. OHay que extinguir todos los comportamientos repetitivos(

esteriotipias).

f.

OEl Trastorno del Espectro Autista se clasifica en tres niveles.

¢Sueles usar en casa pictogramas?

. Osi.

. ONo.

OA veces.

¢Conoces alguna aplicacion para personas autistas?

. gsi.

. ONo.

En caso de haber respondido que si en la pregunta anterior indica cudles

¢Practicas yoga/mindfulness o algun tipo de respiracion para relajarte?

. OSi.

. ONo.

OA veces.

¢Conoces alguna técnica de relajacion?

. OSi.

ONo.
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12. En el caso de haber respondido que si indica cuales

13. ¢Crees que has sufrido alguna vez ansiedad, depresidon o estrés?

a. Osi.

b. ONo.

c. ONo lo sé.

14. ¢Has sentido alguna vez rechazo por parte de la sociedad hacia tu

hijo/a?
a. Odsi.
b. ONo.

c. ONo lo recuerdo.

15. En caso afirmativo épodrias explicar brevemente qué pasd?

16. ¢Has intentado alguna vez extinguir los movimientos repetitivos de tu hijo?

a. Osi.

b. ONo.

17. ¢(Te has sentido alguna vez muy frustrado o sobrepasado por el cuidado de

tu hijo?

a. Osi.

b. ONo.
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c. ONo lo sé.

18. En caso afirmativo épodrias explicar un poco la situacion?

19. (Tienes mas hijos?

a. Osi.

b. ONo.

20. En caso afirmativo écrees que existe algun tipo de problema o dificultad entre

tu hijo autista y el resto de tus hijos?

a. Odsi.

b. ONo.

c. ONo lo sé.
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Anexo VI. Escala de ZARIT.

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Nunca

Rara
vez

Algunas
veces

Bastantes
veces

Casi
siempre

1. ¢Siente que su familiar solicita
mas ayuda de la que realmente
necesita?

2. ¢Siente que debido al tiempo
que dedica a su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente para
usted?

3. éSe siente tenso cuando tiene
que cuidar a su familiar y atender
ademas otras responsabilidades?

4. {Se siente avergonzado por la
conducta de su familiar?

5. éSe siente enfadado cuando
esta cerca de su familiar?

6. ¢Cree que la situacion actual
afecta de manera negativa a su
relacidon con amigos y otros
miembros de su familia?

7. ¢Siente temor por el futuro que
le espera a su familiar?

de usted?

8. {Siente que su familiar depende

9. ¢Se siente agobiado cuando
tiene que estar junto a su
familiar?

10. ¢éSiente que su salud se ha
resentido por cuidar a su familiar?

11. {Siente que no tiene la vida
privada que desearia debido a su
familiar?

12. ¢Cree que su vida social se ha
visto afectada por tener que
cuidar de su familiar?

13. ¢Se siente incomodo para
invitar amigos a casa, a causa de
su familiar?

14. ¢Cree que su familiar espera
que usted le cuide, como si fuera
la Unica persona con la que puede
contar?

15. ¢Cree que no dispone de
dinero suficiente para cuidar a su
familiar ademas de sus otros
gastos?

16. ¢Siente que serd incapaz de
cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

17. éSiente que ha perdido el
control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se
manifestd?

18. {Desearia poder encargar el
cuidado de su familiar a otras
personas?
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19. ¢éSe siente inseguro acerca de
lo que debe hacer con su familiar?

20. éSiente que deberia hacer mas
de lo que hace por su familiar?

21. {Cree que podria cuidar de su
familiar mejor de lo que lo hace?

22. Globalmente ¢éQué grado de
“carga” experimenta por el hecho
de cuidar a su familiar?

PUNTUACION

Nunca

Rara vez

Algunas veces

Bastantes veces

Casi siempre

UL WIN|=

Interpretacion

Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo

un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en:

Ausencia de sobrecarga <=46
Sobrecarga ligera 47-55
Sobrecarga intensa >=56

Puntuacion maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin

embargo, suele considerarse indicativa de “no sobrecarga” una puntuacién inferior a 46,

y de “sobrecarga intensa” una puntuacion superior a 56.

- El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar sobrecarga

intensa.

- El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador, por lo

cual se debe indicar.

- La ausencia de sobrecarga, requiere monitoreo, sobre todo ante aumento de los

requerimientos de cuidado
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Anexo VII. Escala de ansiedad y depresiéon de Goldberg.

ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION DE GOLDBERG

SUBESCALA DE ANSIEDAD

st

NO

1. {Se ha sentido muy
excitado, nervioso o en
tension?

2. ¢Ha estado muy
preocupado por algo?

3. ¢Se ha sentido muy
irritable?

4. ¢Ha tenido dificultad para
relajarse?

preguntando)

(Si hay 2 o mas respuestas afirmativas, continuar

Subtotal:

5. éHa dormido mal, ha tenido
dificultades para dormir?

6. ¢Ha tenido dolores de
cabeza o0 nuca?

7. éHa tenido alguno de los
siguientes sintomas:
temblores, hormigueos,
mareos, sudores, diarrea?
(sintomas vegetativos)

8. ¢Ha estado preocupado por
su salud?

9. {Ha tenido alguna dificultad
para conciliar el suefio, para
quedarse dormido?

TOTAL, ANSIEDAD

ESCALA DE ANSIEDAD Y DEPRESION DE GOLDBERG

SUBESCALA DE DEPRESION

S

NO

1. {Se ha sentido con poca
energia?

2. ¢Ha perdido Ud. su interés
por las cosas?

3. ¢Ha perdido la confianza en
si mismo?

4. ¢Se ha sentido Ud.
desesperanzado, sin
esperanzas?

anteriores, continuar)

(Si hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas

SUBTOTAL:

5. ¢Ha tenido dificultades para
concentrarse?

6. ¢Ha perdido peso? (a causa
de su falta de apetito)

7. ¢Se ha estado despertando
demasiado temprano?

8. ¢Se ha sentido Ud.
enlentecido?

9. {Cree Ud. que ha tenido
tendencia a encontrarse peor
por las mafanas?

TOTAL, DEPRESION
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CRIBADO ANSIEDAD DEPRESION - ESCALA DE GOLDBERG - Se trata de un cuestionario
heteroadministrado con dos subescalas, una de ansiedad y otra de depresién. Cada una
de las subescalas se estructura en 4 items iniciales de despistaje para determinar si es o
no probable que exista un trastorno mental, y un segundo grupo de 5 items que se
formulan sdlo si se obtienen respuestas positivas a las preguntas de despistaje (2 o mas
en la subescala de ansiedad, 1 o0 mas en la subescala de depresidn). Los puntos de corte

son mayor o igual a 4 para la escala de ansiedad, y mayor o igual a 2 para la de depresién.

Instrucciones para el profesional: A continuacién, si no le importa, me gustaria hacerle
unas preguntas para saber si ha tenido en las dos Ultimas semanas algunos de los
siguientes sintomas. No se puntuaran los sintomas de duracidén inferior a dos semanas o
que sean de leve intensidad. 1 punto por cada item valorado positivamente (respuesta

si).

52



Anexo VIII. Cuestionario de evaluacién final. (Elaboracion propia).
CUESTIONARIO DE EVALUACION FINAL.

1. Valora el programa en general del 1 al 5, siendo 1 nada util y 5 muy util.

2. Valora la informacion que se te ofreciod al inicio del programa sobre este.

a) Escasa.
b) Poca.

c) Media.
d) Bastante.

e) Adecuada.
3. Valora esta afirmacién” Me he sentido a gusto durante las sesiones” del

programa, siendo 1 no estoy de acuerdo y 5 estoy muy de acuerdo.

4. Valora esta afirmacion “He aprendido herramientas utiles para usar en mi

vida diaria” siendo 1 no estoy de acuerdo y 5 estoy muy de acuerdo.

5. ¢Crees que las técnicas de relajacion aprendidas en la sesion 3 pueden ser
aplicadas facilmente en momentos de estrés y/o ansiedad?
a) a. Si.
b) b. No.

¢) c. En alguna ocasion.
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6. ¢Crees que la planificacién de actividades en familia puede ser facil de llevar
a cabo para tu familia?
a) Muy facil.
b) Facil.
c) Puede ser viable, pero con dificultades.
d) Nada facil.
7. Valora la comprensiéon y la cumplimentacion de las escalas completadas en
clase
a. Facil de comprender y de rellenar.
b. Algo facil de comprender y de rellenar.
c. Dificil de comprender y de rellenar.
d. Muy dificil de comprender y de rellenar.
8. ¢Antes de rellenar las escalas eras consciente de tu nivel de estrés,
ansiedad o agotamiento?
a) Si era consciente.
b) No, me he dado cuenta al rellenar las escalas.
c) Era algo consciente pero después de las escalas lo he sido mas.
9. ¢Te han resultado util las herramientas para reducir las estereotipias

autolesivas?

a) Nada util.
b) Poco util.
o) Util.

d) Muy util.

10. Valora las exposiciones de los temas tedricos. Elige las que consideras
verdaderas.

a) Las exposiciones eran faciles de entender.
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h)

Alguna exposicién era facil de entender.

Las exposiciones eran complicadas de entender.

La informacion de las exposiciones era clara y precisa.

La informacion de las exposiciones no era clara ni precisa.

Algunas informaciones de las exposiciones eran claras y precisas.
Las presentaciones que acompafaban a las exposiciones eran utiles
y faciles de entender.

Algunas de las presentaciones que acompafaban a las exposiciones
eran utiles y faciles de entender.

Las presentaciones que acompafaban a las exposiciones no eran ni

utiles ni faciles de entender.

Valora la actuacién de la enfermera durante el programa.

11. La disponibilidad de la enfermera para dudas, preguntas o comentarios

personales ha sido... (completa siendo 1 muy poca y 5 mucha).

12. Las explicaciones de la enfermera de contenidos teoricos eran .... (elige la

que corresponda).

a)
b)
c)

d)

Faciles de entender.
Dificiles de entender.
Se entendian algunas cosas, pero otras no.

Muy complicadas de entender.
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13. Los conocimientos de la enfermera sobre el tema eran ....(completa con la

que corresponda).

a)
b)
c)
d)

e)

Muy escasos.
Escasos.
Medios.
Buenos.

Muy buenos.

14. La implicacién de la enfermera en el programa ha sido

a)
b)
c)
d)

e)

Muy poca.

Poca.

Se ha implicado a veces.
Se ha implicado bastante.

Se ha implicado mucho.
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Anexo VIII. Rubrica (Elaboracién propia)

3

2

1

Han aumentado sus
conocimientos sobre
el TEA y habilidades

Han aumentado el
conocimiento y han
adquirido nuevas

Han aumentado el
conocimiento, pero no
han adquirido nuevas

Ni han aumentado el
conocimiento ni han
adquirido habilidades

alguna persona de la
familia sintomas de
cansancio del
cuidador

sufrirlo en un futuro

para el cuidado de sus | habilidades habilidades
hijos con TEA
Se ha detectado en si sintomas de riesgo de | No

La familia ha

ha participado en

ha participado en mas

ha participado en

manifiestan que se
sienten mas capaces
de comprender y
cuidar a sus hijos con
TEA

cosas no les han
ayudado a mejorar

participado en las todas las actividades de 3 actividades menos de 3
actividades actividades

Han realizado la la han realizado y la la han realizado, pero | no la han realizado ni
agenda y la han han usado no la han usado la han usado

usado

Han practicado las si no las sabian hacer no

técnicas de relajacion

aprendidas en clase

Tras las sesiones si Sienten que algunas sienten que no han

evolucionado
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