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RESUMEN

Introduccién: El diagnéstico de autismo de un hijo llega al seno de la familia con dificultad y
emociones encontradas. Se inicia una etapa en la que se ponen en marcha gran variedad de recur-
s0s para hacer que el desarrollo de la persona diagnosticada con Trastorno del Espectro Autista se
asemeje lo mas posible a una evolucion neurotipica.

Objetivos: EI primer objetivo de este trabajo es hacer una bdsqueda bibliogréfica de articulos
que versen sobre los Programas para tratar las dificultades que encuentran los padres o familias a
la hora de educar o convivir y ensefiar a convivir en casa y en escuelas a sus hijos o familiares, asi
como estrategias de intervencion para tratar los obstaculos existentes en familiares de nifios con
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Como segundo objetivo se pretende realizar una propuesta de intervencion con familias de nifios
diagnosticados con TEA desde el marco de la Terapia de Aceptacion y Compromiso basada en los
resultados encontrados.

Metodologia: Se ha realizado una revisién sistematica de articulos cientificos consultando las
bases de datos Web of Science, Scopus e INDAGA. Los materiales han sido restringidos por fecha
de publicacion (2000/2017) y se han buscado en idioma espafiol e inglés.

Se han revisado resimenes/abstracts y se han leido en profundidad los articulos seleccionados
asi como todos los articulos con resultados empiricos y tedricos de relevancia para esta revision.

Resultados: Como resultado de la busqueda sistematica se ha propuesto una interven-
cion en familias de nifios con diagndstico de TEA desde el marco de la Terapia de Aceptacion y
Compromiso.

Conclusiones: Se ha comprobado que son muchas las lineas desde las que se proponen inter-
venciones para familias de nifios diagnosticados con TEA, pero son las basadas en Terapia de
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Aceptacion y Compromiso (ACT) las que mayores beneficios reportan en la mejora de la conviven-
cia en casay la posterior integracion y convivencia del nifio en el aula. Por ello la propuesta de inter-
vencion que se propone esta basada en esta terapia de tercera generacion.

Palabras clave: trastorno del Espectro Autista; intervencion en familias; Terapia de Aceptacion
y Compromiso; convivencia familiar y convivencia escolar

ABSTRACT

Proposal for intervention in family members of children with asd from act to improve family
and school coexistence.

Introduction: The diagnosis of autism of a child reaches the family with difficulty and mixed
emotions. A stage begins in which a great variety of resources are put in place to make the devel-
opment of the person diagnosed with Autism Spectrum Disorder resemble as much as possible a
neurotypic evolution.

Objectives: The first objective of this work is to make a bibliographic search of articles that deal
with the Programs to deal with the difficulties that parents or families find when it comes to edu-
cating or living and teaching to live at home and in schools with their children or family, as well as
intervention strategies to address the obstacles in family members of children diagnosed with
Autism Spectrum Disorder (ASD).

The second objective is to make an intervention proposal with families of children diagnosed
with ASD from the framework of Acceptance and Commitment Therapy based on the results found.

Methodology: A systematic review of scientific articles has been carried out by consulting the
Web of Science, Scopus and INDAGA databases. The materials have been restricted by publication
date (2000/2017) and have been searched in Spanish and English.

Abstracts / abstracts have been reviewed and the selected articles have been read in depth as
well as all the articles with empirical and theoretical results of relevance for this review.

Results: As a result of the systematic search, intervention has been proposed in families of chil-
dren diagnosed with ASD from the framework of Acceptance and Commitment Therapy.

Conclusions: It has been proven that there are many lines from which interventions for families
of children diagnosed with ASD are proposed, but it is those based on Acceptance and Commitment
Therapy (ACT) that have the greatest benefits in improving coexistence at home. and the subsequent
integration and coexistence of the child in the classroom. Therefore, the intervention proposal pro-
posed is based on this third generation therapy.

Keywords: Autistic spectrum disorder; intervention in families; Therapy Acceptance and
Commitment; family coexistence and school life

INTRODUCCION

El autismo es un trastorno que se inserta dentro de un grupo de complejos trastornos del desa-
rrollo conocidos como Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD) (Diasnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, quinta edicion, American Psychiatric Association, 2013). Muchos pro-
fesionales y padres, asi como en el presente trabajo, se refieren a este grupo como Trastornos del
Espectro Autista o TEA. El autismo en si mismo cuenta con una enorme heterogeneidad de sinto-
mas. Se trata de un trastorno que conlleva serias dificultades para aquellas personas que lo sufren
y para aquellos que conviven con éstas, en especial sus familias y los compafieros y profesionales
de la escuela. Al ser una enfermedad cronica, considerada como un continuo, y de amplio espectro,
se presentan muchas dudas sobre como actuar, asi como una mezcla de emociones en los familia-
res de las personas afectadas, pudiendo verse envueltos en los conocidos efectos iatrogénicos de
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la clasificacion diagndstica, y verse abrumados por la cantidad de dificultades que se les presentan
(Goémez, Molina y Zaldivar, 2005).

Ante un diagnéstico de un hijo de TGD no todas las familias muestran los mismos mecanismos
de actuacion ni las mismas herramientas. Con objetivo de hacer mas facil y rapido el proceso de
adaptacion a la nueva situacion presentada, han sido numerosas las corrientes y terapias especifi-
cas que han querido arrojar luz al respecto.

La terapia se ha reinventado y avanzado en las dltimas décadas, considerandose por los datos
obtenidos de diversos estudios (Blackledge, Hayes y Steve, 2006) que las

Escuelas o Talleres para familias de nifios con autismo reportan gran efectividad, especialmen-
te los basados en la Terapia de Aceptacion y compromiso (Pérez, 2006).

Esta, a su vez, se encorseta en las llamadas Terapias de Tercera generacion.

Esta forma de trabajar con padres de nifios con dificultades en la aceptacion del diagndstico, en
la convivencia en el hogar y en la ensefianza de la convivencia en una institucion (convivencia en el
centro de insercion, ya sea en aula especi fica u ordinaria) es relativamente novedosa, habiendo sido
otras intervenciones enfocadas desde otras perspectivas las mas usuales.

Las Terapias de Tercera Generacion se sitlian a partir de la década de 1990, aunque no sera dada
de alta hasta 2004. La nueva generacion surgiéo como fruto del desarrollo del analisis de conduc-
ta y de las limitaciones evidentes de la Terapia Cognitivo - Conductual. Se vuelve pues a un
planteamiento contextual de la psicologia clinica, que queda lejos del modelo médico de ver los tras-
tornos y el funcionamiento psicoldgico.

Las Terapias de Tercera Generacion ponen sobre la mesa alternativas a la cate-
gorizacion clasica de los trastornos mentales, naciendo asi el Trastorno de Evitacion Experiencial, el
cual supone que los eventos privados también puedan ser analizados e incluidos en el tratamiento
(Luciano, Valverde y Rodriguez, 2005). Mediante la nueva forma de categorizar los trastornos se
defiende el abandono de la lucha contra la sintomatologia y la redireccion a poner el foco en
los valores que resultan fundamentales para la vida de cada persona. Es aqui donde la Terapia de
Aceptacion y Compromiso (ACT) no plantea cambiar los pensamientos de las personas, sino que
apuesta por aprender a convivir con ellos, siguiendo la direccion que los valores personales mar-
quen (Luciano, Paez-Blarrina, Valdivia y Gutiérrez, 2006), siendo la terapia mas completa de las
enmarcadas en la Tercera Generacion

OBJETIVOS

El primer objetivo de este trabajo es realizar una revision bibliografica sobre escuelas de fami-
lias para trabajar las posibles dificultades que pueden encontrar padres y familiares a la hora de edu-
car o convivir con sus hijos, asi como estrategias de intervencion para tratar los obstaculos exis-
tentes en familiares de nifios con diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Como segundo objetivo se pretende realizar una propuesta de intervencion en familias de nifios
diagnosticados con TEA desde el marco de la Terapia de Aceptacion y Compromiso basada en los
resultados encontrados.

METODOLOGIA

Para poder realizar nuestra propuesta de intervencion, se ha realizado una revision siste-
matica de articulos cientificos consultando las bases de datos Web of Science, Scopus e INDAGA.
Los materiales han sido restringidos por fecha de publicacién (2000/2017) y se han buscado en
idioma espafiol e inglés, seleccionando aquellos articulos que contuvieran estudios empiricos y
propuestas de intervencion desde el marco de ACT (Terapia de Aceptacion y compromiso).
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RESULTADOS

- Propuesta de intervencion:

Es en este punto donde propongo una intervencion basada en la Terapia de Aceptacion y
Compromiso (ACT) basada en la bisqueda realizada. Han servido como principal modelo las pau-
tas de Luciano, Valdivia, Gutiérrez y Péez-Blarrina (2006), asi como una intervencion similar que fue
puesta en practica en Per( por un equipo de psic6logos y educadores (Gomez, 2014), vy que tras
revisar su implantacion y fundamentos consideramos que es una intervencion que puede resultar
atil.

Se trataria de implantar un taller para padres de nifios con autismo desde el enfoque de ACT. El
taller no se basaria en dar pautas de intervencion o instrucciones de trabajo con sus hijos exclusi-
vamente, si no que se tratarian principalmente aspectos de base, de fondo, relacionados con las cre-
encias, valores y sentimientos de los padres frente a la situacion que atraviesan.

La metodologia estaria basada en crear un taller con padres que estén interesados y emplear
como métodos clinicos metéforas y ejercicios, asi como debates para promover la participacion acti-
va empleando con frecuencia el método socratico de preguntas retoricas (De la Torre, 2003). Se pre-
tende realizar cuatro sesiones, una por semana, pudiendo ampliarse dependiendo de las necesida-
des del grupo. Es probable que durante las sesiones salgan situaciones dificiles de tratar, pero
se pretende que los padres superen sus barreras y sean capaces de comenzar un proceso de “lim-
pieza” de sus miedos e inseguridades, siguiendo la direccion que marcan sus valores.

Como se puede observar, en mi propuesta de intervencion se siguen los siguientes pasos basa-
dos en ACT (Luciano et al., 2006): Su objetivo es clarificar la necesidad de que sean realistas, cola-
boren y que la terapia llegara hasta donde ellos quieran colaborar; y que aunque pueda ser dificil y
no agradable s6lo pueden avanzar si miran y nos dejan ver sus barreras psicoldgicas, esos senti-
mientos y pensamientos que se interponen cuando quieren o saben que tienen que actuar de una
manera concreta ante los comportamientos de sus hijos. Para conseguirlo se emplean como
herramientas metéforas (Queraltd, 2006) que buscan la reflexion y preguntas siguiendo el método
socratico. En la misma sesion se manda para casa el cuestionario de valores para que en la segun-
da sesion ya se hayan clarificado y se pueda trabajar en base a ellos reflexionando sobre lo que son
valores sélidos, o intenciones, si han actuado ya en direccion a ellos o si no lo han hecho adn.

Aln en la primera sesion, se fomenta una discusion interactiva sobre “desesperanza creativa”,
herramienta de la que se vale ACT para conducir a los padres al encuentro estrategias de control
cognitivo y emocional no validas, que no le han sido dtiles ni efectivas. Se ayuda a los padres para
que noten que pese a todo lo que intentan para eliminar ciertos pensamientos, sentimientos, emo-
ciones y experiencias negativas no les ha sido Gtil, y cuestionarse si quizas es que no se pueden eli-
minar, sino que hay que aceptarlas, “hacerles un hueco”.

Le sigue (en la primera sesion o taller, o en los siguientes segln la necesidad) un uso extensi-
vo de técnicas para el “distanciamiento cognitivo”, lo que llama ACT “defusion”, tomar dis-
tancia y perspectiva respecto a los pensamientos y ejercicios disefiados para romper los aspec-
tos verbales de las emociones no deseadas y que suponen barreras (ejercicios para la distin-
cion experiencial entre descripciones y evaluaciones o valoraciones, facilitar la perspectiva del
observador a través de ejercicios y metaforas).

De manera simultanea y/o consecutiva, se realizaran ejercicios experienciales y metaforas para
facilitar la aceptacion de las emociones y los pensamientos que suponen barreras psicolégicas, que
dificultan.

Seguidamente, los padres son conducidos para elaborar o establecer compromisos conductua-
les pese a los pensamientos de disconformidad y de descontento.
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En cada inicio de sesidon se repasara la valoracion vy clarificacion de valores: la discu-
sion interactiva y repaso de la naturaleza de los objetivos, las acciones, las barreras y los valores;
incluyendo ejemplos personalizados de cada categoria 0 componente de los anteriores. Siempre se
retomard lo efectivo, o no, de los componentes de la sesidn anterior y las tareas para casa (i las ha
habido).

A continuacion se especificaran con mas detalle los contenidos de cada sesion:

Guia de Intervencion en Talleres o Escuelas de Familias de nifios con diagndstico de TEA.

Sesiones:

Sesidn 1: Sentando las bases. Principios educativos generales.

La primera sesion estd destinada a sentar las bases del taller, intentando hacer cons-
cientes a los padres de principios educativos basicos que después puedan emplear en casa y que
necesitaran aplicar con sus hijos para que posteriormente se fomente una convivencia escolar ade-
cuada. Para este propésito se van a presentar metaforas (Queraltd, 2006) con base en ACT que
seran leidas en voz alta por parte de la persona encargada de implantar el taller. Cada metéfora ten-
dré como objetivo abrir el debate v la reflexion sobre algtin aspecto de las dificultades encontradas
anteriormente;

En esta primera sesion se haran preguntas también para reflexionar sobre hasta qué punto los
padres favorecen la autonomia de sus hijos, que éstos generalizaran las aulas y que ayudaran a la
correcta convivencia escolar. Pretende hacerlos conscientes de que no siempre los padres estardn
ahi para cuidarlos, y el objetivo tltimo de toda intervencion es favorecer la mayor autonomia posi-
ble. La sobreproteccion implica no fomentar la independencia.

¢Permitis que vuestro hijo vaya realizando poco a poco actividades sin apoyo y asumiendo res-
ponsabilidades? ;Favorecéis la autonomia de vuestros hijos?

¢Les ensendis a tolerar la frustracion?

También se hara ver la importancia de implicarse en la vida de sus hijos, valorando los aspec-
tos positivos de éste, y sin olvidar que el carifio siempre es bienvenido y nunca esta de mas. Es
importante para el correcto desarrollo del pequefio sentirse valorado, atendido, escuchado, siendo
sus padres junto a sus maestros y maestras una fuente de apoyo y de refuerzo.

2Conocéis los intereses, preferencias y reforzadores de vuestros hijos? ;Qué comportamientos
positivos tienen vuestros hijos? ¢;Los elogidis y reforzdis?

¢cConacéis sus logros y dificultades en otros contextos (abuelos, parque, escuela...)?
¢Respondéis a sus necesidades cuando os necesitan y les ofrecéis apoyo, carifio y momentos de
juego?

Tras tratar estos puntos, seguidos cada uno de una oportunidad de debate, se mandard una
tarea para siguiente sesion:

“Observar y anotar en un diario los momentos en los que sois conscientes de que no estdis
actuando en la direccion que considerdis la mejor para vuestro hijo, aquella guiada por vuestros
valores”.

Sesion 2: Valores y barreras psicolégicas.

Esta segunda sesion comienza con la tarea mandada para casa en la primera sesion. La perso-
na encargada de impartir el taller abrird el debate invitando a los padres a comentar los resultados
encontrados en la semana. En el caso de ponerse de manifiesto momentos en los que los padres no
han actuado en la direccion elegida se pasara a preguntar el porqué y qué barreras lo han impe-
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dido. El objetivo es abrir el debate para posteriormente trabajar esta cuestion con la presenta-
cion de metaforas. Un ejemplo de metafora Gtil en este punto del taller es la metéafora del Jardin.

También se va a tratar en la segunda sesion la importancia de la paciencia en el largo camino
que se acaba de emprender.

En este punto del taller se recomienda a los padres que cumplimenten para la proxima sesion el
Cuestionario de Evaluacion de Valores Educativos y Familiares (Hodar y Gémez, 2007). Este cues-
tionario es aplicado por el grupo de investigacion del que forma parte la Dr. Inmaculada G6mez
Becerra. Tiene como objetivo que cada uno, a titulo personal sin tener que mostrar los resultados,
reflexione sobre cudles son sus valores como padre y si esta actuando en direccion a ellos.

Se les pide también otra tarea para casa: completar el siguiente nuevo diario, en el que esta vez
anoten que acciones de las que realizan con sus hijos siguen la direccion de los valores detectados
en el cuestionario:

Diario para Sesién 3: Registro de las situaciones en las que realicéis acciones que van enca-
minadas a vuestros valores.

- Ejemplo: “Mi valor es fomentar la autonomia de mi hijo” Le ensefio a vestirse sdlo o
permito que lo haga si ya sabe hacerlo aunque de esta manera se tarde mas tiempo.

Sesion 3: Sesion terapéutica.

Una vez que los padres son conscientes de los valores que consideran importantes en relacion
a sus hijos y que han observado a lo largo de una semana que es aquello que hacen para seguir esa
linea, toca reflexionar sobre otros valores que no estén siendo seguidos mediante acciones. Toca
preguntar a los papas:

¢ Qué ha pasado con otros valores hacia los que no estdis caminando? ;Qué pasa con esas flo-
res del jardin que no estdis regando? ¢;Cudles siguen siendo esas barreras o malas hierbas que 0s
impiden o dificultan la labor?

En las primeras etapas tras el diagndstico pueden aparecer muchos pensamientos negativos del
tipo “esto es muy dificil, por qué me ha tocado a mi, esto avanza muy lento...” Aqui viene entonces
la importante aportacion de esta sesion: aprender a tolerar los pensamientos negativos, aceptarlos
e incorporarlos en nuestro dia a dia como una parte mas de nuestra condicion de ser humano. Se
abriré el debate introduciendo esta s preguntas:

¢Cudnta es vuestra tolerancia al malestar, a esos pensamientos negativos?

¢Qué hacéis con esos pensamientos o sentimientos negativos cuando aparecen?

Y tras la reflexion vendria un momento de ensefianza: el control es el problema. Esta idea esta
ampliamente validada, como afirman Luciano y Hayes (2001), citados por Luciano et al., (2006).
Paraddjicamente, cuanto mayor es el control que intentamos tener sobre nuestros pensamientos
mas dificil se hace librarnos de ellos. Al contrario de desaparecer, los pensamientos negativos v el
malestar se expande, se generaliza a otros aspectos de la vida, y finalmente nos la limitan de forma
considerable. Para algunos papas puede resultar dificil entender que a mayor control todo se vuel-
ve mucho peor. Por eso empleamos aqui la famosa metéfora del elefante rosa y la metéafora de las
arenas movedizas:

Metéfora del Elefante rosa:

“Ahora me gustaria que todos pensaramos en un elefante rosa. Pensar en él. Imaginarlo viva-
mente. ¢De qué color es? Pues rosa.

Pero ahora es muy importante que olvidéis que es rosa, borrarlo de vuestra memoria. Que no
surja en vuestras mentes que el elefante es rosa, apartar ese pensamiento.

¢De qué color es el elefante? Todos sabemos que rosa, lo sabemos incluso més intensamente
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que al principio que no era importante olvidarlo. Esto ocurre cuando intentamos no recordar y obviar
algo significativo en nuestra vida. Porque pensar en no pensar que el elefante es rosa trae a nues-
tra mente inevitablemente que el elefante es rosa”

Metdfora de las arenas movedizas:

“Imaginate que caes en unas arenas movedizas, y no te gusta en absoluto estar atrapado alli.
Entonces instintivamente comienza a patalear, a hacer aspavientos y todo tipo de movimientos para
salir de alli. Pero cuanto mds te mueves, mas te hundes.

Con los pensamientos y sensaciones negativas pasa igual. Si intentamos apartarlos de nuestras
vidas, no tomar contacto con emociones naturalmente humanas, y luchamos contra ellos, en vez de
irse se haran mas grandes”.

Hasta ese momento puede que los padres que tenemos enfrente hayan evitado hacer algunas
acciones valiosas y hayan intentado controlar los pensamientos negativos para evitar el malestar y
seguir actuando. La premisa que los guia entonces es “si tengo sensaciones o pensamientos moles-
tos y negativos no puedo funcionar, necesito eliminarlos para vivir’. Pero las preguntas que ahora
se le lanza al grupo para abrir el debate son:

¢0s ha funcionado eso? ;Habéis conseguido suprimir esos pensamientos?

Si la respuesta es no, entonces, ¢Como debo actuar cuando me siento mal? Es en este punto
del taller cuando se introduce la clave: la aceptacion.

Se les explicarad a las familias que la solucion ante ese malestar que pone barreras e impide
sequir la direccion que hemos elegido como valiosa y acorde con nuestros valores es aceptar el
malestar. Hay que aprender que son emociones que pueden acompafarnos en nuestra vida, pero
nunca dirigirla. La clave es aceptar lo que siento, saber que me siento mal y tomar contacto con ello,
pero esas emociones no deben guiar nuestras acciones ni evitar que vayamos en direccion a lo que
es importante para nosotros. Los pensamientos son solo pensamientos, no dejemos que actien
como barreras: no somos nuestros pensamientos, sino que Somos las acciones que realizamos en
direccion a los valores que queremos en nuestra vida. Los pensamientos son compafieros de viaje,
pero el mando lo llevamos nosotros.

No pares tu vida cuando lo que tus pensamientos digan no te guste.

La tercera sesion finaliza mandando una nueva tarea para casa. Los padres deben decidir accio-
nes que se comprometan a realizar que les acerquen un poco mas a algunos de los valores que tie-
nen como padres y anotarlas en una nueva hoja de diario:

Diario para sesidn 4: Registro de una o varias nuevas acciones que 0s acerquen a los valores
que tenéis como padres.

- Ejemplo: “Mi valor es establecer una educacion centrada en lo positivo con mi hijo y ensefiar-
le a convivir adecuadamente en casa y en el colegio” Presto mas atencion cuando hace las cosas
bien y le valoro por ello.

Sesion 4: Seguimiento y evaluacion de las acciones realizadas.

En esta ultima sesion se revisaran los diarios y se debatira sobre esas acciones con las que se
comprometieron en el diario de la sesion tres. En caso de no haber conseguido llevarlas a cabo se
reflexionara sobre el porqué y qué dificultades han surgido que lo han impedido. También se inten-
tard llegar a una reflexion global sobre lo aprendido en las sesiones anteriores, sobre aquello que
fue 0til y lo que no se comprendid. Llega el momento de plantear dudas, necesidades y comentar
avances o impresiones, intentando crear un debate que sirva a todos para sentirse mas comprendi-
dos y con pilas nuevas para luchar por sus hijos.
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CONCLUSION

Alo largo de las altimas décadas se ha investigado sobre qué programas son los mas efectivos
a la hora de tratar las dificultades parentales que se presentan en las familias ante el diagnostico de
autismo de un hijo, y la educacion y tratamiento especifico del mismo que comienza en ese mismo
instante. Han sido muchas las corrientes que proponen intervenciones basadas en diferentes mode-
los: médicas, cognitivas o cognitivas-conductuales. Para esta propuesta, se ha tomado de base la
Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT). A través de la bisqueda sistematica realizada se com-
prueba la gran eficacia de las Escuelas para familias basadas en ACT y en terapias de tercera gene-
racion en general, asi como la necesidad de seguir investigando al respecto con el objetivo de ofre-
cer intervenciones mejoradas y Utiles. Ademas, se relaciona todo lo aprendido y puesto en practica
por los familiares en estas escuelas con una mejor convivencia en casa y del nifio con sus compa-
fieros de clase. Un nifio que percibe un ambiente propicio en su hogar, generalizard los aprendiza-
jes 'y los empleard en el correcto desarrollo de sus relaciones en el ambiente escolar.
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