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RESUMEN

En el siguiente trabajo se describe brevemente el Trastorno del Espectro Autista, y
propone el disefio y desarrollo de un Programa de Educacion para la Salud orientado a
los padres de nifios con autismo. Con la creacion de este programa se pretende la
formacion de los padres en conocimientos y habilidades en el cuidado de sus hijos. Asi
mismo, el presente disefio de un Programa de Salud puede servir para implementar
intervenciones de enfermeria en el dmbito familiar de los pacientes con autismo y

fomentar la funcién docente de enfermeria.

PALABRAS CLAVE

Autismo, padres, intervenciones, enfermeria.

ABSTRACT

In the next paper it is briefly described the Autism Spectrum Disorder and it is proposed
the design and development of a Health Education Program for the Health, geared to
parents of children with Autism. The creation of this program is aimed to mean the
formation of these parents in both knowledge and abilities in their children care. At the
same time, the current design of a Health Program can be useful to implement nursery
interventions in the patient’s family circle, and to encourage the teaching function

within the nurses.
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INTRODUCCION / JUSTIFICACION

El presente Trabajo de Fin de Grado: “Propuesta de un Programa de Educacion para la
Salud para familiares de nifios con Trastorno del Espectro Autista”, plantea el disefio de
un Programa de Educacion para la Salud dirigido a padres, entorno familiar cercano o

cuidadores principales de nifios con autismo diagnosticado.

La justificacion personal del tema elegido responde al interés que me suscita el tema del
autismo. La principal motivacion ha sido conocer en profundidad este trastorno, ya que
existen muchos estereotipos y falsos mitos creados alrededor de él, y que es necesario
clarificar. Ademas, la incidencia en nifios con autismo esta aumentando, ya que existen
mas medios y conocimientos para su diagnostico, y por lo que merece un conocimiento
del mismo por parte de los profesionales de enfermeria’. Segiin un estudio de la
Universidad de Salamanca dirigido por Ricardo Canal Bedia, la prevalencia del autismo
en nifios de Castilla y Ledn era de 1/700 en 2010 °. También se ha demostrado que la
incidencia es mayor en nifios que en nifias *. Asi mismo, se han realizado estudios que
recogen que los padres de nifios con autismo ven cambiada su vida ®, sufren més estrés
* y ven desmejorada su relacién de pareja. La posibilidad de intervenir desde el ambito
de la enfermeria en el apoyo y la formacién a las familias os padres de nifios afectados

ha sido otro estimulo para desarrollar este trabajo >°.

En los Gltimos afios, se ha introducido el concepto de Trastornos del Espectro Autista
(TEA), y con él, la conceptualidad del autismo ha ido cambiando y evolucionando hasta

considerarse como una entidad dindmica y continua.

Actualmente, se ha llegado a la conclusion de que el autismo es un trastorno croénico, es
decir, para toda la vida. Se empiezan a conocer algunos factores genéticos relevantes,

aunque adn se desconoce la etiologia exacta de este trastorno .

Esta nueva percepcion abre paso a un concepto mas dinamico y flexible que se debe
abordar, igualmente, de forma dindmica y flexible. EI &mbito de accion resulta cada vez

mas abierto y esperanzador para el entorno familiar.

Es importante conocer que los trastornos del espectro autista se manifiestan de forma

diferente en cada persona. Por ello, no se debe entender el autismo como una categoria



Unica, si no como un continuo en el tiempo. Las personas con autismo poseen identidad

propia, y cada caso debe ser contemplado de forma individual y Unica.

El trastorno del espectro autista (TEA) engloba un conjunto de trastornos del desarrollo
cerebral, cuyos sintomas son el resultado de alteraciones generalizadas del desarrollo de
diferentes funciones del sistema nervioso central. Ademas, se debe tener en cuenta la
interaccion entre el potencial genético y el entorno bioldgico tanto antes como después

del nacimiento 8.

El Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales version 4 (DSM- 1V),
agrupaba dentro de los TEA: autismo, sindrome de Asperger, trastorno desintegrativo
infantil y aquellos trastornos generalizados del desarrollo que no estuvieran

especificados en otras categorias.

Actualmente, el DMS- V, introduce el concepto de Trastorno del Espectro Autista como
un denominador comun, y refiere que estos cuatro trastornos citados anteriormente son
en realidad una sola categoria clinica con diferentes grados de severidad y

manifestaciones clinicas.

Segin el DMS- V, las personas con autismo tienden a presentar déficits de
comunicacion, como respuestas inapropiadas o dificultades para crear relaciones de
amistad. Ademas, las personas autistas pueden ser demasiado dependientes de las
rutinas y muy sensibles a los cambios en las mismas. Bajo los criterios del DSM- V, los

sintomas del autismo aparecen en la primera infancia (en los tres primeros afios de edad)
9

Autismo es una palabra que proviene del griego auto- (“propio, uno mismo), y fue

utilizada por primera vez por el psiquiatra suizo Eugene Bleuer en 1912.

Fue en el afio 1979 cuando la psiquiatra britanica Lorna Wing junto con Judith Gould

emplearon por primera vez el término “Espectro Autista”.

En 1988, Lorna Wing determind una triada de caracteristicas comunes que presentaban

las personas situadas en el espectro:

— Trastorno en las capacidades de reconocimiento social.

— Trastorno en las capacidades de comunicacion social.



— Patrones repetitivos de actividad, tendencia a la rutina y dificultades en la

imaginacion social.

No se conocen las causas exactas que llevan a la aparicion del trastorno del autismo,
aunque si que se ha postulado que pueden existir anomalias biolégicas y quimicas en
el cerebro. Ademas, la mayor parte de los casos tienen un caracter hereditario.

Un diagnostico precoz de este trastorno resulta indispensable, ya que un diagnostico no
resuelto conlleva un gran impacto en el crecimiento del nifio y una desestabilidad en la
vida familiar °. Asi como cabe destacar la importancia de una educacién adecuada a las
necesidades de cada uno y un apoyo constante para que las personas con autismo

puedan llegar a alcanzar el maximo de su potencial ™.

También, en algunos casos, un tratamiento farmacoldgico puede mejorar su integracién
social y disminuir o corregir ciertos sintomas como la ansiedad, crisis epilépticas,

conductas repetitivas, hipersensibilidad a estimulos, etc.

El tratamiento y diagndstico se lleva a cabo por un equipo multidisciplinar (sanitarios,
educadores, personal del ambito social, etc.). El papel de la familia es muy importante
ya que sirve de nexo de union y comunicacion con dichos profesionales. Ademas, seran
los familiares méas cercanos los primeros que puedan observar conductas en los nifios
gue hagan sospechar de un trastorno autista. Por esta razon, cabe destacar la importancia
de formar a los padres de nifios con autismo, para que puedan detectar y controlar los

sintomas, conociendo la manera de actuacion 23,



OBJETIVOS

Los objetivos que se pretenden alcanzar con este Trabajo son:
Objetivo General:

1. Disefiar un Programa de Educacion para la Salud dirigido al entorno familiar

proximo del nifio con autismo.
Objetivos Especificos:

2. Acercar el concepto de autismo a la sociedad y, mas concretamente, al personal
de enfermeria.

3. Aportar informacion que sirva como apoyo Yy ayuda al entorno familiar del nifio
autista.

4. Potenciar la funcion docente de enfermeria mediante el disefio y desarrollo de
Programas de Educacion para la Salud.

METODOLOGIA

La metodologia que se ha seguido en el desarrollo del presente Trabajo de Fin de Grado
ha sido el disefio de un Programa de Educacion Sanitaria. De esta forma, para la
creacion de dicho programa, se ha realizado una bdsqueda bibliografica con el fin de
obtener informacion sobre el tema. Las principales herramientas que se han utilizado
han sido bases de datos y buscadores como: PubMed, Google Académico, CINAHL.
Asi mismo, para complementar la informacién se han consultado libros sobre la

materia.

La busqueda se ha realizado atendiendo a las palabras clave: autism, parents,

intervention, nursing; autismo, padres, intervencion, enfermeria.

Los criterios de seleccion de los articulos y publicaciones consultados fueron los

siguientes:

— Pertenecientes a una base de datos cientifica.

— Escritos en espariol o inglés.



— Que abordaran el tema de estudio desde un punto de vista profesional.

El disefio que se propone es un Programa de Educacion para la Salud destinado a padres
de nifios con autismo, ya que estd demostrada la importancia de formar a los padres en
la materia, para facilitar asi el diagnostico precoz, deteccidén de sintomas inusuales y
conseguir obtener el maximo potencial de los nifios '#*%. La muestra estard compuesta

por 15 parejas.
Los criterios de inclusion de la muestra seran:

v" Padres de nifios que hayan sido diagnosticados de autismo recientemente.
v Bajo nivel de conocimientos sobre el Trastorno del Espectro Autista.
v" Alto nivel de preocupacion e incertidumbre en la actuacion con sus hijos.

v" Pertenecientes al Area de Salud de Valladolid Oeste.

El Programa de Educacion para la Salud propuesto, se llevaria a cabo por personal
sanitario profesional. En el presente disefio se propone la participacién de una

enfermera y un psicologo.

Dicho programa se pondria en practica en una de las aulas de formacion del Hospital
Universitario Rio Hortega de Valladolid. Las sesiones ocuparan un periodo de tiempo

aproximado de dos meses, en los que se impartiran cuatro sesiones.

La evaluacion se realizard mediante dos etapas, la primera de ellas tras la finalizacion
del programa de salud (en la cuarta y Gltima sesién); y la segunda, pasados los seis
meses desde la finalizacién del programa. Dicha evaluacién se llevaria a cabo mediante

la comparacion de un mismo cuestionario.



DESARROLLO DEL TEMA

Un Programa de Educacion para la Salud constituye un conjunto de actividades
educativas encaminadas a alcanzar unos objetivos y metas en salud que se han marcado
previamente. Para ello, es necesario que se realice una evaluacion continua y de

resultados.

Las fases de las que consta un Programa de Educacion para la Salud y las cuales se van

a seguir para su disefio y desarrollo son **

Datos técnicos de identificacion del programa.
Definicion y justificacion.
Definicion del grupo de incidencia critica.

Anadlisis y descripcion de la poblacién diana.

1.

2

3

4

5. Formulacién de objetivos.

6. Seleccion de la metodologia educativa.
7. Integracion con otras actividades y estrategias.
8. Ejecucidn y puesta en marcha.
9. Evaluacion.

10. Registros.

Fase 1: Datos tecnicos e identificacion del programa

— Titulo: Mejorar y Ampliar los conocimientos sobre tu hijo con Autismo.

— Lugar: Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid.

— Entorno: Aula de formacion del Hospital.

— Alumnos a los que va dirigido: entorno familiar mas proximo de nifios con autismo
diagnosticado recientemente (padres, madres) y cuidadores principales de los nifios.
Familiares con escasos conocimientos sobre el trastorno y con preocupaciones,
dudas e interés por ampliar dichos conocimientos.

— Recursos necesarios:

Recursos humanos: una enfermera y un psicologo.
Recursos materiales: sillas, mesas, folios, cartel, boligrafos, goma eva, ordenador,

proyector, etc.



— Tiempo de aplicacion del programa: dos meses, con cuatro sesiones. La evaluacién

final se realizara a los seis meses de la finalizacion del programa.

Fase 2: Definicion y justificacion del programa

Al ser el autismo un trastorno del desarrollo que afecta cada vez a un mayor porcentaje
de la poblacion, se hace necesaria la creacion de un programa de salud por parte del
personal de enfermeria que acerque a los padres y cuidadores principales de los nifios

con autismo a este trastorno.

Desde un punto de vista social generalizado, un programa de salud como el que se
propone en este trabajo puede también ser valido en otros campos de actuacion, como
puede ser magisterio o psicologia. El objetivo sera siempre aumentar los conocimientos

sobre el TEA y conseguir el mayor potencial de los nifios que lo padecen.

Ademas, se ha demostrado que una intervencion en el hogar, desde los padres, resulta

positiva en el caso de nifios con autismo. *

Fase 3: Definicion del grupo de incidencia critica

El grupo de incidencia estara formado por padres, madres y cuidadores principales de
nifios que hayan sido diagnosticados recientemente (en los Gltimos meses) con

Trastorno del Espectro Autista.

Dichos participantes poseeran escasos conocimientos sobre este trastorno, y se veran
necesitados de ayuda profesional de enfermeria y otros profesionales para ayudar y

comprender a su hijo en esta nueva situacion.

Seréan padres que han visto afectado el curso normal de su ciclo vital con un cambio, y

tengan miedos, dudas y preocupaciones al respecto.

Perteneceran al Area de Salud Oeste de Valladolid. El nivel socioeconémico y cultural
no constituira un factor limitante para acceder al programa. Se colocaran carteles

informativos para dar a conocer el Programa de Educacion para la Salud en el Hospital



Universitario Rio Hortega, asi como en los diferentes centros de salud del Area de Salud
Oeste de Valladolid. (ANEXO I: Propuesta de cartel informativo).

Fase 4: Analisis y descripcion de la poblacion diana

La poblacion diana conformard un grupo, de unas 30 personas (15 parejas). Las
caracteristicas especificas que unen e identifican a los pertenecientes a esta poblacion
diana seran ser padres o cuidadores principales de nifios que hayan sido diagnosticados

recientemente de Trastorno del Espectro Autista.

Los conocimientos de los participantes sobre el autismo seran, por tanto, limitados, y se

buscara ampliarlos y clarificarlos mediante las sesiones de este programa de salud.

Psicol6gicamente, son personas que se encuentran afectadas por esta nueva situacion, a
la que les preocupa no saber hacer frente. Buscan respuestas a sus dudas y miedos, para

conocer mejor a su hijo y comprender sus actos.

Asi mismo, siempre que sea posible, se recomienda que acudan a las sesiones los dos

padres, para poder reforzar también su vinculo y apoyarse en los momentos dificiles.

Los participantes perteneceran al area de salud Valladolid Oeste (Hospital Universitario
Rio Hortega).

El Area Oeste de Valladolid acoge a pacientes de diversos puntos de la provincia en las
que se incluyen multiples zonas rurales. Se debe tener en cuenta que los participantes en
el programa pueden provenir de dichos dmbitos rurales, donde los recursos nos sean los

mismos.

Las Zonas Basicas de Salud que comprenden el Area de Salud Valladolid Oeste son:
Arturo Eyries, Campo Grande, Cigales, Delicias I, Delicias Il, Esperanto, Huerta del
Rey, Laguna de Duero, Mayorga, Medina de Rioseco, Mota del Marqués, Parquesol,
Pisuerga, Tordesillas, Valladolid Rural 11, Valladolid Sur (Parque Alameda — Covaresa),

Villafrechos y Villalon de Campos.
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Fase 5: Formulacion de Objetivos

Objetivo general:
- Mejorar y ampliar los conocimientos de padres de nifios con autismo.
Objetivos especificos:

Los alumnos expresaran sus dudas e inquietudes en relacién con el trastorno

diagnosticado a su hijo frente al grupo.

- Los participantes serdn capaces de elaborar pictogramas y paneles de
comunicacion.

- Los alumnos adquirirdn conocimientos sobre la educacion sexual en nifios y
adolescentes con autismo.

- Los alumnos seran capaces de exponer los beneficios obtenidos con el

programa.

Fase 6: Seleccién de la metodologia educativa

La metodologia elegida para este programa de salud es la terapia de grupo. Con esta
modalidad, cada uno de los miembros del grupo llega a sentirse comprendido por los

demas participantes, quienes comparten en cierta parte su situacion.

En los dltimos afios diversos autores han examinado y demostrado la eficacia del
entrenamiento de padres con terapia grupal conductual para los problemas infantiles *°,

y el efecto positivo de la terapia de grupo en edades pediatricas. *’

Esta terapia provoca una reaccion terapéutica en la que el participante no se siente solo
y provoca una actitud solidaria. Favorece el aprendizaje al escuchar como otros afrontan
las mismas dificultades. Facilita el ensayo de destrezas en un contexto social de
comprension y aceptacion. Ademas, es un método econdmico pues el profesional
alcanza un niimero mayor de personas sin aumentar el coste.* Existen estudios que han
demostrado que es més efectiva la terapia grupal que la individual en el tratamiento de
diversas enfermedades. *° También es importante que el grupo sienta confianza en el

terapeuta.
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A pesar de esto, también existen ciertas limitaciones con esta metodologia como es la
falta atencidon individualizada. En ciertos casos el participante necesita hablar
ampliamente y desahogarse, pero la terapia de grupo es muy limitada, ya que el tiempo
disponible hay que compartirlo con otros. Ademas, otro de los riesgos de esta terapia es
la presencia de un falso lider, en todo el grupo existe el riesgo de que uno de los

miembros tienda a acaparar casi todo el tiempo o intente manipular las sesiones. %°

Como conductores del Programa de Educacion para la Salud se propone la participacion
de una enfermera y un psicélogo, los cuales buscaran informar a los alumnos, analizar
sus realidades, estimular la participacién, crear interrogantes, acrecentar la creatividad,

etc.
El rol de cada profesional debera estar bien definido:
Enfermera:

v Elaboracion y puesta en marcha de estrategias para la captacion de la poblacion
diana.

v" Organizar y llevar a cabo las sesiones educativas. Debera cuidar que todos los
contenidos teodricos estén presentes, de alguna manera, en las actividades que se
proponen.

v" Registrar y evaluar los datos obtenidos durante el programa y tras su
finalizacion.

v" Reforzar a los alumnos cuando sea necesario.

<\

Valorar los recursos disponibles en relacion con las necesidades.

v' Comprobar si el alumno ha adquirido los conocimientos y habilidades
propuestos.

v" Coordinacién con el equipo.

v Etc.

Psicélogo:

v Evaluacién psico —educativa de las capacidades personales, grupales e
institucionales en relacion con los objetivos de educacion propuestos en el
programa.

v Valorar los recursos disponibles en relacion con las necesidades.
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v" Coordinacién con el equipo.

<\

Organizacion del escenario educativo.
v Analizar las relaciones entre las actividades propuestas y los factores culturales
y sociales de la comunidad a la que se aplican.

v Complementar o profundizar los conceptos teoricos.

<\

Reforzar el vinculo familiar.

v' Habituar a los participantes a reflexionar y establecer relaciones entre la practica
y los contenidos tedricos.

v" Orientar y guiar las reflexiones grupales.

v Etc.

Sesion 1: Explicacion tedrica TEA. Dudas, inquietudes, miedos, qué se espera

del programa.

Los profesionales que dirigen el grupo se presentaran a si mismos, a la vez que se
realizara un resumen de los contenidos que se van a trabajar a lo largo de las

sesiones y los objetivos esperados.

Actividad 1: Cuestionario.

Se repartira a los padres un cuestionario a través del cual se pueda conocer de
manera global el nivel de conocimientos, inquietudes e inseguridades que puedan
tener sobre el autismo de su hijo. No se ha evidenciado la existencia de un
cuestionario validado que reGna estas caracteristicas, por lo que se propone la
utilizacion del “Cuestionario para la valoracion del modulo 17 utilizado en el
Programa de Educacion para la Salud “Salud — Enfermedad”, realizado por el
Instituto de Adicciones de Madrid Salud y Osasun Ekintza (Asociacion para la
Promocion y la Divulgacion de la Salud Mental de la Comunidad Auténoma Vasca)
2! Dicho cuestionario se ha modificado introduciendo nuevas preguntas que se
ajusten a los objetivos de la evaluacion del presente Programa de Salud, por lo que

se propone su validacion a la hora de llevar a cabo el programa. (ANEXO I1).
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Actividad 2: TEA.

Los conductores de la actividad desarrollaran el tema del Trastorno del Espectro
Autista de manera tedrica. Se aconseja la utilizacion de un soporte informatico
(como una presentacion de power point) para que resulte mas visual y dindmico. Se
abordaré el autismo con un lenguaje claro y comprensible por todos los asistentes al
programa, incidiendo en aspectos como la definicidn tedrica, sintomas principales,

posibles tratamientos, falsos mitos, etc.

Los padres tendran la posibilidad durante toda la explicacion de expresar sus dudas.
Ademas, una vez finalizada esta introduccion tedrica, se dejara un tiempo para

preguntas y reflexiones sobre el tema.

Actividad 3: Rueda de presentacion.

En esta actividad, los padres se iran presentando al resto del grupo y contando su
situacion. Comentaran los afios de su hijo, desde cuando esta diagnosticado con este
trastorno, etc. Ademas de expresar sus principales objetivos a cumplir al finalizar el
presente programa de salud, es decir, ¢qué esperan que el programa les aporte o en

qué esperan que les ayude?

El conductor de esta actividad, ird apuntando en un panel en blanco las principales
ideas, dudas, objetivos y comentarios que exprese el grupo a cerca del programa de
salud. Estas ideas permaneceran escritas en la pizarra en blanco durante todo el

programa de salud y se iran respondiendo a medida que avancen las sesiones.

Objetivos Técnica Agrupacion | Tiempo | Recursos
didacticos
El  alumno | Cuestionario | Grupo 15 Aula
completara el completo minutos | Alumnos
cuestionario  que (30 Cuestionarios
servira como personas)
evaluacion del

14



programa de salud
y sus
conocimientos

adquiridos al

finalizar el mismo.

2. ElI alumno | Exposicion Grupo 30 Aula
conseguira ampliar | didactica completo minutos | Alumnos
sus conocimientos

sobre el TEA vy

verbalizara sus

dudas sobre la

explicacion tedrica.

3. El alumno | Experiencia Grupo 30 Aula
compartira con el | propia completo minutos | Alumnos
resto del grupo su | (bibliogréfica) Enfermera
situacion actual vy Psicologo

verbalizara sus
ideas, dudas vy
reflexiones sobre el

tema.

Brainstorming
o lluvia de

ideas

Pizarra o panel

— Sesion 2: Pictogramas y paneles de comunicacion.

Actividad 1: Pictogramas y paneles de comunicacién, ;qué son?

Se desarrollara una explicacion tedrica por parte de los conductores del programa de

salud, que describira qué son los pictogramas y los paneles de comunicacion, asi como

su utilizacién en nifios con autismo.

Un pictograma es un signo, que a través de un simbolo o una figura clara o

esquematica, permite representar un objeto real o un concepto.

Los pictogramas constituyen un recurso comunicativo de caracter visual y un mensaje

de transmision / comprension inmediata. Resultan muy recomendables para los nifios
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con déficit de desarrollo de la comunicacion, como es el caso del autismo, ya que son
perceptibles, simples y permanentes. Estas caracteristicas facilitan el aprendizaje,

proporcionando un “orden’ necesario en los conceptos de estos nifios.

Un ejemplo con estos pictogramas son los llamados “paneles informativos o paneles de
comunicacion”. Se puede utilizar uno de estos paneles para organizar la secuencia de

las actividades a realizar por el nifio en un dia normal.?®

Actividad 2: Taller practico.

El grupo se dividira en subgrupos de unas 6 personas. Cada subgrupo tendra los
materiales necesarios para confeccionar un panel de informacion (previamente se les
habra mostrado algin ejemplo visual). Una vez finalizado, cada subgrupo presentaré al
resto su panel de comunicacion y entre todos, se comentaran las mejores ideas y

propuestas para aplicar en la rutina de sus hijos.

Los conductores de la actividad restaran siempre disponibles para ayudar y responder a

los participantes en cualquier cuestion que se les plantee.

Objetivos Técnica Agrupacion | Tiempo | Recursos
didacticos

1. El alumno | Exposicion Grupo 15 Aula

descubrira los | didactica completo minutos | Alumnos

pictogramas y

paneles de

informacion y sus

utilidades en el

nifio autista.

2. El alumno sera | Taller Subgrupos | 1hora | Aula
capaz de disefiar un de 6 Alumnos
panel de personas. Goma EVA
comunicacion 'y Tijeras
presentarlo al resto Pegamento
del grupo.
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— Sesién 3: Sexualidad en el autismo.

Actividad 1: Educacidén sexual en nifios y adolescentes con autismo.

Se llevard a cabo una exposicion didactica sobre los principales aspectos a tener en
cuenta en la educacion sexual en los nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista. Se aconseja la utilizacion de un soporte informéatico como medio de apoyo y

que facilite la comprension del tema.

Los expertos recomiendan que los padres sean la principal fuente de educacion sexual
para los nifios y adolescentes con TEA, y que la educacién sexual se adapte al nivel de

desarrollo de cada caso.?*

Normalmente, los padres reconocen los riesgos que padecen sus hijos, siendo con
frecuencia los mayores temores que sean victimas de un abuso sexual y las

percepciones erréneas relacionadas con la intencién de las conductas de su hijo.?

Una vision mas clara en el desarrollo sexual en las personas con autismo es relevante
para la educacién y las intervenciones en el cuidado de la salud somética y mental.
Resulta importante saber que el desarrollo sexual es normativo para las personas con

autismo al igual que para cualquier otra persona.

Asi mismo, es relevante formar a los padres, ya que ellos tienen un papel importante en
la evaluacion diaria y en el apoyo de este dominio del desarrollo, pudiendo indagar
activamente sobre los diferentes aspectos del desarrollo sexual y ofreciendo

informacién a sus hijos. %

La conducta sexual de las personas con autismo no esta alterada ni desviada, sino que
es mas bien la expresién de una inmadurez social y emocional. Ademas, cobra
importancia en este aspecto el hecho de que para los autistas resulta de gran dificultad
percibir, entender y aprender las normas y reglas sociales de como relacionarse con

los demas, y la incapacidad de crear una relacién intima con otra persona. 2’

Actividad 2: Discusidn en grupo.

El grupo completo, guiado por los conductores de la sesion, discutira de manera
organizada sobre los conocimientos adquiridos sobre la educacion sexual de los nifios

con autismo y su aplicacion en el caso de sus hijos.
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Los participantes expresaran sus dudas, reflexiones e ideas que seran resueltas y guiadas
por los profesionales sanitarios al frente del programa de salud.

Objetivos Técnica Agrupacion | Tiempo | Recursos
didécticos

1. ElI alumno | Exposicion Grupo 30 Aula

adquirir didactica completo minutos | Alumnos

conocimientos Soporte informético

adquiridos sobre la
sexualidad en los

nifos con autismo.

2. El alumno sera | Discusion en | Grupo 30 Aula
capaz de expresar | grupo completo minutos | Alumnos
los conocimientos Pizarra

adquiridos sobre la
educacion sexual, y
discutird sus dudas
y reflexiones con el

resto del grupo.

— Sesion 4: Ultima sesion. Balance de conocimientos y habilidades adquiridas.

Evaluacion del programa.

Actividad 1: Balance final.

Se realizara un balance final sobre los conocimientos y habilidades adquiridas durante el
desarrollo del programa de salud. Los participantes expresaran si han cumplido los

objetivos que esperaban alcanzar con cada una de las sesiones.

Se analizarén los aspectos a reforzar del programa y las sugerencias para nuevas

sesiones o actividades.
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Actividad 2: Cuestionario de evaluacion.

Se repartira de nuevo el cuestionario entregado en la primera sesion para comparar los

resultados tras el programa de salud.

Los profesionales sanitarios se despedirdn del grupo del programa agradeciendo su
colaboracion y se recordara que a los 6 meses se les enviard un cuestionario para
evaluar la adquisicion de conocimientos y habitos correctos. Para ello, se recogeran las

direcciones de correo electronico de los participantes y un teléfono de contacto.

Objetivos Técnica Agrupacion | Tiempo | Recursos

didacticos
1. El alumno sera | Discusién en | Grupo 1 hora | Aula
capaz de identificar | grupo completo Alumnos
los conocimientos | Brainstorming Pizarra
adquiridos y | o lluvia de

realizar criticas | ideas

sobre el programa

de salud.

2. ElI alumno | Cuestionario | Grupo 15 Aula
evaluara el completo minutos | Alumnos
programa y Cuestionarios

repercusion en su

situacion familiar.

Fase 7: Integracion con otras actividades y estrategias

Existen diversas asociaciones para padres de nifios con autismo por todo el pais. La
“Confederacion Autismo Espafia” se encuentra disponible para todas las personas con
autismo en Esparia; asi como la Federacion Espafiola de Padres y Tutores de Personas
con Autismo (FESPAU). Mas concretamente, en la comunidad de Castilla y Leon
resulta de interés la “Federacion Autismo Castilla y Leon”, la cual ofrece servicio en la

ciudad de Valladolid en la sede que se encuentra en la C/Ignacio Serrano, 19. Esta sede
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vallisoletana oferta servicios a los padres de hijos con autismo y a las personas que
padecen este trastorno de cualquier edad. Algunos de estos servicios son: Servicio de
diagnostico, evaluacion y orientacion; Programas de respiro familiar; Actividades de
ocio y tiempo libre; Servicio de formacion; Escuela de padres; Programa de apoyo
familiar; Centro de recursos y formacion; Agrupacion deportiva “Autismo Valladolid";

Institucién investigadora.

Mediante esta asociacion los participantes del programa podrén continuar su formacion
y resolviendo sus dudas y problemas.

Se puede contactar con esta asociacion a través el teléfono 983 24 71 39; el correo
electronico autismovalladolid@ingonegocio.com 0 la pagina web

www.autismovalladolid.com.

Fase 8: Ejecucion y puesta en marcha

El calendario de ejecucion y puesta en marcha del presente programa de salud que se

propone es el siguiente:

La preparacion del programa por parte de los profesionales conductores, se llevara a
cabo durante dos meses (Julio-Agosto). A partir del mes de Septiembre empezaran las

sesiones, con el siguiente calendario previsto:

— 4 Septiembre 2015: Sesion 1.
— 18 Septiembre 2015: Sesion 2.
— 2 Octubre 2015: Sesion 3.

— 16 Octubre 2015: Sesion 4.

— Abril 2016: Evaluacion final.
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Se propone que las sesiones tengan lugar los viernes por la tarde, cada dos semanas,
con el horario aproximado de 18:00 a 20:00.

La primera evaluacion se realizara coincidiendo con el dia de la Gltima sesion (16
Octubre 2015), y la evaluacién se llevard a cabo pasados seis meses desde la

finalizacion del programa (Abril 2016).

Este calendario de ejecucion del programa de salud es una proposicion y estara sujeto a

los cambios que sean necesarios por parte del personal que lo lleve a cabo.

Fase 9: Evaluacion

Como evaluacion previa, se ha llevado a cabo un analisis del Trastorno del Espectro
Autista en general, y mas concretamente enfocado a la preparacion y apoyo que se
ofrece a los padres de hijos con autismo. Tras este analisis, se ha llegado a la conclusién
de la importancia y necesidad de formar y ayudar a estos padres. Por ello, se propone la

realizacion de este programa de salud.

La evaluacion que se aconseja realizar a la hora de la puesta en marcha del presente

programa de salud es la siguiente:

A lo largo del programa se llevaran a cabo dos evaluaciones: la primera de ellas a través
de la comparacion de un cuestionario realizado al comenzar la primera sesion y al

finalizar la cuarta y dltima; y la segunda evaluacion, con el fin de analizar la repercusion
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y utilidad del programa en los participantes, se realizara pasados 6 meses del fin de las

sesiones.

Fase 10: Registros

Al finalizar el programa de salud, se elaborard una memoria en la que se recojan todos
los aspectos del proceso. Se llegara a unas conclusiones con los resultados obtenidos,
los errores detectados y sus posibles causas y, también, las alternativas de mejora.

Servira para ayudar a la puesta en marcha de nuevos planes y programas.

DISCUSION / IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA

Es necesario promover una mejora en la educacion sanitaria de los pacientes con
Trastorno del Espectro Autista, incidiendo en los padres de nifios afectados. La nueva
situacion a la que hacen frente puede crear circunstancias problematicas en el ambito
familiar y social, las cuales podran ser resueltas mas facilmente con la formacion de los
padres en el &mbito del autismo. Las familias deben poder encontrar un apoyo en los
profesionales sanitarios, concretamente en enfermeria, que les dé respuestas y ayuda en
el camino que comienzan con el autismo. Si el entorno familiar cercano y los cuidadores
principales de los nifios con autismo conocen la patologia, ellos mismos se encontraran
convencidos y seguros de sus actos, y esto se vera reflejado, normalmente, en el

comportamiento de sus hijos.

En la actualidad, existen diversas guias para los padres de nifios con autismo, como

referencia se han encontrado las siguientes:

— “Guia para padres sobre el trastorno del espectro Autista del Instituto Nacional
de Salud Mental” (National Institute of Mental Health). %

— “Un viaje por la vida a través del autismo: guia para los educadores”.
Organization for Autism Research. *°

— “Informacion para padres tras un diagnéstico de TEA”. Documento informativo
para padres que forma parte de la Guia de Practica Clinica (GPC) para el manejo
de pacientes con TEA en Atencion Primaria, elaborada en el marco del Plan de
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Calidad para el Sistema Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad y Politica
Social (2009). ¥

También se desarrollan talleres y manuales orientados sobre todo a los propios
pacientes, aunque también existe oferta para los padres. Estos talleres suelen estar
dirigidos por profesionales diferentes a los enfermeros (psicopedagogos,

psicomotricistas, educadores especiales, psicologos...).

A nivel social se llevan a cabo camparias de sensibilizacion social, aunque en mi
opinion, deberian realizarse mas a menudo ya que aln continua siento un tema que la
mayoria de la poblacion no conoce adecuadamente. Como ejemplo de estas campafias
cabe destacar la Campafia de sensibilizacion social “Autismo: condceme,
compréndeme, acéptame” %, dirigida por la Fundacion Autismo de Castillay Leén en el
afio 2008. Se enfocd a la poblacién general mediante unas proyecciones de cine “el
autismo en el cine”; y a los sectores profesionales, mas concretamente en el entorno

escolar.

En la linea de los Programas de Educacion para la Salud enfocados a los padres, la
busqueda de referencias se hace menos diversa, la mayoria de los programas que se
realizan son para los propios nifios con autismo y no para sus padres, los cuales también

necesitan un apoyo a nivel de conocimientos y emocional.

Con estos ejemplos, se pretende evidenciar la necesidad de promover los Programas de
Educacion para la Salud de Enfermeria en el &mbito del Autismo, sobre todo, a nivel de
conocimientos y técnicas de ayuda para los padres. La oferta de este tipo de programas
para los padres y cuidadores de los nifios con TEA es bastante reducida en la comunidad
de Castilla y Ledn. La creacion de este Programa de Educacién para la Salud tiene el

objetivo de servir como referente para otros en el mismo ambito.

Se hace visible, por tanto, la importancia de un buen conocimiento por parte de los
profesionales de enfermeria, tanto de la patologia como de los instrumentos y técnicas
actuales que existen para facilitar el cuidado de los nifios con autismo. Asi mismo, es
recomendable continuar con lineas de investigacion futuras que promuevan el hecho de
normalizar e integrar en la sociedad a los nifios con autismo, dentro de las posibilidades.

Es labor de enfermeria ofrecer una educacion sanitaria de calidad y seguir
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contribuyendo al avance de las intervenciones de enfermeria en el ambito familiar de

estos pacientes.

CONCLUSIONES

Tras la realizacion de una revision bibliografica sobre el tema y la elaboracion de un

disefio de un Programa de Educacion para la Salud dirigido a padres de nifios con

autismo, se concluye que:

v

Un Programa de Educacién para la Salud constituye una herramienta eficaz para
proporcionar informacion acerca del Trastorno del Espectro Autista. Ademas,
aumenta y refuerza la habilidad de cuidado por parte de los padres y ayudara a
disminuir posibles complicaciones.

A través de un Programa de Salud también se puede brindar un apoyo
emocional, asistencial y motivacional hacia los padres y cuidadores principales
de los nifos.

Todo esto conllevarda a un aumento de la calidad de vida y bienestar de los
padres y, consecuentemente, de los nifios.

El disefio y desarrollo de Programas de Educacion para la Salud permite destacar
y desarrollar la funcion docente de Enfermeria.

Es necesaria la promocion y creacion de Programas de Educacion para la Salud
en el ambito del Trastorno del Espectro Autista, sobre todo, orientados a los

padres.
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ANEXO I: Propuesta de cartel informativo
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ANEXO II: Cuestionario de evaluacion. Propuesta derivada de la modificacién del
“Cuestionario para la valoracion del médulo 17 utilizado en el Programa de Educacion
para la Salud “Salud — Enfermedad”, realizado por el Instituto de Adicciones de Madrid
Salud y Osasun Ekintza (Asociacion para la Promocién y la Divulgacién de la Salud
Mental de la Comunidad Auténoma Vasca).

CUESTIONARIO DE EVALUACION

Valora si ha sido éste tu momento personal idéneo para realizar este programa de salud:
a) Nada
b) Un poco
¢) Mucho
Valora el interés que han tenido para ti los temas tratados:
a) Nada
b) Un poco
¢) Mucho
Valora la adecuacion del lugar para este tipo de actividad:
a) Nada
b) Un poco
¢) Mucho
Valora si las personas que han dirigido las sesiones han demostrado un claro conocimiento de los temas
tratados:
a) Nada
b) Un poco
¢) Mucho
Valora si las personas que han dirigido el programa han sido accesibles para el grupo:
a) Nada
b) Un poco
¢) Mucho
Valora si te has sentido integrado/ a con el resto de las personas que han formado el grupo:
a) Nada

b) Un poco
¢) Mucho
Valora tu nivel de satisfaccion general con el Programa:
a) Nada
b) Un poco
¢) Mucho
¢;Cual es el género de tu hijo?:
a) Mujer
b) Hombre

¢ Qué relacion tienes con el nifio?:
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a) Padre
b) Madre
c) Otros
Después de recibir el diagnostico de TEA para tu hijo, selecciona las palabras que mejor describan lo
que sentiste:
a) Negacion
b) Ira
c) Depresion
d) Otros
¢Cuanto crees que conoces a tu hijo en este momento?:
a) Mucho
b) Poco
¢) Nada
¢ Te sientes capaz de cuidar de tu hijo de una forma integral?
a) Si, siempre
b) A veces
c) No
¢Sientes que el diagnostico de su hijo a modificado tu relacion de pareja? ¢En qué sentido?
a) Si, ahora estamos mas unidos.
b) Si, nos ha separado.
¢) No, nuestra relacion esta igual.
¢ Crees que te comunica adecuadamente con su hijo? ¢ Crees que 0s entendéis?
a) Si
b) A veces
c) No
¢ Crees que es necesaria la creacion de Programas de Educacion para la Salud como este?
a) Si
b) No
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