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1. Introduccion

Las cifras de diagndsticos de autismo han aumentado considerablemente en los Gltimos
afios y con ello se ha hecho evidente la realidad individual y familiar de un sinnimero de nifios,
nifias y adolescentes con dicha condicion. Concretamente, el Trastorno del Espectro Autista (TEA)
es un trastorno del neurodesarrollo que suele diagnosticarse en la infancia y que se caracteriza por
la presencia de comportamientos restringidos, asi como de dificultades en la comunicacion e
interaccion social. En consecuencia, requiere de un continuo apoyo formativo y terapéutico que en
el contexto doméstico es prestado por cuidadores y cuidadoras informales con el propdsito de
favorecer el desarrollo de habilidades consideradas decisivas en la adaptacion a una vida funcional

e independiente.

En particular, dichos cuidadores/as que en su mayoria son las madres y los padres de los
nifios/as y adolescentes con autismo, con frecuencia experimentan afectacion derivada de su escasa
o nula capacidad para gestionar acontecimientos vitales y generar bienestar para si mismos. Por
consiguiente, requieren contar con habilidades Gtiles en la promocion de su calidad de vida de
manera que puedan ejercer convenientemente su rol y prevenir situaciones que puedan ocasionarles
malestar, lo cual es un proceso que debe estar motivado por aprendizajes previos que si no han
sucedido deben propiciarse en un espacio educativo. Dicho de otra manera, el cuidador/a informal
no debe verse afectado o de lo contrario requerira atencién, no podra prestar apoyo y por ende se

incrementara el nimero de personas dependientes en el hogar.

Con el proposito de hacer frente a esta situacion, la presente investigacion se propuso probar
gue una intervencion psicoeducativa virtual actla como estrategia de salutogénesis para promover

la calidad de vida en cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes con TEA de la Zona



Metropolitana de Cuernavaca. Para tal fin, empled un disefio preexperimental de preprueba,
posprueba y seguimiento con un solo grupo en el que se administr6 una intervencion psicoeducativa
virtual conformada por una sesion introductoria y tres modulos cada uno de tres sesiones que se
articularon con los componentes del Sentido de Coherencia propuesto por Antonovsky (1987) en
su Modelo de Salutogénesis, es decir generador de salud. De acuerdo con este modelo el Sentido
de Coherencia es util para que las personas perciban las circunstancias de la vida como afrontables,

dotadas de sentido y orientadas a promover su calidad de vida.

Los participantes fueron escogidos a través de un muestreo de participantes voluntarios
empleando una convocatoria que se dio a conocer por redes sociales y en el Centro de Atencion
Multiple (CAM) No. 24 de Morelos el cual es una institucion pablica de educacion especial que
atiende personas con discapacidad que requieren adaptaciones curriculares significativas o apoyo
permanente. A diferencia de otros CAM, en el mencionado se trabajan proyectos de inclusion
laboral integral que propende por el desarrollo de habilidades para el trabajo en sus alumnos, sin
embargo, al tratarse de nifios/as y adolescentes se encuentran vinculados a programas de formativos

que se apoyan en distintos métodos para alcanzar en el educando la adaptacién a su entorno.

El efecto de la intervencion se midié empleando los instrumentos Encuesta de Salud SF-36
y entrevista semiestructurada de disefio propio los cuales fueron aplicados antes de la intervencion,
al finalizar la misma, y cuatro semanas después de la Gltima sesion. Asi mismo, se realizaron
analisis de datos empleando una prueba de Friedman para los datos cuantitativos y un analisis de
contenido para la informacién cualitativa, lo cual fue util para determinar en qué medida se
modificaron las dimensiones de la calidad de vida y cudl fue la evolucion de la experiencia de los

participantes, pues considerando los hallazgos de autores como Baruch et al. (2018), las estrategias



psicoeducativas resultan altamente efectivas para las intervenciones con cuidadores/as informales

y son de gran utilidad al contribuir con el mejoramiento de la calidad de vida.

De esta manera, en el primer capitulo se desarroll6 el planteamiento del problema cuyo
proposito fue exponer las razones que motivaron el desarrollo de la presente investigacion, la
pregunta de investigacion que se respondid, los objetivos, las hipdtesis que se probaron y la
justificacion. En el segundo capitulo se continu6 con el método en el cual se detall6 el enfoque y
alcance de la investigacion, su disefio, la poblacion y muestra participante, los instrumentos
utilizados, el analisis de datos aplicado, las consideraciones éticas, el procedimiento realizado y el
programa de intervencion. En el tercer capitulo se present6 el marco conceptual que sustenta la
propuesta con el fin del enriquecer la comprension del lector acerca de la misma, mientras que en
el cuarto capitulo se incluyeron los resultados. Finalmente, en el quinto y sexto capitulo se
organizaron la discusion y las conclusiones respectivamente, en las cuales se da cuenta de la
efectividad de la intervencion psicoeducativa virtual propuesta para promover la calidad de vida

de los participantes.



2. Marco conceptual

Considerando que el presente proyecto tuvo como objetivo probar que la intervencion
psicoeducativa virtual CuidarTE A ti, cuidarme a mi acta como estrategia de salutogénesis para
promover la calidad de vida en cuidadores/as informales de nifios, nifias y adolescentes con TEA,
fue necesario desarrollar una perspectiva de la psicoeducacién como enfoque educativo Util en la
ensefianza de habilidades para la toma de decisiones saludables, asi mismo resultd pertinente
profundizar en el proceso de salutogénesis desde una nocion de manejo de las circunstancias vitales
para generar salud y bienestar, y finalmente, fue importante abordar el concepto de calidad de vida
entendido como una percepcion de bienestar en multiples dimensiones que por lo general estan

intimamente ligadas al rol de cuidar y al diagnostico que lo origina.

2.1 Psicoeducacion

De acuerdo con Anderson et al. (1986), la psicoeducacion es un enfoque de intervencion
educativo y terapéutico que surge en la década de 1960 en atencion a la necesidad de informar
sobre la naturaleza y atencion de determinados trastornos mentales para favorecer su adecuado
manejo por parte de los pacientes y sus familiares. Puesto que los tratamientos realizados hasta
entonces se centraban mayormente en la medicacion, se considerd la importancia de ensefiar a
comprender y abordar las causas, signos, sintomas e implicaciones de los diagnosticos, por lo cual
se resolvid brindar formacidn, entre otras cosas, en habilidades y técnicas de resolucion aplicables
a las situaciones derivadas del dictamen clinico con el propdsito de promover la autogestion

(Dionne, 2008).

Al respecto, autores como Wood et al. (1999) proponen que el concepto de psicoeducacién

puede ser comprendido a partir de los componentes “psico” que implica la utilizacion de técnicas



psicolégicas y “educacion” que establece la aplicacion de lineamientos pedagdgicos orientadores
del proceso de ensefianza, lo cual implica realizar intervenciones con fundamento cientifico para
mejorar la comprension y el manejo de aspectos relacionados con el bienestar de las personas. Por
lo anterior, su metodologia requiere disponer de informacion actualizada en lo que refiere a la
conceptualizacion, abordaje y tratamiento de los diagnosticos, asi como a la gestién de las
dimensiones humanas que pueden verse afectadas por el desconocimiento que supone enfrentarse

a nueva situacion de vida (Godoy et al., 2020).

Bajo esta logica, la psicoeducacién ha apoyado sus fundamentos tedricos en diversas
perspectivas de naturaleza cognitiva y conductual, entre ellas el constructivismo que postula que
las personas construyen sus aprendizajes a partir de la interaccion con el entorno por lo cual es
importante fomentar la participacion y la reflexion en el proceso de ensefianza (Herndndez-Rojas
y Diaz-Barriga, 2013); el aprendizaje significativo que sostiene que dicho proceso es mas efectivo
cuando al ensefiar se promueve la relacién entre los nuevos conocimientos y los saberes previos
(Hernandez-Rojas, 2006); y el conductismo que plantea que las conductas se adquieren y modifican
a partir de la experiencia, la retroalimentacion y el reforzamiento lo cual es Gtil en el desarrollo de

comportamientos adaptativos (Hernandez-Rojas, 2007).

Es de anotar que la psicoeducacion y la psicologia educativa convergen en su propoésito de
disefiar y ajustar programas de ensefianza que buscan promover la motivacion y el aprendizaje de
habilidades que faciliten el manejo de circunstancias vitales e incrementen la calidad de vida,
empleando recursos y técnicas basadas en la evidencia (Fernandez, 2011). En este sentido, la
psicoeducacion se diferencia de otros enfoques puesto que esta cimentada en una perspectiva
biopsicosocial que considera la complejidad del ser humano e integra diversas perspectivas Utiles

en la comprension de las posturas que asumen las personas frente a la enfermedad (Belomé &



Ondere, 2017). Asi mismo, diverge de la psicoterapia ya que no esta orientada a explorar y trabajar
emociones - pensamientos a traves de la autorreflexion u otras técnicas, sino que busca
complementar este proceso al brindar informacion adicional sobre autocuidado, afrontamiento y

gestion de recursos disponibles (Tena-Hernandez, 2020).

En particular, la efectividad de este enfoque tanto en la atencion individual como grupal ha
impulsado su implementacion en propuestas de educacion en salud (Turan, 2020), dado que
representa una manera sencilla de plantear alternativas a situaciones que suelen afectar el bienestar
de las personas y que por su naturaleza pueden no tener solucién inmediata, exigiendo entonces un
proceso de adaptacion funcional (Cheng et al., 2018). Asi pues, en el caso de los cuidadores/as
informales, busca promover la comprensién, reducir el malestar, incorporar gradualmente
habilidades para disminuir los niveles de sobrecarga, aumentar las estrategias de manejo y
desarrollar habilidades de autocuidado que impacten el nivel de bienestar autopercibido y la

capacidad de brindar un cuidado integral al paciente (Mubin et al., 2020).

Referente a su estructura, las intervenciones psicoeducativas estan sustentadas en un
determinado nimero de sesiones que, cuando son grupales, promueven el intercambio de
experiencias y la construccion de redes de apoyo que se alimentan a partir de la construccién de
conocimiento y del reconocimiento de otros puntos de vista (Cuevas-Cancino y Moreno-Pérez,
2017). En consecuencia, la primera etapa consiste en explicar el diagnéstico y el tratamiento a
seguir, con lo que se pretende una interpretacion manera informada y objetiva de la realidad.
Posteriormente, la segunda etapa apunta a la priorizacidn de necesidades para aprender a identificar
las situaciones problema y entrenarse en la planeacion de procedimientos Utiles para alcanzar

aquello considerado necesario. Por Gltimo, la tercera etapa concierne a la practica de habilidades



aprendidas para facilitar la adherencia al tratamiento, prevenir las recaidas del paciente y disminuir

la percepcion de carga del cuidador/a (Cuevas-Cancino y Moreno-Pérez, 2017).

En suma, los antecedentes en el campo de la psicoeducacion revelan que para el cuidador/a
informal es de gran utilidad participar de procesos de intervencion educativos y terapéuticos
(Baruch et al., 2018) que lo prepararen para tomar decisiones relacionadas no sélo con el paciente,
por ejemplo, como comprender el diagnostico y como mantener el tratamiento, sino también con
su propio bienestar tal como qué hacer, qué evitar y en qué momento solicitar apoyo profesional
(Colom, 2011). Por lo anterior, el proceso psicoeducativo constituye una herramienta idénea para
procurar un desarrollo integral a partir de la adquisicion de conocimientos, habilidades, actitudes
y valores lo cual puede llevarse a cabo desde ambientes de ensefianza no formales como el hogar

y la comunidad en cualquier momento de la vida.

2.2 Salutogénesis

El término salutogénesis, que hace referencia a originar salud en términos de acciones que
promuevan el bienestar como estilo de vida, fue acufiado por Antonovsky en 1987 como una
alternativa al enfoque patogénico que propone la salud como ausencia de enfermedad (Rodriguez
et al., 2016) y que se centra en el estudio de las afecciones y sus causas. Asi pues, en un intento
por comprender este proceso a pesar de los desafios y circunstancias vitales de las personas,
Antonovsky (1987) propuso el modelo salutogénico y lo cimento en el seguimiento de rutas
generadoras de bienestar a partir no s6lo de la identificacion de factores de riesgo y del
descubrimiento de las causas del malestar, sino ademas de la promocion del bienestar desde una

perspectiva integral y positiva (Ruano-Casado y Mercé-Valls, 2014).



Para tal fin, el modelo salutogénico se encuentra fundamentado en dos elementos clave: los
Recursos Generales de Resistencia y el Sentido de Coherencia (Antonovsky, 1987). El primero,
obedece a las herramientas bioldgicas, instrumentales, cognitivas, actitudinales, entre otras, que
influyen en la resolucién de situaciones estresantes, mientras que el segundo, obedece a la
capacidad de adaptarse y afrontar con éxito las circunstancias vitales. En este sentido, es posible
decir que el Sentido de Coherencia aprovecha los Recursos Generales de Resistencia para actuar
conforme a la basqueda de la salud (Esquivel y Diaz, 2020) y por consiguiente, la salutogénesis
implica llevar a cabo acciones originadoras de bienestar y hacer un uso eficiente de los recursos
disponibles con el fin de disminuir los factores de riesgo que generan sufrimiento (Escamilla,

2021).

En particular, el Sentido de Coherencia hace referencia a la capacidad que tienen las
personas para gestionar respuestas y decisiones que se articulen con sus expectativas y sus recursos
generales de resistencia (Rodriguez et al., 2016), para este propésito, se apoya en tres dimensiones
que se interrelacionan y que permiten tener una perspectiva coherente y estructurada del mundo al
momento de afrontar cualquier situacion (Escamilla, 2021). La primera de ellas, la
comprensibilidad, refiere al reconocimiento de las situaciones desde una perspectiva de
razonamiento acto-consecuencia para predecir los resultados de una conducta y anticiparse a sus
efectos. La segunda de ellas, la manejabilidad, se relaciona con la identificacion de habilidades y
recursos Utiles para resolver situaciones y mantenerlas bajo control. La tercera y Ultima, la
significancia, alude a la conviccion de que los incidentes de la vida son experiencias interesantes

de aprendizaje y es necesario esforzarse por atenderlas.

Es de anotar que el Sentido de Coherencia es un constructo universal que trasciende el sexo,

la clase social y la cultura puesto que se trata de un proceso de reflexion que guia a las personas a



tomar la decision que representa mayor probabilidad de éxito en determinado escenario (Palacios-
Espinosa y Restrepo-Espinosa, 2008). En otras palabras, se trata de un recurso cognoscitivo para
percibir las situaciones de manera logica y consecuente, comprendiendo que existen herramientas
para afrontarlas y que es valioso hacerlo por el hecho de que supone un reto (Rocay Torres, 2001)
gue se armoniza con una meta previamente establecida, siendo por lo general protegerse de los

efectos devastadores del estrés y vivir una vida saludable (Fernandez-Martinez et al., 2017).

Valga destacar que, esta orientacion general para con la vida se adquiere a partir de
vivencias previas y depende en cierta medida de las experiencias de vida y del entorno social en
que se desenvuelven las personas (Garcia-Moya et al., 2013), de esta manera, se desarrolla en la
infancia y se mantiene estable hasta el inicio de la adultez mayor, pudiendo verse modificado por
acontecimientos importantes. En consecuencia, el Sentido de Coherencia resulta como un excelente
referente tedrico para las intervenciones psicoeducativas ya que permite enfocarse en la busqueda
de soluciones, identificar los Recursos Generales de Resistencia para actuar conforme a la
generacion de salud, y desarrollar la capacidad para tomar decisiones coherentes con la proyeccién
de vida. De este modo, desde la salutogénesis se argumenta que, si las personas participan y acttan
en su vida con conductas promotoras de salud, los riesgos se minimizan y se ahorra sufrimiento

(Mittelmark et al., 2017).

2.3 Cuidado informal y calidad de vida

Se denomina cuidador/a informal a la persona que sin tener educacién formal en el cuidado
médico o terapéutico, se desempefia cotidianamente asistiendo una persona sin recibir una
remuneracion econdmica a cambio, en tanto si dedica gran cantidad de tiempo y energia

frecuentemente alentada por la existencia de vinculos familiares y la habitacién del mismo
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domicilio (Cerquera-Cordoba y Pabon-Poches, 2014). Su rol se diferencia del de los cuidadores/as
formales quienes se caracterizan por ser profesionales que han recibido una formacién académica
especifica en el &mbito de la salud y trabajan en instituciones prestadoras de servicios sociales, 1o
cual se traduce en diferentes conocimientos técnicos, aptitudes y niveles de involucramiento para

gestionar el cuidado (Yéfiez et al., 2021).

Al respecto, Beristain-Garcia y colaboradores (2022) sefialan que el cuidado ha sido
histéricamente una herramienta Gtil en la compresién y explicacion de la evolucién humana pues
cuidar de los demas es un proceso de autoconocimiento, formacion y superacion que permite el
crecimiento no sélo de la persona que cuida sino también de la persona cuidada. En paralelo,
rescatan que la interaccion entre cuidador/a y paciente se da en términos de proteccion, mejora y
preservacion de la dignidad, para responder a la condicién de ser del enfermo y acompafar al
paciente a través de una actitud de deferencia, compromiso y conciencia solidaria, atil en el
reconocimiento de la sensibilidad de la persona cuidada, quien puede manifestar diversas formas

de ser y estar, que deben ser reconocidas, apreciadas y atendidas con la misma compasion.

Referente a la transicién como cuidador, conviene destacar que esta puede llevarse a cabo
de manera voluntaria, por conveniencia o por coercion (Del Valle-Alonso et al., 2015), siendo
comun que por el sentimiento de empatia familiar el cuidado sea prestado por padres, hermanos o
hijos. En el caso de la inexistencia de vinculos civiles o de consanguinidad, algunas personas suelen
asumir el rol de cuidadores/as, motivados por valores de justicia, la lealtad (Cerquera-Cérdoba y
Galvis-Aparicio, 2013) y la comprension del temor que posee una persona con discapacidad al
haber perdido su autonomia (Zerger, 2012). Valga destacar que dicha transicién suele ser rapida e

inesperada, de modo que es posible experimentar situaciones desconocidas que son causantes de
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estrés, temor y ansiedad asociados, entre otros, a la incertidumbre de si el tiempo de cuidado sera

0 no prolongado (Badia et al., 2004).

Ciertamente, cuidar es una tarea que se remonta a tiempos prehistoricos y que es inmanente
a la existencia humana pues resulta de la necesidad de proteger y resguardar la vida (Vaquiro y
Stiepovich, 2010), en otras palabras, desde que las personas nacen necesitan ser cuidadas para
poder sobrevivir y es esperable que durante su desarrollo precisen atenciones para preservar la
existencia. De esta manera, con el paso del tiempo y los cambios socioculturales, lo que otrora era
una actividad cotidiana que pasaba desapercibida como parte del ciclo vital, ahora ha llamado la
atencion de la ciencia y la sociedad que reconocen el papel de quienes prestan a ayuda a otros que,
por razones de edad, enfermedad o discapacidad, han perdido parcial o totalmente su autonomia

fisica, sensorial, mental o intelectual (Becerra-Partida y Villegas-Pacheco, 2020).

Como resultado de este reconocimiento, se ha encontrado que el rol del cuidado ha sido
histéricamente asumido por mujeres, lo cual es una tendencia que ain hoy por hoy se mantiene
vigente en nuestra sociedad (Cascella y Garcia-Orellan, 2020). La feminizacion del cuidado puede
encontrar sus raices en factores sociales y culturales relacionados con la crianza de las mujeres
quienes tradicionalmente han sido educadas para desempefiar un rol de atencion hacia la familia y
sus seres queridos, sin embargo, esta situacion ha derivado en que asuman desproporcionadamente
la responsabilidad del cuidado informal y que se siga perpetuando la desigualdad de género junto
con la limitacion de oportunidades de desarrollo personal, laboral y econémico (Duarte y

Hernandez, 2019).

Asi mismo, atendiendo a que el cuidado informal generalmente implica una dedicacién

significativa de tiempo, es preciso sefialar que las atenciones brindadas por el cuidador/a informal
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llegan a influir en su tiempo de autocuidado, recreacion e interaccion social repercutiendo en su
vida personal, familiar, laboral, econémica (Del Valle-Alonso et al., 2015), imponiendo cargas
fisico-emocionales considerable y produciendo cambios en su modo de vida. Dicho de otro modo,
el cuidador/a informal enfrenta desafios psicosociales que incluyen la adaptacion a las necesidades
particulares del paciente, la experimentacion de sentimientos agotamiento, ansiedad, aislamiento

social y la modificacién de las dindmicas familiares y sociales (Rodriguez et al., 2000).

Es de anotar que, dado que el autismo es un espectro amplio que abarca una amplia gama
de signos y caracteristicas, el nivel de dependencia o de asistencia requerida por parte del nifio/a o
adolescente diagnosticado puede variar. Este es un aspecto que influye en gran medida en la
dinamica del cuidado y en el rol que ejerce el cuidador/a puesto que en la medida que el nivel de
dependencia es mayor es mas probable que la afectacion del cuidador/a aumente (Del Angel-Garcia
et al., 2020). Dicha afectacion puede traducirse entonces en una mayor percepcion de carga fisica
y emocional que generalmente se evidencia en experimentacion de estrés y agotamiento

(Amezquita y Moreno, 2019).

De acuerdo con lo anterior, los cuidadores/as informales pueden sentirse afectados como
resultado de haberse visto obligados a modificar su proyecto de vida, del esfuerzo fisico excesivo,
las expectativas, los sentimientos de fracaso y la disminucion de capacidad de cuidado (Segura et
al., 2006). Por lo anterior, la carga del cuidador/a ha sido abordada desde una perspectiva objetiva
y una subjetiva, siendo la primera de ellas entendida como las actividades que debe satisfacer el
cuidador, mientras que la segunda refiere al nivel de afectacion que los cuidadores/as perciben de
su realidad (Rodriguez-Medina y Landeros-Pérez, 2014). Pese a esto, el comin en Latinoamérica

s que aun no existan garantias que respalden total e integralmente su labor, lo cual relega al olvido
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la situacion de quienes a diario experimentan falta de apoyo y demuestra la urgente necesidad de

estrategias asistenciales e incluso politicas publicas.

De manera anéloga, el impacto que tiene el cuidado sobre la vida del cuidador/a puede
influir en su capacidad para afrontar los cuidados y en la decision de continuar atendiendo a su
paciente (Rodriguez et al., 2000) razon por la cual desde la academia y los servicios sociales se les
ha apostado a propuestas dirigidas a intervenir las condiciones de vida de los cuidadores/as con el
fin de garantizar su bienestar. En pro de mejorar la calidad de vida de esta poblacién, instituciones
privadas han planteado intervenciones psicosociales o educativas como una herramienta (til para
reducir el estrés y la carga subjetiva percibida por los cuidadores/as (Espin, 2009). Valga decir que
las intervenciones psicoldgicas, ayudan a los cuidadores/as a reconocer y comprender sus
emociones, proceso que les permite identificar nuevas formas de apoyo y solucion a sus problemas

(Ortiz, 2007).

Sumado a lo anterior, surge el concepto de calidad vida cuya naturaleza es multidimensional
y considera la relacién con dimensiones como funcionamiento fisico, funcionamiento social,
funcionamiento emocional, rol funcional y funcionamiento cognitivo, percepcion de salud y
bienestar (Garzon-Maldonado et al., 2017). Por consiguiente, se hace mas que evidente la
necesidad de dar seguimiento al cuidador/a informal, dado su riesgo de sufrir, por ejemplo,
sobrecarga a lo largo del proceso de cuidado de su familiar. Estos sintomas son importantes debido
a que sin tratamiento tienen unas consecuencias negativas para el paciente, el cuidador/a y la
sociedad, entre las que es posible destacar la institucionalizacion prematura, un mayor coste
econdmico, disminucion de la calidad de vida, estrés del cuidador/a y exceso de discapacidad

(Pérez y Gonzalez, 2016).
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3. Planteamiento del problema

Desde hace algunos afios la globalizacion, los avances tecnolégicos y los procesos de
desarrollo humano han influenciado cambios paulatinos que han transformado la realidad social.
Como resultado, las personas han replanteado sus roles en la comunidad y se han esforzado por
alcanzar su realizacion a traves de proyectos de vida estructurados que pocas veces contemplan
circunstancias amenazantes de sus metas como es el caso de convertirse repentinamente en
cuidador/a informal. Como ejemplo de esto, quienes desean ser padres/madres preparan escenarios
para lograr su propdsito, sin embargo, no suelen considerar cuestiones bioldgicas que pueden dar
giros a sus planes como es el caso de las familias que de manera inesperada reciben un diagnostico
de Trastorno del Espectro Autista en alguno de sus hijos/as, lo cual conlleva discapacidad y

dependencia.

Con respecto al TEA, el término espectro significa que existe diversidad en los sintomas
que experimenta la persona diagnosticada, no obstante, la mayoria de las afectaciones estan
relacionadas con dificultades en el comportamiento, la comunicacion y la interaccion (American
Psychiatric Association, 2014), siendo comdn que no se desarrolle lenguaje verbal, que no exista
contacto visual y que se presenten movimientos estereotipados, poca tolerancia a los cambios,
conductas autolesivas e irritabilidad (Ruiz et al., 2012). En cuanto a su prevalencia, los datos son
alarmantes al considerar que se estd presentando un incremento mundial en el ndmero de
diagnosticos (Morocho et al., 2021), que desde el afio 2013 esta entre las primeras cinco causas de
consulta en psiquiatria infantil (Reynoso et al., 2017) y que en México pese a que no se cuenta con
un dato especifico (Paredes, 2019) se estima que 1 de cada 115-120 personas lo presentan en mayor
o menor nivel (Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusién de las Personas con

Discapacidad, 2019).
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Ciertamente, convertirse en cuidador/a informal de autismo supone una transicién
imprevista hacia desempefiar un nuevo rol, caracterizada frecuentemente por el desconocimiento,
la incertidumbre, la disminucion del tiempo personal (Carvalho-Filha et al., 2018) y la
responsabilidad de prestar apoyo instrumental al paciente (Badia et al., 2004). Si bien es cierto que
esta funcidn no es algo reciente sino que se remonta a los origenes de las civilizaciones humanas
(Vaquiro y Stiepovich, 2010), en los ultimos afios ha captado el interés de la ciencia y de la
academia al comprender que como resultado de este proceso se suelen enfrentar elevados niveles
de presion fisica, emocional y social que se traducen en factores de riesgo para la salud (Segura et
al., 2006), que no deben pasar desapercibidos como algo natural del ciclo vital sino que deben ser
atendidos para promover la calidad de vida y evitar riesgos que puedan acarrear discapacidad futura

(Pérez y Gonzales, 2016).

Lo anterior supone una cuestién de interés colectivo puesto que la calidad de vida es un
constructo multidimensional que influye en el funcionamiento, desarrollo y prosperidad de la
sociedad y que al verse afectado contribuye a elevar los riesgos de discapacidad excesiva, la
institucionalizacion prematura y los sobrecostos al sistema salud (Pérez y Gonzélez, 2016) que
luego son asumidos, por ejemplo, en los impuestos que tributan los habitantes del pais. Dicho de
otro modo, si el cuidador/a informal se ve afectado por su labor, no sélo se precisan cuidados para
el paciente, sino que ademas se requiere tratamiento y la destinacion de recursos para el mismo
cuidador/a informal aumentando entonces la cantidad de personas dependientes y con

discapacidad.

A diferencia de los cuidadores/as informales que atienden otras condiciones, con el
Trastorno del Espectro Autista no se contempla la idea de que la labor de cuidado pueda terminar

por el deceso del paciente o al menos no por causas asociadas a su diagnostico. En otras palabras,
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no existe el ideal de concluir las responsabilidades del rol ni de retomar el estilo de vida que se
Ilevaba antes del diagnostico y la transicion. Si se considera la premisa de que por naturaleza los
padres/madres mueren primero que los hijos, se puede inferir que los cuidadores/as informales de
autismo nunca abandonaran su rol y reconocer entonces que enfrentan la angustia de como preparar
al paciente para que pueda desenvolverse en el mundo en el momento en que quede solo por la

ausencia de su cuidador/a (Raudez et al., 2017).

Por lo anterior, de manera progresiva la cotidianidad del cuidador/a informal de autismo
empieza a girar en torno a su paciente y a la asistencia instrumental que debe prestarle en la que
destacan actividades como supervisar su dieta, ayudarle a comer, asistirle en el uso del bafio y
apoyarle en el desarrollo de competencias adaptativas (Ruiz et al., 2012). Estas responsabilidades
demandantes de energia suelen ser adicionales a las que se tienen anticipadamente como resultado
del trabajo, la familia o la sociedad (Palomino-Moore et al., 2014) y aunque cada caso es particular
y con diferentes manifestaciones, la mayoria confluyen en que al tratarse de nifios/as y
adolescentes, la responsabilidad no so6lo esta orientada a cuidar sino también a ensefiar y estimular

habilidades de independencia (Laudelino et al., 2018).

Al comprender la afectacién propia del cuidador/a informal de autismo, es evidente que la
situacion reclama una estrategia de atencion inmediata si se tiene en cuenta que por cada
diagndstico de autismo existe al menos un cuidador/a informal. En el caso de Morelos existen al
menos 3900 familias relacionadas con el autismo (Paredes, 2019) las cuales enfrentan la escasez
de instituciones que atiendan al nifio/a o adolescente diagnosticado (Ruiz, 2016) y la casi
inexistencia de instituciones que atiendan al cuidador/a. Ademas, si bien es cierto que en

Cuernavaca se han llevado a cabo intervenciones orientadas a los cuidadores/as informales, dichas
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intervenciones se han enfocado en cuidadores/as informales de otros diagnosticos, por lo general

del adulto mayor.

En cuanto a la calidad de vida, este es un derecho del que gozan todos los seres humanos y
los cuidadores/as informales de autismo no son la excepcion. Este estado de bienestar integral que
se disfruta en el dia a dia, permite a las personas gozar de las capacidades para desarrollar sus
proyectos y cumplir sus expectativas, ademas quien es saludable es valioso para la sociedad pues
esta en capacidad de ser productivo y relacionarse efectivamente (Garcia-Rodriguez et al., 2017).
Desde luego, para tomar decisiones relacionadas con la calidad de vida es importante desarrollar
habilidades Utiles en la discriminacién de decisiones saludables, para lo cual es util un proceso de
psicoeducativo apoyado por asesoria de profesionales expertos (Baruch et al., 2018), es decir que
el cuidador/a informal pueda formarse en el proceso de cdmo tomar decisiones acertadas que

promuevan su calidad de vida.

Por lo anterior, se reconoce la necesidad de desarrollar y probar una intervencion
psicoeducativa virtual que actie como estrategia de salutogénesis para promover la calidad de vida
en cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista de la
Zona Metropolitana de Cuernavaca, asi mismo que represente una alternativa al modelo de
intervencion tradicional que es presencial y en ocasiones no se ajusta a la disponibilidad de los
participantes por los costos econémicos y de tiempo que representa, lo cual se traduce entonces en

una solucion viable frente a la problematica expuesta.
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3.1 Pregunta de investigacion

¢En qué medida una intervencién psicoeducativa virtual actia como estrategia de
salutogénesis para promover la calidad de vida en cuidadores y cuidadoras informales de nifios,

nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista de la Zona Metropolitana de Cuernavaca?

3.2 Objetivos

3.2.1 General:

Probar que una intervencion psicoeducativa virtual actia como estrategia de salutogénesis
para promover la calidad de vida en cuidadores y cuidadoras informales de nifios, nifias y

adolescentes con Trastorno del Espectro Autista de la Zona Metropolitana de Cuernavaca.

3.2.2 Especificos:

Disefiar los componentes metodoldgicos de la intervencion considerando las dimensiones
de Comprensibilidad, Manejabilidad y Significatividad propuestas en el Sentido de Coherencia del

Modelo de Salutogénesis de Antonovsky (1987).

Ejecutar la intervencion de manera virtual y grupal empleando una plataforma de reunion

accesible desde dispositivos electronicos con conexion a internet.

Determinar el impacto de la intervencion en la calidad de vida de los participantes a traves
de evaluaciones pre — post intervencion y de seguimiento empleando la Encuesta de Salud SF-36
(Ware y Sherbourne, 1992, validado por Zuiiiga et al., 1999) y una entrevista semiestructurada de

disefio propio.
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3.3 Variables dependientes e independientes

La variable independiente obedece a la intervencién psicoeducativa virtual, la cual se
estructurd bajo el nombre de CuidarTE A ti, cuidarme a mi, mientras que la variable dependiente
corresponde a calidad de vida, la cual es un constructo multidimensional integrado por funcion
fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional y salud

mental.

3.4 Hipotesis

Hii: La intervencion psicoeducativa virtual CuidarTE A ti, cuidarme a mi promueve la
calidad de vida (en las dimensiones funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, funcion social, rol emocional y salud mental) de los cuidadores y cuidadoras informales

participantes.

Ho1: La intervencion psicoeducativa CuidarTE A ti, cuidarme a mi no promueve la calidad
de vida (en las dimensiones funcién fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad,
funcion social, rol emocional y salud mental) de los cuidadores y cuidadoras informales

participantes.

3.5 Justificacion

Las crisis surgidas a nivel nacional en el marco de la postpandemia por COVID-19
permearon a diversos sectores de la sociedad y los cuidadores/as informales no son la excepcion,
pese a que las politicas publicas se plantean para solventar las necesidades de todos los habitantes
del pais, el panorama de esta colectividad no es alentador puesto que los servicios de salud no

proveen asistencia profesional de cuidado a los pacientes y son escasas 0 inexistentes las propuestas
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orientadas a atender las necesidades de los propios cuidadores/as. Esto implica que sean estos
ultimos quienes deban encargarse de los pacientes, enfrentando entonces la presencia de emociones
negativas y la aparicion de enfermedades fisicas y mentales, asi como la falta de formacion para el
autocuidado y la adecuada utilizacion de recursos en pro de la calidad de vida (Rodriguez-Agudelo

y Hernandez-Galvén, 2016).

Por esta razdn, se plantea el presente proyecto de investigacion y se escoge el enfoque de
Sentido de Coherencia propuesto por Antonovsky (1987) como un componente central de su
Modelo de Salutogénesis que adquiere especial relevancia al abordar cémo las personas enfrentan
las situaciones estresantes de la vida desde una postura de aceptacion, comprensién, manejo y
significado, en lugar de reparar en la naturaleza negativa y amenazante de los estresores (Moreno
et al., 1997). En este sentido, se enmarca en la perspectiva de que el ser humano estd inmerso en
un ambiente de estresores que manejados adecuadamente pueden no solo evitar la enfermedad sino
ademas hacer lo opuesto que es originar salud (Fernandez, 2009) y por ende aportar a la calidad de

vida.

Este modelo que ha sido utilizado en el &mbito de la promocion de la salud (Dejo, 2007) y
que ha demostrado ser Util para mejorar la salud y la calidad de vida (L6pez-Martinez et al., 2019)
se centra en identificar los factores que promueven un funcionamiento adaptativo (Garcia-Moya et
al., 2013) y en estimular la habilidad de evitar situaciones riesgosas e incorporar conductas
salutogénicas (Alonso-Castillo et al., 2018), proceso que se lleva a cabo a partir de la reflexion de
las situaciones como eventos predecibles y explicables, del reconocimiento de recursos que estan
bajo el propio control y de la motivacion para percibir las situaciones como retos dignos de invertir

esfuerzo y energia en ellos (Palacios-Espinosa y Restrepo-Espinosa, 2008).
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En consecuencia, se advierte la necesidad de promover la calidad de vida de los
cuidadores/as informales a través de intervenciones que consideren las dimensiones que componen
la misma, entre los que destacan el autocuidado, la gestion de recursos y la sensacion de bienestar
autopercibido. Asi mismo, los antecedentes teoricos y précticos hacen evidente la necesidad de
desarrollar programas que se anticipen a la aparicion de sintomas de indole clinico y que sean
asumibles en términos de costos econdmicos y de tiempo (Vazquez et al., 2014). En virtud de ello,
la investigacion propuesta supone un beneficio practico en la medida en que representa una
intervencion para promover la calidad de vida, asi mismo posee una relevancia social en la medida
en que da reconocimiento a una colectividad que requiere atencion urgente de sus necesidades y

que no ha sido respalda por politicas publicas que garanticen la proteccion de sus derechos.

Adicionalmente, la propuesta hace frente a la escasez de investigaciones sistematicas en el
tema y a la evaluacion de intervenciones que posean los elementos metodolégicos debidamente
estructurados que le permitan servir de fundamento de intervenciones futuras. Finalmente,
representa una alternativa a las intervenciones tradicionales significando un ahorro en términos
econdmicos y de tiempo a los participantes pues como lo demuestran diversos estudios en el tema
la telepsicologia o psicologia virtual es altamente efectiva, viable y confiable en intervenciones de

educativas y salud (Cabas-Hoyos, 2020).
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4. Meétodo

4.1 Enfoque y alcance

La investigacion tuvo un enfoque mixto y un alcance explicativo transeccional puesto que
su interés se centro en explicar por qué ocurre un fendmeno, en qué condiciones se manifiesta y
por qué se relacionan dos o0 més variables en una muestra particular (Hernandez et al., 2014). En
este sentido, se determind en qué medida una intervencion psicoeducativa virtual actué como
estrategia de salutogénesis para promover la calidad de vida en los cuidadores/as informales

participantes.

4.2 Disefo

Se emple6 un disefio preexperimental de preprueba y posprueba con seguimiento en un solo
grupo, puesto que con un grado de control fue minimo (Hernandez et al., 2014), fue util para
aproximarse al fenémeno de estudio, aplicar un estimulo, generar hipétesis y medir variables para
observar sus efectos (Campbell, 1969). Este disefio consistié en la aplicacion de una preprueba
(fase diagnostica) a los participantes, seguido de la aplicacion de una intervencion psicoeducativa
virtual a manera de estimulo (fase de intervencion), posteriormente, la aplicacion de una posprueba
(fase de evaluacion), y finalmente, transcurridas cuatro semanas, la aplicacion de una prueba de
seguimiento (fase de seguimiento) con el fin de determinar en qué medida variaron los resultados

obtenidos, siguiendo la légica propuesta en la Figura 1.

Figural
Disefio de la investigacion
G 01 X 02 03

Fase Fase de Fase de Fase de
diagnostica | intervencion | evaluacion seguimiento
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En cuanto a la intervencidn, estuvo disefiada desde el modelo psicoeducativo y sus médulos
tuvieron un enfoque de Sentido de Coherencia (Antonovsky, 1987). Su escenario de desarrollo fue
una plataforma de reunién virtual accesible desde dispositivos electronicos con conexion a internet
y su duracion fue de diez (10) sesiones de ciento veinte (120) minutos cada una, realizadas de

manera grupal, dos veces por semana, durante cinco (5) semanas consecutivas.

4.3 Poblacion y muestra

La poblacion comprendié a todos los cuidadores/as informales de nifios, nifias y
adolescentes diagnosticados con TEA de la Zona Metropolitana de Cuernavaca. Dado que las
unidades de andlisis no se encontraban plenamente listadas en un marco muestral, se seleccion6
una muestra no probabilistica de nueve (9) cuidadores/as informales, empleando un muestreo de
participantes voluntarios. Para tal fin, se realiz6 una convocatoria de participacion en el Centro de
Atencién Mdltiple No. 24 y a través de redes sociales. Los participantes que respondieron a la

invitacion y que cumplieron los criterios de participacion propuestos, quedaron autoseleccionados.

Criterios de participacion: 1. Desempefiarse como cuidador/a informal de un nifio, nifia o
adolescente diagnosticado con TEA nivel 1 o 2 en la Zona Metropolitana de Cuernavaca.
Entiéndase por nifio y nifia los menores de doce afios, y por adolescentes las personas de entre doce
afios cumplidos y menos de dieciocho afios (Gobierno del Estado de Morelos, 2021). 2. Dedicar
minimo ocho horas diarias al cuidado del paciente durante un periodo igual o superior a los ultimos
tres meses. 3. No recibir remuneracién econdmica por ejercer el cuidado. 4. No presentar
condiciones cognitivas, visuales o auditivas incapacitantes para participar de la investigacion. 5.

Contar con conexién a internet y un dispositivo electronico que permitiera el acceso a plataformas
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de reunién virtual. 6. Aceptar voluntariamente la participacion en la intervencion a traves de la

firma del consentimiento informado.

4.4 Instrumentos

Para la preprueba, la posprueba y la prueba de seguimiento se utilizaron la Encuesta de
Salud SF-36 (Ware y Sherbourne, 1992, validado por ZUfiga et al., 1999) y una Entrevista
semiestructurada de disefio propio basada en las modificaciones de las dindmicas familiares
sefialadas por Martinez y Bilbao (2008), las cuales tuvieron por objetivo explorar los indicadores

descritos a continuacion.

Encuesta de salud SF-36: Calidad de vida relacionada con ocho dimensiones: funcion fisica,
rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol emocional y salud mental.
Validado en poblacion mexicana con Alfa de Cronbach con rango entre 0.56 y 0.84 (Zufiiga et al.,

1999) Tiempo de aplicacion aproximado: 10 minutos (Ver Anexo 1).

Entrevista semiestructurada de disefio propio: Transicion del rol de cuidador/a; evolucion
de la experiencia del cuidador/a con respecto a sus dimensiones fisica, emocional, social y
ocupacional; acciones orientadas a la generacion de bienestar propio; y mantenimiento de
aprendizajes obtenidos (Ver Anexo 2). Validacion por juicio de expertos. Tiempo de aplicacion

aproximado: 25 minutos.

4.5 Analisis de datos

Para el andlisis de los datos cuantitativos obtenidos a partir de la aplicacién de la Encuesta
de salud SF-36 se utilizd la prueba Friedman, la cual es una prueba no paramétrica atil para la

comparacion de mas de dos mediciones de rangos en muestras relacionadas que se utiliza cuando
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la variable de respuesta es cuantitativa, de nivel ordinal, y se quiere determinar si existen
diferencias en las mediciones, si son estadisticamente significativas y no que no se deban al azar
(Juérez et al., 2002). Para su ejecucion, se emple6 Jamovi que es un software gratuito y de codigo

abierto para el andlisis de datos y la realizacion de pruebas estadisticas.

Por otra parte, para el analisis de la informacion cualitativa obtenida a partir de aplicacion
de la entrevista semiestructurada de disefio propio se utilizé el analisis de contenido. Esta es una
técnica util para identificar temas, patrones, actitudes, opiniones y perspectivas presentes en el

material analizado, a partir de la creacion de cddigos, categorias y redes (Neuendorf, 2002).

4.6 Procedimiento

En primer lugar, se conformo la muestra de participantes y se aplicé la preprueba utilizando
la Encuesta de Salud SF-36 validada por Zufiga et al. (1999) y la Entrevista semiestructurada de
disefio propio. Después, llevo a cabo la intervencion psicoeducativa virtual, la cual const6 de una
sesion introductoria y tres modulos, cada uno de tres sesiones y con un objetivo particular. Una
vez finalizada la intervencion, se aplicé la posprueba empleando los mismos instrumentos de la
preprueba, y transcurridas cuatro semanas, se aplicé la prueba de seguimiento usando nuevamente
la Encuesta de Salud SF-36 y la Entrevista semiestructurada de disefio propio. Finalmente, se
realizaron los analisis de los resultados obtenidos en las aplicaciones de los instrumentos,
empleando una prueba de Friedman para los datos cuantitativos y un andlisis contenido para la

informacién cualitativa (Ver Figura 2).
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Figura 2
Procedimiento de la investigacion

Conformacion de Fase diagnostica Fase intervencion
la muestra (Preprueba) (Intervencién)
Anélisis de Fase seguimiento Fase evaluacion

Itad (Prueba de
resultados sequimiento) (Posprueba)

4.7 Consideraciones éticas

Se contemplaron los principios de dignidad, voluntariedad y confidencialidad aplicados a
los/as participantes, tal como se contempla en la Ley General de Salud en Materia de Investigacion
para la Salud. En este sentido, se diligencié un consentimiento informado en el cual se declararon
los objetivos, el procedimiento, los riesgos, los beneficios y la duracion de la investigacion, asi
como la autorizacién para la grabacion de audio y video. Con el objetivo de dar manejo a eventuales
riesgos psicologicos, incluyendo el desborde emocional, se contd con el acompafiamiento de un

profesional con experiencia en primeros auxilios psicoldgicos.
4.8 Propuesta de intervencion
Titulo: CuidarTE A ti, cuidarme a mi.
Tipo de propuesta: Programa psicoeducativo virtual grupal.

Objetivo general del programa: Promover el Sentido de Coherencia en relacion con la

busqueda de la calidad de vida de los cuidadores y cuidadoras participantes.
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Obijetivos especificos del programa: Explicar los conceptos y procesos que intervienen en

el TEA, el rol del cuidador/a informal y la calidad de vida.

Proporcionar técnicas de manejo y recursos de apoyo Utiles en el TEA, el rol del cuidador/a

informal y la calidad de vida.
Revalorizar la importancia del TEA, el rol del cuidador/a informal y la calidad de vida.

Poblacién a la que va dirigida: Cuidadores y cuidadoras informales de nifios, nifias y

adolescentes con TEA de la Zona Metropolitana de Cuernavaca.
Contexto: Plataforma de reunion virtual de Google Meet.

Numero de sesiones: Diez sesiones, una sesién introductoria y nueve sesiones dividas
equitativamente en tres modulos: comprensibilidad, manejabilidad y significatividad (Ver Tabla

1), cada uno con sus respectivas técnicas psicologicas (Ver Figura 3).
Duracién de las sesiones: 120 minutos.

Tablal
Contenidos del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi

1. Modulo de , — 3. Mddulo de
comprensibilidad 2. Modulo de manejabilidad significatividad

4. Dar manejo al TEA. 7. Resignificar el TEA.
1. Comprender el TEA. .J _g -
5. Dar manejo al rol del 8. Resignificar el rol del
2. Comprender el rol del . X . .
. . cuidador/a informal. cuidador/a informal.
cuidador/a informal. . e
3. Comprender la salud 6. Dar manejo a la salud 9. Resignificar la salud
' P y la calidad de vida. y la calidad de vida.

y la calidad de vida.




Tabla 2
Técnicas del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi

Grupo de apoyo (Gottlieb, 1988).
Comprensibilidad  psjcoeducacion (Anderson et al., 1986).
Confrontacion (Ellis, 1983).

Reforzamiento (Skinner, 1953).
Manejabilidad Modelado (Bandura 'y Walters, 1963).

Modificacion de conducta (Azrin y Nunn, 1973).
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Afrontamiento del estrés (Lazarus y Folkman, 1984).
Solucién de problemas (Meichenbaum y Deffenbacher, 1988).

Significatividad

Reevaluacion positiva (Lazarus y Folkman, 1984).

Autoconocimiento (Caviedes, 1991).

Con respecto a las actividades propuestas en cada sesion del programa, vale la pena destacar

que todas siguieron una légica de actividades de inicio, actividades de desarrollo, actividades de

cierre y tarea (Ver Figura 4), siendo las actividades de inicio un espacio para intercambiar

experiencias y revisar la tarea de la sesion anterior, las actividades de desarrollo un momento para

aplicar técnicas psicoldgicas y educativas, las actividades de cierre un tiempo para realizar

dindmicas de autoconocimiento, y la tarea una estrategia para poner en practica lo aprendido

durante la sesién.

Figura 3
Ejemplo de actividades de una sesién del programa.

Actividad de inicio Actividad de Actividad de
«Grupo de apoyo desarrollo cierre
para intercambiar «Psicoeducacion +Confrontacion

experiencias para recibir para desafiar

informacion ideas y creencias
contrapuestas

Tarea

+Diligenciamiento

de formato para
promover
aprendizaje
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4.9 Cronograma de actividades

La investigacion se desarroll6 en cuatro semestres correspondientes a la duracion de la

Maestria en Psicologia de la Universidad Autonoma del Estado de Morelos, tal como se detalla en

la Tabla 2.
Tabla 3
Cronograma de actividades de la investigacion
Primer semestre Segundo semestre  Tercer semestre (julio  Cuarto semestre

(julio-diciembre 2021) (enero-junio 2022) diciembre-2022) (enero-junio 2023)

o Desarrollo de la o Disefio de la e Fase diagndstica e Andlisis de
propuesta de intervencion o Fasede resultados
investigacion e Conformacién intervencién

de lamuestra e Fase de evaluacion
e Fasede

seguimiento
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5. Resultados

Los resultados del presente trabajo de investigacion han sido organizados en tres partes con
el fin de favorecer la comprension de los datos. En primer lugar, se encuentra la caracterizacion
sociodemogréfica que tiene como propdsito familiarizar al lector con el contexto de cada uno de
los participantes a partir de las variables género, edad, estado civil y situacion laboral, asi como,
edad, nivel de TEA y grado de independencia de los nifios/as y adolescentes que cuidan. En
segundo lugar, se presentan los resultados del instrumento SF-36 con su respectivo analisis
cuantitativo para dar a conocer el impacto de la intervencion en la calidad de vida, adicionalmente,
se realiz6 una correlacion de Spearman con los resultados del indice de Barthel para determinar si
existe relacion entre la variable dependiente y el grado de independencia de los nifios/as y
adolescentes. En tercer y ultimo lugar, se organizan los resultados de la entrevista semiestructurada
de disefio propio con su correspondiente anélisis cualitativo para exponer la evolucién de la

experiencia de los cuidadores/as con respecto a su rol.

Caracterizacion sociodemografica

La caracterizacion sociodemografica (ver Tabla 3) presenta datos de la muestra de estudio,
compuesta por un total de nueve (9) participantes, de los que se analizaron las siguientes variables

sociodemogréficas:



Tabla 4

Caracterizacion sociodemografica de los participantes
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Cuidadores/as informales

Nifos/as y adolescentes con TEA

Participante , Estado Situacion Nivel de Grado de

(Part.) Género Edad civil laboral Edad TEA  independencia

1 Femenino 46 Viuda Hogar 2 1 25

2 Femenino 33 Casada Empleada 4 2 50

3 Femenino 41 Casada Empleada 5 2 55

4 Masculino 45 Casado Empleado 5 2 55

5 Femenino 36 Casada Hogar 9 2 55

6 Femenino 44 Casada Hogar 11 1 60

7 Femenino 45 Casada Empleada 11 2 70

8 Femenino 43 Viuda Hogar 12 1 80

9 Femenino 52 Casada Hogar 12 2 80
Media - 43 - - 8 - 59
Moda Femenino - Casada Hogar - 2 -

Género de los cuidadores/as: EI 89% de la muestra fueron participantes del género femenino

y el 11% del género masculino.

Edad de los cuidadores/as: La edad vario entre 30 y 60 afios, con una media de 43 afios y

una desviacion estandar de 6 afios. EI grupo de edad mas representativo fue el de 41 a 50 afios con

un 67% de los participantes.

Estado civil de los cuidadores/as: El 78% de la muestra fueron participantes casados/as y el

22% viudos/as.

Situacion laboral de los cuidadores/as: EI 56% de la muestra fueron participantes dedicados

exclusivamente al cuidado y al hogar y el 44% adicionalmente tienen un empleo.

Edad de los nifios/as y adolescentes diagnosticados con TEA: La edad vari6 entre 1y 12

afios, con una media de 8 afios y una desviacién estandar de 4 afios. El grupo de edad mas

representativo fue el de 9 a 12 afios con un 56% de los participantes.
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Nivel de TEA de los nifios/as y adolescentes: EI 33% de los nifios/as y adolescentes

cuidados por los participantes tienen TEA nivel 1y el 67% TEA nivel 2.

Grado de independencia de los nifios/as y adolescentes diagnosticados con TEA: El grado
de indepedencia vario entre 25y 80 puntos, con una media de 59 puntos y una desviacion estandar
de 17 puntos. Los grados més representativos fueron dependencia moderada (40 - 55 puntos) y

dependencia leve (60 - 95 puntos) cada una con 45% de los participantes.

SF-36

El cuestionario SF-36 evalla la calidad de vida desde un enfoque multidimensional que
incluye funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol
emocional y salud mental, de manera que permitio obtener resultados de la calidad de vida tanto a
nivel global como en cada una de sus dimensiones en los cuidadores/as informales. Para su analisis,
se empled una prueba de Friedman que se caracteriza por ser no paramétrica y aplicable en la
comparacion de tres 0 mas muestras relacionadas que en este caso son las mediciones pre, pos y de
seguimiento. Conviene destacar que las figuras aportan informacion de la mediana, media y
distribucion de los datos, lo cual resulta valioso para una mayor comprension de las medidas que
pueden no ser estadisticamente significativas pero que reflejan una disminucion de la dispersion

de los datos.

Salud general

Esta dimensién hace referencia a la valoracién de excelencia de la salud personal,
incluyendo salud actual, perspectivas de salud en el futuro y la resistencia a enfermar. El nivel de

salud general aumenté después del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 72) en
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comparacion con la medicién obtenida antes de iniciar el mismo (Md = 52), asi mismo, incrementd
en el seguimiento realizado un mes después (Md = 77), demostrando un acrecentamiento de las

puntuaciones (¥*(2, N = 9) = 14.7, p = .001) tal como se observa en la Figura 4.

Figura 4
Medicion salud general
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Funcion fisica

Esta dimensién hace referencia al grado en que las actividades fisicas y esfuerzos
moderados e intensos se pueden llevar a cabo sin ninguna limitacion debido a la salud. El nivel de
funcion fisica fue el mismo tanto después del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 100)
como en el seguimiento realizado un mes después (Md = 100) en comparacion con la medicion
obtenida antes de iniciar el mismo (Md = 100), demostrando una constancia de las puntuaciones

(x*(2, N =9) =5.6, p = .061) tal como se observa en la Figura 5.
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Figura 5
Medicion funcion fisica
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Rol fisico

Esta dimensidn hace referencia al grado en que las actividades cotidianas se llevan a cabo
sin interferencias debido a la salud fisica. El nivel de rol fisico alcanz6 su puntaje maximo tanto en
la medicién obtenida antes de iniciar el programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 100) como
en las mediciones realizadas después del programa (Md = 100) y en el seguimiento un mes después
(Md = 100). No se incluyo el andlisis estadistico dado que se present6 un efecto de techo tal como
se observa en la Figura 6.

Figura 6
Medicion rol fisico
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Rol emocional

Esta dimensidn hace referencia al grado en que las actividades cotidianas se llevan a cabo
sin interferencias debido a problemas emocionales. El nivel de rol emocional aumento después del
programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 100) en comparacion con la medicion obtenida
antes de iniciar el mismo (Md = 33,1), asi mismo, se mantuvo constante en el seguimiento realizado
un mes después (Md = 100), demostrando un acrecentamiento y mantenimiento de las puntuaciones
(x3(2, N =9) = 8.8, p = .012) tal como se observa en la Figura 7.

Figura7
Medicién rol emocional
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Funcion social

Esta dimension hace referencia al grado en que la vida social habitual se lleva a cabo sin
interferencia debido a problemas de salud fisica o emocional. El nivel de funcion social aumentd
después del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 75) en comparacién con la medicion
obtenida antes de iniciar el mismo (Md = 62,5), asi mismo, incremento en el seguimiento realizado
un mes después (Md = 100), demostrando un acrecentamiento de las puntuaciones (¥*(2, N = 9) =

10.2, p =.006) tal como se observa en la Figura 8.
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Figura 8
Medicién funcion social
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Dolor corporal

Esta dimension hace referencia a no experimentar dolor ni limitaciones debidas a €él en la
vida cotidiana. El nivel de dolor corporal aumentd después del programa CuidarTE A ti, cuidarme
ami (Md = 84) en comparacion con la medicidn obtenida antes de iniciar el mismo (Md = 74), asi
mismo, se mantuvo constante en el seguimiento realizado un mes después (Md = 84), demostrando
un acrecentamiento y mantenimiento de las puntuaciones (x%(2, N = 9) = 7.4, p = .025) tal como se

observa en la Figura 9.

Figura 9
Medicidn dolor corporal
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Vitalidad

Esta dimension hace referencia al sentimiento de energia y vitalidad en oposicion al
cansancio y agotamiento en la vida cotidiana. El nivel de vitalidad aument6 después del programa
CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 60) en comparacion con la medicidn obtenida antes de iniciar
el mismo (Md = 35), asi mismo, se mantuvo constante en el seguimiento realizado un mes después
(Md = 60), demostrando un acrecentamiento y mantenimiento de las puntuaciones (*(2, N = 9) =

13.5, p =.001) tal como se observa en la Figura 10.

Figura 10
Medicion vitalidad
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Salud mental

Esta dimensidn hace referencia al sentimiento de felicidad y tranquilidad en oposicién a la
ansiedad y depresion en la vida cotidiana. El nivel de salud mental aumento6 después del programa
CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 80) en comparacion con la medicion obtenida antes de iniciar
el mismo (Md = 64), sin embargo, disminuy0 en el seguimiento realizado un mes después (Md =
76) aunque sin llegar a la puntuacion inicial de dicha dimensién (x*(2, N = 9) = 11.6, p = .003) tal

como se observa en la Figura 11.
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Figura 11
Medicién salud mental
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Calidad de vida global

La calidad de vida global hace referencia al estado de bienestar auto percibido a partir del
funcionamiento fisico, emocional y social. El nivel de calidad de vida aumentd después del
programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi (Md = 77,3) en comparacion con la medicion obtenida
antes de iniciar el mismo (Md = 59,2), asi mismo, incrementd en el seguimiento realizado un mes
después (Md = 80,9), demostrando un acrecentamiento de las puntuaciones del constructo (x%(2, N
=9) =13.6, p =.001) tal como se observa en la Figura 12.

Figura 12
Medicion calidad de vida global
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indice de Barthel

El indice de Barthel evaltia la independencia funcional de las personas en actividades de la
vida diaria, de manera que permitié obtener informacion del nivel de indepedencia de los nifios/as
y adolescentes con TEA. Para su andlisis, se empled una prueba de Spearman que es Util para
determinar si existe una relacion lineal entre las variables relativas al nivel de dependencia de los
niflos/as y adolescentes con TEA y de nivel de calidad de vida global de los cuidadores/as
informales. Se encontr6 una relacién lineal estadisticamente significativa, moderada y
directamente proporcional, entre el nivel de independencia del nifio/a con TEA 'y el nivel de calidad

de vida global del cuidador/a informal (rS = 0.681, p < 0.05).
Entrevista semiestructurada

Considerando que el cuidado informal es una labor dinamica que con el tiempo se va
nutriendo de vivencias, reflexiones y aprendizajes, es de esperarse que se presenten cambios que,
motivados por factores tanto internos como externos, influyan en la percepcion del rol y su
habilidad de manejo. Es por esto que la entrevista semiestructurada de disefio propio resulté como
una valiosa herramienta para conocer la evolucion de la experiencia de cada participante en relacién
con su proceso como cuidador/a y su calidad de vida. Un cuidadoso analisis de contenido de las
respuestas obtenidas permitio la asignacion de treinta y tres (33) c6digos, agrupados a su vez en

cinco (5) categorias y condensados en dos (2) redes como se presenta a continuacion:
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Implicaciones del diagnostico

Tabla 5
Categoria Implicaciones del diagnostico
Categoria Cddigos Citas
Desconocimiento 8
Autoaprendizaje 6
— Duelo 9
Implicaciones del .
diaanéstico Preocupaciones 6
g Modificacion de la
. - 5
dinamica familiar
Discriminacién 6

Totales 40

Para algunos participantes la transicion de padre/madre a cuidador/a informal fue una etapa
difusa que transcurrio entre las responsabilidades comunes a ambos roles, sin embargo, la mayoria
estuvieron de acuerdo en que el punto de partida fue el momento en que recibieron el diagndstico,
en este caso, de sus hijos/as. De manera particular o por parte del seguro social, un profesional del
area de la salud, frecuentemente neurélogo pediatra o psiquiatra infantil, fue el encargado tanto de
entregarles el dictamen de Trastorno del Espectro Autista como de brindar una orientacion general
del proceso terapéutico a seguir, y desde ese momento sus vidas cambiaron para siempre. Aunque
en algunos casos se tratdé de un momento esperado que tras una serie de examenes y estudios les
permitio conocer con certeza la etiologia de los signos y sintomas experimentados por sus nifios/as
y adolescentes, esto no les eximio de las implicaciones que tiene la naturaleza permanente del

autismo.

Al respecto, los cuidadores/as manifestaron que cuando recibieron el diagnostico formal de
Trastorno del Espectro Autista, lo primero que enfrentaron fue un desconocimiento que iba desde

simplemente no haber escuchado nunca acerca del autismo “esa palabra yo no la conocia, no sabia
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qué era, ni como funcionaba, ni nada (part. 6)” hasta no saber cual era la manera mas adecuada de
proceder al respecto “porque aparte los médicos te dicen haz esto y el otro médico te dice haz esto
otro, y el otro te dice que no, y dices ¢qué rumbo sigo? (part. 2)”, pasando por el reconocimiento
de imaginarios estigmatizadores desarrollados a lo largo de la vida “del autismo lo que nosotros
sabiamos era lo que veiamos en la tele, un nifio asi retraido que no hace nada (part. 4)” de los que
después concluyeron, no deben ser generalizados puesto que se apartan de la realidad y pueden

llevar a la marginacion.

Por esta razén, ante la ausencia de un espacio educativo donde pudieran conocer
informacion precisa acerca del diagnostico, su tratamiento e implicaciones, fue natural que los
cuidadores/as se vieran obligados a desarrollar un autoaprendizaje que les permitiera comprender
la situacion que estaban enfrentando y despejar sus dudas e inquietudes “yo estaba mas enredada
que nada, me puse a investigar conforme el autismo y la sintomatologia que mi hija presentaba
(part. 7)”. En este proceso, emplearon desde recursos bibliogréficos hasta charlas con pares y
expertos “cuando en las escuelas hay platicas sobre autismo o cuando hay conferencias procuro
ir, si no pues investigo en el teléfono, busco entrevistas (part. 6)”, que no fueron suficientes para
anticiparse habilmente a las demandas de la condicion “ha sido un reto y un descubrimiento porque
no tenemos un manual, vamos aprendiendo todos los dias cosas y eso lo hace muy cansado (part.

1)” y menos cuando no existio la supervision de un profesional capacitado:

“me empecé a meter mucho en la cuestion de qué es el autismo, como funciona la mente de
un autista, queria que alguien me dijera mira el autismo es esto, esto si lo puedes hacer,
esto no lo puedes hacer, entonces como que me empecé a meter de repente mucha
informacion y me di cuenta de que solamente me confundia, entonces es como navegar en

un gran mar (part. 3)”.
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En este sentido, la obtencion de informacion y el aprendizaje de aspectos técnicos, tanto del
autismo como del rol de cuidador/a informal, le ayudd a los participantes a comprender mejor su
situacion, sin embargo, no fue suficiente para evitar reacciones emocionales de negacioén “no es
algo que las personas deseen (part. 2)”, ira “a mi esposo le costo asimilar, buscd culpables, reneg6
(part. 9)”, tristeza “practicamente fue devastador tanto porque nunca pensamos que pudiera tener
eso (part. 4)”, y en general de duelo, puesto que se trataba de un proceso que implicaba adaptarse
a vivir una realidad inesperada y alcanzar una aceptacién que algunos ain se encuentran elaborando
“vino una etapa de depresion, de renegar de todo, de estarme preguntando constantemente ¢ por
qué a mi? ¢que hice mal? ¢por qué asi las cosas? ¢por qué si yo me cuido? si hay otras mujeres

gue no se cuidan y tienen nifios sanos (part. 3)”.

Bajo esta premisa, los participantes mencionaron que, si bien su pérdida no fue tangible, si
fue simbdlica al anticipar que determinados imaginarios acerca de sus hijos/as ya no se iban a ver

materializados:

“yo me tuve que despedir de la hija que yo pensaba que iba a tener, yo siempre me
visualizaba con mi hija y decia jqué padre, tengo una compafierita de vida! vamos a poder
hacer muchas cosas, me la voy a llevar para acé y para alla, pero pues no, ahi se quedé la

imagen y ahora tuve que empezar a ver lo que en realidad es ella (part. 3)”.

Asi mismo, al reconocer que iban surgiendo nuevas preocupaciones respecto a su futuro entre las
que destacan la dificultad para alcanzar la independencia “nos preocupa el hecho de que algin dia
no vaya a superar y se vuelva dependiente al 100% (part. 3)”, la complejidad de obtener logros
“mas que nada es la preocupacién de ¢qué va a pasar con él después? ¢qué logros va a tener?

(part. 2)” y la incertidumbre de contar con el tiempo suficiente para apreciar su realizacion “lo
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unico que no me gustaria es que no me alcanzara la vida para verle ser alguien independiente

(part. 4)”.

Por ultimo, los cuidadores/as sefialaron que con el diagnostico sobrevino una modificacion
de la dindmica familiar que estuvo asociada, en primer lugar, a la priorizacion de los procesos
terapéuticos de los nifios/as y adolescentes, lo cual implicd desatender a otros miembros de la
familia “cuando pasa una situacion de estas, se ven afectados son los hermanitos porque se llegan
a sentir desplazados, como que no los tomas en cuenta (part. 3)”, y en segundo lugar, a la
discriminacion que basada en prejuicios “la discriminacion a veces es obvia, dicen, pues este nifio
no es normal, empiezan a ser despectivos con €l (part. 2)” fue empleada para el rechazo “en mi
familia hubo rechazo y manejaron la cuestion de “el enfermito”, entonces si fue muy dificil (part.
8)” y en algunos casos derivo en el rompimiento de relaciones familiares. Para colmo, esto ultimo
Ileg6 a presentarse incluso en profesionales de la salud quienes hicieron sugerencias carentes de

empatia:

“me dijeron sabes qué, en México hay una clinica, lo puedes internar y pagar, €l va a estar
bien, olvidate de tu hijo y a seguir con tu vida porque tu hijo no va a ser funcional para la

vida (part. 8)”.
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Implicaciones del rol

Tabla 6
Categoria Implicaciones del rol
Categoria Cddigos Citas
Asuncidn de tareas g
domeésticas
Afectacion fisica 8
Agotamiento 14
Implicaciones del rol Postergacion 12
personal
Abandono de 4
aficiones
Aislamiento social 6
Totales 52

Dado que los cuidadores/as desempefian una funcién crucial de asistencia para que sus
hijos/as con TEA alcancen su maximo potencial en las areas relevantes para su calidad de vida,
con el paso del tiempo empezaron a prestar un acompafiamiento permanente que en la mayoria de
los casos implicé una dedicacion exclusiva a la tarea de cuidado. Aunque dicha exclusividad no
impide el desarrollo de otras actividades laborales, la mayoria de los participantes tuvieron que
abandonar sus empleos para permanecer en el hogar. En relacién con esto, fue notorio que la
mayoria, del género femenino, se vieron abocados a asumir la totalidad de las tareas domésticas
mientras que otro miembro de la familia, del género masculino, se encargaba de trabajar para obrar
como proveedor econdmico y material, involucrandose en menor medida en el apoyo instrumental

y en los quehaceres del hogar:

“ahora me toca todo lo que a un ama de casa, hacer quehacer, hacer comida, ver a la hija,
ayudarle a la hija o ponerle tareas que luego no quiere, que luego se enoja, estar con ella,

que si ya se estreso, calmarla, ir a comprar las cosas del mandado, ir a comprar la comida,
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venir, preparar almuerzo, preparar comida, meter ropa a lavar, limpiar, barrer, trapear,

todo lo que es un ama de casa (part. 7)”.

Como resultado de las impuestas responsabilidades del hogar y las demandas propias del
rol, cuya carga puede experimentarse como excesiva, los participantes refirieron presentar una
afectacion fisica que no habian experimentado antes y que se manifestaba a través del malestar
corporal y la tendencia a enfermarse “que ya me dio gripa, que dolor de cabeza, o sea, fue un boom
de enfermedades que antes no me daban y si lo atribuyo a eso del desgaste, estar yendo a consultas,
estar siempre pensando, malcomes porque no te da hambre (part. 2)”, la cual estaba relacionada
con algunos hébitos. Al respecto, precisaron que se presentaron contingencias a las que no pudieron
darles un manejo eficiente y que tuvieron repercusiones no solo fisicas “yo tenia un suefio muy
bueno y el nifio con sus problemas de suefio nos trastornd a los dos, es muy dificil no poder dormir
muchos meses porque €l tiene trastorno del suefio, entonces si es muy cansado y agotador (part.
1)” sino también emocionales “de hecho empecé a subir de peso porque empecé a comer por

ansiedad (part. 3)” en sus rutinas.

En consecuencia, el percibir como constante la afectacion fisica y emocional ocasion6 un
agotamiento, o dicho de otra manera, una sensacion de cansancio y desmotivacion para realizar
actividades que se consideraba demandaban energia y tiempo, incluso aquellas que antes eran
fuente de placer “antes hacia un poquito de ejercicio, salia a caminar y asi, pero ultimamente me
siento muy agotada, desde que él entr6 a la escuela, un poquito antes, dejé el ejercicio y la verdad
es que no tengo ganas, no tengo energia (part. 1)”. Infortunadamente, los participantes sefialaron
que esta sensacion les acompaiiaba inclusive en sus actividades de esparcimiento “muy agotada,
porque ni las vacaciones, 0 sea, vacaciones para los nifios, porque para uno no, pero pues no hay

mas (part. 2)”, contribuyendo a ahondar la percepcion de fatiga cronica:
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“hay dias en que si me siento muy agotada, bastante agotada, no tengo nada de energia,
que de verdad estoy como la pila del celular, a nada de que se me apague y ya no prender,
digo ay quisiera desconectarme al menos cinco minutos tantito para volver a reiniciar de

nueva cuenta (part. 3)”.

Por otra parte, la priorizacion de las responsabilidades del rol, la dedicacion ininterrumpida
y el anteponer el bienestar de los nifios/as y adolescentes por encima de todo, resulté en un
postergacion personal, es decir, un aplazamiento o evitacion de las actividades, decisiones y
compromisos propios “siempre estamos enfocados en la terapia de nuestros hijos, que vamos con
la del lenguaje, vamos con la sensorial, ahora la equinoterapia, ahora la natacién, y siempre
nosotros nos quedamos hasta atrds (part. 3)” lo cual acarre6 un descuido de si mismos “te
descuidas totalmente a ti por querer que el nifio esté mejor, por ejemplo, a veces no tengo tiempo
ni de bafiarme, literal son las 10:00 de la noche y no me he bafiado (part. 1)”, aun cuando se trataba
de temas relacionados con la propia salud “de por si tengo tiroidismo y por lo mismo a veces me
he descuidado, que se me olvidd que tenia que ir a mi consulta porque tenia que llevar a la nifia a
cierta terapiay asi (part. 7)”, autocuidado “me dijo, creo que necesita también usted tomar terapia,
pero no lo hice porque o lo llevo a él o voy yo, y luego quién me lo cuida a él (part. 2)” o darse un

gusto personal:

“yo era de la mentalidad de yo soy maméa y no tengo derecho a enfermarme, a sentirme
mal, yo no me tengo que comprar zapatos, todo es para el nifio, yo no necesito ropa, yo no

tengo que gastar en mi porque no, no y no (part. 1)”.

En suma, con el aplazamiento de intereses personales progresivamente se fue presentado

también un abandono de las aficiones que antes solian ser de interés y disfrute personal “me gustaba
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hacer ejercicio aqui en la casa, mi esposo también, pero pues ya de pronto lo dejamos de hacer
(part. 2)”, incluidas las de relacionamiento humano y convivencia, con lo que incurrieron entonces
en un aislamiento social “mi vida social totalmente se acab6 porque pues no salimos, ya no
hacemos gran cosa (part. 1)”, que ademas esta motivado por la marginacion social “la sociedad te
juzga bien duro, dices hoy me voy a tomar un café con mis amigas, entonces empiezan, mirala,
anda sube y baja con las amigas y los hijos ni por ahi, y eso que tiene una hija que autismo (part.

3)” y la critica destructiva:

“es bien dificil cuando vas a un lugar publico y le viene la rabieta y ves asi todas las
miradas y dicen, porque incluso he escuchado comentarios, fuera mi hija dos nalgadas y
ya la hubiera parado del suelo, pues si, qué facil para un nifio que es caprichoso y con dos

nalgadas funciona, pero esto no es asi (part. 3)”.

Estrategias de afrontamiento

Tabla 7
Categoria Estrategias de afrontamiento
Categoria Cddigos Citas

Aceptacion 8

Estrategias de Apoyo famllllar. ; X

. Reconceptualizacion 3
afrontamiento i

Religion 1

Trabajo 3

Totales 24

Entendiendo que tanto el diagnostico de TEA como el rol de cuidador/a informal tuvieron
determinadas implicaciones que fueron asumidas como situaciones estresantes y desafios vitales
por los participantes, era de esperarse que hubiesen utilizado estrategias de afrontamiento, Utiles

para dar manejo a sus necesidades fisicas, cognitivas, emocionales y situacionales. Entre ellas fue
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posible destacar la aceptacidn que hace referencia a aceptar radicalmente aquello que no se puede
cambiar “tengo muy definido es que es un estilo de vida muy diferente, ella se tiene que
acostumbrar a nosotros y nosotros a ella, no hay de otra (part. 9)” y centrarse en adaptarse de la
mejor manera posible “mi esposo fue muy de, pues ya a lo que sigue, y eso me ayud6é mucho a mi
también para no entrar en depresion (part. 2)”. De igual manera, fue clave el apoyo familiar tanto
a nivel emocional “las personas que estan cerca de mi si me han apoyado, me han comprendido,
mis papéas, mi suegra, mi esposo, sin €l no seriamos y no estuviera tranquila la verdad (part. 6)”
como a nivel instrumental “mi esposo me apoya con la nifia porque incluso los fines de semana a

veces me dice, no te preocupes, descansa, haz lo que tengas que hacer y yo veo a la nifia (part. 3)”.

Asi mismo, utilizaron la reconceptualizacién para dar un nuevo significado al proceso de
cuidar y del diagndstico lo cual les permitié desarrollar una comprensién méas adaptativa y
reinterpretar el diagnostico de los hijos/as como una oportunidad de aprendizaje “yo lo
conceptualizo que es una nifia especial y vino a ensefiarnos a nosotros, no nada mas a sus papas
sino a todo el mundo, ella tiene una mision de vida y tenemos que aprender de ella, enriquecernos

(part. 4)” y crecimiento personal:

“una amiga me dijo, mejor preglntate qué te viene a ensefiar tu hija a ti, qué te viene a
aportar a tu vida, y me empecé a replantear y a ver qué me ensefiaba cada dia, por ejemplo,
que no solamente se utiliza la comunicacion verbal, sino que hay muchas formas de
comunicarnos, me recordé muchas cosas de mi carrera que se me habian olvidado de

repente (part. 3)”.

Finalmente, para los participantes resultd util apoyarse en la religion dado que la creencia

en un ser superior les brind6 consuelo y propdsito para afrontar los desafios vitales a partir de un
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marco de principios y valores “y0 SOy una persona muy religiosa y eso me ayud6 mucho, leo mucho
la biblia entonces les dije a todos, tranquilos, las cosas son asi y asé, y pues cambio en el aspecto
que yo tuve la sabiduria para controlarlos, ubicarlos, orientarlos, darles soporte (part. 9)”, y
también en el trabajo que funcioné como una forma de esparcimiento que les permitié enfocar la
atencion en actividades que disfrutaban y tenian un proposito “aunque mi trabajo es pesado, a la
vez siento que es desestresante para mi, mi trabajo es una forma de desahogo, de descanso (part.

7",

Decisiones salutogénicas

Tabla 8
Categoria Decisiones salutogénicas
Categoria Cddigos Citas
Alimentacién 4
saludable
Ejercitacion fisica 3
Interaccion social 13
Decisiones Recuperacién de 3
salutogénicas intereses
Gestion del tiempo 4
Regulacion 6
emocional
Blsqueda de apoyo 4
Totales 37

Después de participar en el programa los participantes manifestaron haber aprendido
elementos de manejabilidad y decidido incorporarlos a su vida cotidiana a modo de decisiones
salutogenicas para conseguir mejorar su calidad de vida. Entre las acciones que destacaron estan
las relacionadas con alimentacion saludable, es decir, elegir alimentos que por sus nutrientes son
necesarios para mantener un buen estado de salud, limitar aquellos que estan relacionados con la

aparicion de enfermedades, controlar porciones e hidratarse adecuadamente “en la alimentacion he
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dejado de tomar tanto refresco, yo era adicta al refresco y digamos que llevaba una mala
alimentacion, y claro, todos en casa igual porque yo soy la que cocino, pero después de que vimos
el tema de alimentacion me puse a pensar y me di cuenta del dafio que hace, entonces he dejado

de tomar tanto refresco y también de comer tantos dulces (part. 1)”.

Con el propdsito de mantener un estilo de vida equilibrado y alcanzar un peso corporal
saludable, los participantes refirieron haber empezado a realizar actividades de ejercitacion fisica,
o dicho de otra manera, actividades de movimiento corporal que involucran movimiento musculo
esquelético y gasto de energia, cuyos efectos estan relacionados con un fortalecimiento muscular,
disminucion de las dolencias fisicas y mejora del sistema cardiovascular como es el caso de salir a
caminar “ahora salimos a caminar todos los dias y como los nifios van al futbol, entonces mientras
estan ahi yo también aprovecho y hago algunos ejercicios. (part. 2)”, asistir a clases de zumba,

hacer estiramientos, bailar y ejercitarse en casa o lugares publicos.

La decision salutogénica que mas se mencioné es la que se relaciona con cambios
introducidos en la interaccion social y tiene que ver con la construccion de una red social por parte
de todos los participantes del programa la cual ha servido de apoyo instrumental, social “me siento
contenta porque conoci muy buenas amigas, me siento muy bien también porque hemos tenido
mucha comunicacién y entonces es como sentirse muy acompafiada. (part. 1)”, emocional “he
recibido mucho carifio de parte de mis compafieras, incluso ahora que regresé a la escuela se me
acercaban mucho y me dijeron te extrafiamos y recibir esa clase de comentarios es bien bonito, es
bien lindo (part. 5)”, e incluso para la realizacion de actividades de esparcimiento que contribuyen
a una sensacion de bienestar “el ir a tomar el café en las tardes, el ir a comer, a cenar y platicar
de cémo has estado, como te va, tener una conversacion fluida, eso me sube otra vez las pilas, me

recarga las pilas (part. 3)”.
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En este sentido, como una manera de aumentar el bienestar percibido los cuidadores/as
manifiestan haber tomado la decision de llevar a cabo un proceso de recuperacion de intereses y
aficiones puesto que se trata de actividades que disfrutan y les resultan placenteras tanto en proceso
como en logro “sobre todo siento que ahora estoy pensando en mi misma y he dicho, no, yo tengo
que retomar mis proyectos, hacer lo que me gusta, sacar mi tiempo, mi espacio (part. 8)”, lo cual
implica una determinacion de gestion del tiempo que también resulta Gtil para aminorar la
sensacion de estancamiento “aprendi a poner un limite, una fecha y me siento muy orgullosa
porque cumpli casi cuatro cosas importantes que dije les voy a poner fecha y las voy a hacer me
cueste lo que me cueste, gasté dinero, gasté tiempo, pero por ejemplo hice un tramite que tenia dos

afos que no lo hacia y lo terminé, entonces me siento muy orgullosa y muy contenta (part. 1)”.

Por altimo, los participantes reconocen optar por una regulacion emocional consciente,
entendida como una capacidad de gestionar las emociones de manera efectiva, que se hace evidente
en el manejo que le dan a las situaciones percibidas como estresantes “lo he sentido y lo he
percibido porque a veces cuando me enojo no me puedo quedar callada y exploto muy facilmente,
y en eso también me ha ayudado porque ahora me he tranquilizado mucho en ese aspecto de no
explotar tanto con mi familia, creo que ese es el cambio que més he notado, he aprendido a
relajarme (part. 5)”, 1o cual les ha permitido comprender la importancia de compartir y expresar
su sentir, al mismo tiempo que deciden buscar apoyo cuando lo consideran necesario en procura
de su bienestar “he estado en chequeos de salud y he ido mejorando mi peso, estoy en un

tratamiento y lo he venido siguiendo, ya llevo un mes comiendo balanceado (part. 8)”.
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Percepcion de cambios

Tabla 9
Categoria Percepcion de cambios
Categoria Cddigos Citas
Consciencia de 13
Percepcion de salutogenesis

cambios Valoracién de apoyo 3
Vitalidad 5
Totales 21

Una exploracion de los cambios que rescatan los participantes después de haber participado
en el programa evidencia que la mayoria de ellos reconocen haber llevado a cabo un proceso de
conciencia de salutogénesis, es decir, una reflexion acerca de la importancia de generar su propia
salud y su calidad de vida de la cual son artifices “obviamente si no me vitamino, si no hago
ejercicio, si no como bien o me alimento bien pues claro que voy a deteriorar (part. 6)”. De esta
manera identifican que presentan aprendizajes que han aplicado en sus decisiones cotidianas y que
han tenido un impacto sobre sus dimensiones vitales, entre los cuales destacan haber desarrollado
consciencia y habitos de autocuidado, los cuales comprenden como requisitos indispensables para
poder también cuidar del otro “para que el nifio esté bien yo también tengo que estar muy bien, y
cdémo voy a estar bien, pues me tengo que ocupar de mi salud, de mis horas de dormir bien, de

hacer rutinas, esto es mi aprendizaje mas importante (part. 1)”.

Asi mismo, entendiendo que es importante disponer de tiempo personal “me he sentido
mejor, muchisimo mejor, me he valorado mas yo, me he dado mas espacio hacia mi y he dejado
cosas aparte para darme mi tiempo, y si, ya ahora si que me siento muchisimo mejor (part. 7)”,
establecer metas independientemente de tener a cargo el cuidado de una persona con discapacidad

“me dio mucho orgullo y me ensefié que si puedo, me queda de aprendizaje que si te puedes dar el
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tiempo, te puedes disciplinar y te puedes comprometer con cosas aun siendo mama de un nifio

especial, (part. 1)”.

Finalmente, reconocen que la estrategia del programa psicoeducativo virtual ha resultado
util para aprender nuevas estrategias de manejo e incluso para encontrar un sentido de aplicacion a
aquellas que ya conocian lo cual se traduce en una valoracion del apoyo brindado “asi como
nuestros hijos estan en un cambio constante, también nosotros necesitamos caminar con ellos y
necesitamos gente como el licenciado que nos apoye y nos siga dirigiendo (part. 9)” y en un
reconocimiento del impacto que tienen las estrategias educativas en la percepcion del propio
bienestar “después de la platica contigo y con mis comparfieras como que me he sentido mas viva,
mas alegre, he sentido mi autoestima mas elevada y siento que eso es bueno, porque realmente si
me hiciste sentir una tranquilidad, una paz, con palabras que a veces no te dicen y que es necesario

escuchar (part. 5)” y la vitalidad:

“me he sentido mas motivada, antes era como que me daba mucha pereza y, por ejemplo,
podia quedarme acostada toda la tarde con mis hijos, sin hacer nada, en cambio ahora
digo no puedo perder el tiempo, entonces me pongo a escribir o hacer otras cosas y eso me

pone feliz, me hace sentir enérgica (part. 2)”

Implicaciones previas

A partir del proceso de codificacion y categorizacion se ha establecido una red denominada
implicaciones previas (Ver Figura 14) la cual recoge parte del proceso que han vivido los
cuidadores/as antes de participar en el programa CuidarTE A ti cuidarme a mi. Como se puede
observar en ella, el punto de partida de los cuidadores/as es el diagndstico de Trastorno del Espectro

Autista, el cual conlleva una modificacion de la dinamica familiar y ademas supone un
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desconocimiento que en primer lugar implica desarrollar un autoaprendizaje para dar manejo a la
nueva realidad y en segundo lugar esté relacionado con la discriminacion de la que se llega a ser

victima por parte de la sociedad.

Por otra parte, junto con el diagnostico de autismo viene la transicion de rol en la cual los
padres y madres, pese a que siguen manteniendo sus figuras paternales o maternales, empiezan a
brindar cuidados que demandan gran cantidad de tiempo y energia lo cual se ve reflejado en una
percepcion de afectacion fisica, sensacion de agotamiento, postergacion personal y abandono de
intereses. Independientemente del cual fuese el proyecto de vida del cuidador/a previo al
diagndstico, la mayoria se ven obligados a renunciar a sus actividades laborales para quedarse en
casa brindando asistencia al nifio/a con TEA y dado que no se recibe una remuneracion econémica

a cambio, se ven obligados a asumir las tareas domésticas.

En suma, se reconoce que al tratarse de una circunstancia no contemplada dentro del
proyecto de vida es normal que se experimente un proceso de duelo por la pérdida de las
expectativas acerca del hijo/a, dichos procesos de duelo son diferentes, algunos se encuentran
concluidos, otros aln se estan elaborando, y sin embargo, se reconoce que existen estrategias de
afrontamiento que pueden facilitar el proceso entre las que se destacan la aceptacion y la
reconceptualizacion tanto del diagnostico como del rol, el recibir apoyo familiar para disminuir la
carga o ser alentado emocionalmente, la religion como fuente de consuelo y propésito, y el trabajo

como oportunidad de respiro y esparcimiento.
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Efectos posteriores

Finalmente, la red denominada efectos posteriores (Ver Figura 15) agrupa los codigos y
categorias que se relacionan con los cambios presentados por los cuidadores/as después de su
participacion en el programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi, entre los cuales es posible destacar que
la propuesta de psicoeducacion ha sido Util para generar una conciencia de salutogénesis que hace
evidente a través de la toma de decisiones salutogénicas en la dimensién fisica como realizar
actividades de ejercitacion fisica y llevar a cabo una alimentacién saludable, en la dimensidn social
como participar de actividades y espacios de interaccion social, en la dimension emocional como
la regulacién emocional y a nivel general como recuperacion de intereses y aficiones, organizacion

y gestion del tiempo, y valoracion y busqueda de apoyo.

Asi mismo, la consciencia de generar salud se relaciona con la percepcion de un bienestar
general que se manifiesta en la vitalidad entendida como sensacion de energia e incluso motivacion
para realizar actividades que antes del programa se omitian o aplazaban. Pese a que algunos
participantes eran conscientes de sus necesidades e intereses personales, no se sentian lo
suficientemente enérgicos para llevar a cabo las acciones que constituyen decisiones saludables,
sin embargo, valorar el apoyo que brind la intervencion psicoeducativa virtual les permitio realizar
una inclusion progresiva de herramientas de manejabilidad tanto del autismo, como del rol y
calidad de vida que marcaron las pautas para iniciar, mantener y aumentar su proceso de

salutogénesis.



Figura 14
Red Efectos posteriores
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6. Discusién

La intervencion psicoeducativa virtual CuidarTE A ti, cuidarme a mi pudo ser probada
como una estrategia de salutogénesis para promover la calidad de vida en cuidadores y cuidadoras
informales de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista de la Zona
Metropolitana de Cuernavaca, por lo cual es posible destacar un cumplimiento total del objetivo
general propuesto en el trabajo. En este sentido, se reconoce que el programa resulta ser una
iniciativa Util e innovadora para trabajar con una poblacién que ha experimentado la indiferencia
de la sociedad y la ausencia de las instituciones, las cuales han sido ineficientes en el desarrollo de

investigaciones y politicas publicas orientadas a fomentar su bienestar (Rios et al., 2022).

Lo anterior es importante puesto que CuidarTE A ti, cuidarme a mi constituye una
alternativa para atenuar el panorama percibido como desalentador por quienes desempefian la tarea
de cuidar y llegan a normalizar la afectacion de su calidad de vida, optando por resignarse a vivir
sin gozar del derecho que representa para todos los seres humanos vivir en condiciones fisicas,
emocionales y sociales que les proporcionen un sentimiento de bienestar, satisfaccion y
tranquilidad personal (Garcia et al., 2020). Asi mismo, también actla como estrategia de apoyo
para empoderar a los cuidadores/as informales y recordarles que deben cuidar de si mismos
mientras cuidan a los demas, situacion que genera un impacto positivo para si mismos y la sociedad

en conjunto (Vélez y Rodas, 2023).

Como se mencion0 antes, al ser el autismo un trastorno del neurodesarrollo que suele
diagnosticarse en la infancia, sus cuidadores/as presentan una dificultad particular con respecto a
los cuidadores/as informales de otros diagndsticos relacionados con otros grupos etarios puesto que

asumen un rol que deben mantener hasta el final de sus dias y que exige una dedicacién activa
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hacia la ensefianza de habilidades. Para colmo, la misma exigencia del proceso de cuidado actla
como un circulo vicioso que, al no ser atendido, cada vez méas sume a las personas en el agotamiento
fisico, el decaimiento emocional y el aislamiento social, entre otros, mismos que elevan las cifras
de afectacion y aumentan los riesgos de discapacidad, dependencia y sobrecostos al sistema de

salud.

Inicialmente, convocar esta poblacion no resulta sencillo puesto que, al menos en el
contexto local, no existen lugares o asociaciones que congreguen permanentemente a los
cuidadores/as en mencion. Ante esta situacion, es viable solicitar el apoyo de instituciones que
brinden atencién a nifios/as y adolescentes con autismo, las cuales igualmente pueden ser escasas
por dos razones, en primer lugar, porque el modelo de atencién a nivel publico para estos
diagndsticos es de naturaleza educativa, es decir, prestado por escuelas y Centros de Atencion
Mudltiple (Govela, 2022) para quienes cumplen los criterios de escolarizacion, y en segundo lugar,
porque a pesar de que existe un numero considerable de estos Centros, no todos atienden el
Trastorno del Espectro Autista al no contar con los recursos materiales ni el personal capacitado

que se requiere.

Es de anotar que, la propuesta metodoldgica del presente trabajo de investigacion representa
una alternativa valiosa que contribuye a los esfuerzos hasta ahora realizados en el campo
investigativo de la calidad de vida de cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes con TEA.
Asi mismo, incluir los componentes del Sentido de Coherencia articulados en el Modelo de
Salutogénesis de Antonovsky (1987), permite contar con un marco orientador que, siguiendo la
I6gica de comprender, manejar y dar significado, es valioso para ensefiar desde una perspectiva

educativa, como emplear los Recursos Generales de Resistencia y llevar a cabo acciones
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generadoras de bienestar que no sélo se limiten a la duracion del programa, sino que se extiendan

hasta varias semanas despues.

Frente a la estrategia de intervencion, si bien es cierto que la perspectiva clinica ofrece una
alternativa de trabajo en el campo de la salud al enfocarse directamente en el tratamiento de
trastornos y dificultades psicoldgicas a través de la interaccion psicélogo — paciente, conviene
destacar que desde la psicoeducacion es posible capacitar a las personas para entender y reflexionar
acerca de sus propias experiencias y desafios, promoviendo entonces la adquisicion de habilidades
de manejo y la toma de decisiones informadas en relacion con su bienestar y calidad de vida. De
esta manera, es posible abarcar una amplia gama de temas aplicables a diversos contextos y
situaciones cotidianas que se viven desde el entorno del hogar hasta el laboral, pasando por la

comunidad y los grupos sociales.

Asi mismo, el modelo salutogénico no sélo constituye un modelo de accién, sino que
también actiia como un modelo de prevencion del malestar futuro y de promocion de la salud desde
un enfoque positivo. Empero, existen cuestiones para tener en cuenta al replicar una estrategia con
otros grupos como es el caso de hacer una identificacion previa de las necesidades de cada
poblacion o contemplar la heterogeneidad de los participantes pues podria suceder que lo un grupo
necesita no sea exactamente lo mismo que necesita el otro. Por ejemplo, en este caso se presento
que todos los participantes se encontraban en la misma etapa del ciclo vital y contaban con
conocimientos similares, pero podria suceder que al presentarse muchas diferencias sea complejo

avanzar y se necesite de una nivelacion para unos que resulte tediosa para otros.

Por otro lado, el modelo salutogénico demuestra que al ser combinado con la

psicoeducacion resulta til para generar salud y mejorar la calidad de vida pues la
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comprensibilidad, la manejabilidad y la significatividad constituyen un desarrollo légico para
aprender a aprovechar los recursos generales y tomar decisiones o llevar a cabo acciones que sean
generadoras de bienestar. Cabe resaltar que, dado que la salutogénesis es un proceso constante que
debe mantenerse en el tiempo podria presentar fallas en programas muy cortos o que no contemplen
un seguimiento, sin embargo, frente a ello se pueden considerar alternativas a largo plazo para
evitar la desproteccion de la terminacion del programa como seria el caso de entrenar a un

replicador de experiencias para mantener los cambios favorables.

Como lo han reportado investigaciones previas al respecto, realizar la intervencion en
modalidad virtual representa ventajas en términos de accesibilidad ya que permite superar las
barreras de distancia, facilitar la participacion desde cualquier ubicacién, ampliar el acceso a
estrategias asistenciales que de otra manera podrian verse limitadas (Rojas-Jara et al., 2022) y
permitir la utilizacion de una gran variedad de materiales que por cuestiones instrumentales no
suelen estar disponibles en la presencialidad. A esto se suma que la virtualidad ofrece mayor
flexibilidad en términos de tiempo, el cual es un recurso muy preciado por quienes tienen a su
cargo no solo sus hijos/as con autismo sino también las tareas domésticas (Rios et al., 2022),

situacion que podria ser manejada desde la estrategia de respiro.

Asi mismo, llevar a cabo la intervencién en modalidad grupal supone beneficios en lo que
respecta a apoyo social ya que brinda a los participantes la oportunidad de conocerse, expresarse,
compartir experiencias y generar empatia a partir del sentimiento de comprensién y la
identificacion con las experiencias de los demas (Hurtado-Vega, 2021). Adicionalmente, ese tipo
de escenarios también permite adquirir nuevos conocimientos y habilidades al apreciar como los

demas han superado sus desafios vitales y por ende, puede contribuir a disminuir la sensacion de
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aislamiento al comprender que existen otras personas que viven situaciones similares, con lo que

se fomenta el interés y la participacion activa (Abadia y Torres-Lista, 2019).

Con respecto a la variable dependiente, comprender la calidad de vida como un constructo
multidimensional es importante puesto que permite profundizar en la diversidad del bienestar de
cada persona cuyas experiencias pueden ser subjetivas y, por ende, conceder mayor relevancia a
aspectos fisicos, emocionales o sociales, sin limitarse a un solo indicador (Pérez et al., 2020). Esto
ademas guarda relacién con los intereses individuales, ya que al considerar una amplia gama de
dimensiones e incluirlas en la planeacion de las intervenciones se asegura la oportunidad de ofrecer

diferentes areas de trabajo personal de acuerdo con los propios intereses.

En cuanto a los resultados, la afectacion en el nivel inicial de salud general podria explicarse
por el agotamiento presentado por los participantes, quienes al evaluar como deficiente su salud
desarrollan entonces perspectivas negativas de la misma en el futuro y se consideran proclives a
enfermar. No obstante, utilizar los procesos psicoeducativos para proponer la calidad de vida como
un estado modificable y dependiente de las decisiones cotidianas, permite la incorporacion gradual
de habitos que generan una percepcion de salud adecuada y de que es posible llevar a cabo acciones

para mejorarla en el futuro, protegiéndose entonces de la enfermedad (Mérquez et al., 2022).

En cuanto a las dimensiones funcion fisica y rol fisico, que hubiesen alcanzado el puntaje
maximo en las tres mediciones realizadas podria estar relacionado con que la condicion fisica, edad
y etapa del ciclo vital en que se encuentran la mayoria de los participantes no les limitan ni
representan inconvenientes para realizar actividades fisicas en su vida cotidiana. Sin embargo, no
se omite que el agotamiento evidenciado en las verbalizaciones de la entrevista también es un

sintoma fisico que, aunque no surge de la incapacidad para realizar actividades de la vida cotidiana,
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es derivado de la percepcion de carga y el cansancio para realizar las mismas. Adicionalmente, el
hecho de que se experimente dolor corporal que disminuy6 después del programa pero que en el
seguimiento se mantuvo constante, probablemente obedece a que existen patologias de base que
afectan permanentemente a los participantes, mismas con las que han aprendido a convivir sin

limitacién alguna.

Es de anotar que, rol emocional es la dimension que mas presenta afectacion y la que tuvo
cambios mas notorios, que ademas lograron mantenerse, alcanzando su méaximo potencial. Este
cambio era de esperarse atendiendo a la naturaleza psicolégica de la intervencién en la cual se
promueven espacios de expresion y de ensefianza de herramientas de manejo socioemocional
aplicable en distintas situaciones de la vida cotidiana. No obstante, en salud mental, el aumento
después del programa y la disminucion el seguimiento podria explicarse por las emociones y
sentimientos placenteros que surgen cuando el programa esta vigente, pero que se debilitan cuando

éste termina (Hurtado-Vega, 2021).

Con respecto a lo anterior, podria ser beneficioso considerar intervenciones menos
frecuentes, pero de mayor extension, en las que se ahonde el establecimiento de redes de apoyo de
calidad en las esferas familiar, comunitaria y laboral, es decir, en los entornos que mas se
desenvuelven los participantes. Conviene precisar que, aunque los cuidadores/as suelen identificar
la presencia de, por lo general, varias personas de su red primaria, esto no siempre se traduce en el
reconocimiento de un apoyo como tal o de sentirse acompariados pues el sentimiento de cobijo no
viene Unicamente del acompafiamiento sino de la calidad de este, lo cual ademas de irénico es
complejo ya que el mismo proceso de cuidar suele empujar a las personas a un aislamiento que

agrava la situacion inicial.
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Por otra parte, la oportunidad de socializacién brindada por el programa se vio reflejada en
los resultados de la dimension funcion social que también represent6 un fuerte cambio que continud
aumentado hasta alcanzar su maximo nivel en el seguimiento. En este punto es importante destacar
que la socializacion es la decision salutogénica que méas se reconocié en la entrevista
semiestructurada, pues a partir del programa se crea una red de apoyo que aln se encuentra vigente
y que ha sido autorregulada por los mismos participantes quienes encuentran en ella aprendizajes,
apoyo social, retroalimentacién, emociones y sentimientos placenteros, entre otros. Frente a esto,
es importante evaluar hasta qué punto se ha creado una necesidad de pertenecer a un grupo la cual

debe ser trabajada para evitar el aumento de emociones displacenteras.

De esta manera, entender la vitalidad como una sensacion de energia que aumentd después
del programa y que posteriormente se mantuvo constante puede comprenderse no s6lo como una
cuestion motivacional sino ademéas, como un compromiso de los participantes, quienes agradecen
la estrategia del programa psicoeducativo virtual y se han comprometido consigo mismos, lo cual
se evidencia en la calidad de vida global que continu6é aumentando atn después de la intervencion,
lo cual se traduce en una bisqueda y mantenimiento de nuevas decisiones salutogénicas que se van

integrando progresivamente.

Referente a los analisis cuantitativos, se determina que existe una relacion directa entre la
calidad de vida y el nivel de independencia de los nifios/as y adolescentes que fueron medidos a
través del Cuestionario SF-36 e indice de Barthel respectivamente. Lo anterior, dado que a mayor
independencia de los hijos/as diagnosticados con TEA, se requiere un menor involucramiento en
la tarea de cuidado y se dispone de mayor tiempo y atencion para las necesidades personales. Por

lo general, la independencia aumenta con la edad, de manera que los padres/madres que mas tiempo
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llevan cuidando son quienes tienen nifios/as y adolescentes méas independientes y por ende, han

transitado en mayor medida el rol de cuidar y las implicaciones que conlleva.

Del mismo modo, conocer la experiencia desde el enfoque cualitativo resulta importante
porque expone aquello que no se ve reflejado en los cuestionarios e indices de analisis cuantitativo
y que es reconocido a partir de las verbalizaciones de los participantes. En este sentido, se procura
una comprensién mas integral de la evolucion que tienen los procesos de calidad de vida desde la
misma vivencia de los participantes cuyo discurso valida su propia experienciay sentir, rescatando,
por ejemplo, que la categoria con mayor cantidad de citas fue implicaciones del rol y la de menor
cantidad fue estrategias de afrontamiento. Lo anterior da cuenta de que las responsabilidades que
se asumen al convertirse en cuidador/a informal son aquellas que tienen mayor peso en su vida
personal, en su calidad de vida y entonces requiere ser atendida con mayor urgencia, asi mismo,
que en lo que menos experiencia tienen es en la utilizacion de herramientas para hacer frente a un

proceso que para muchos aun es dificil de manejar y por el que claman apoyo constantemente.

Tiene sentido que los cuidadores/as asocien en mayor medida las implicaciones del
diagndstico con el duelo pues el proceso que mas les cuesta y el que mas tardan en resolver, de
igual forma, que las implicaciones del rol las asocien en mayor medida con el agotamiento, pues
se reconoce que la dedicacion de tiempo y energia excesiva ocasionen un sindrome de quemado
(Rios et al., 2022). Por otra parte, que la estrategia de afrontamiento que mas rescaten sea el apoyo
familiar ya que la presencia de personas cercanas en la mayoria de las ocasiones se traduce en
apoyo instrumental u oportunidad de relevo, y finalmente, que la decision salutogénica que mas se
comento fue la interaccién social ya que permitio la construccion de una red de apoyo que aun se

mantiene vigente.
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Por lo anterior, no se omite que uno de los procesos que deben fortalecerse si de
intervencion psicoldgica se trata es el de la aceptacion del diagndstico de autismo y del rol de
cuidador/a puesto que la transicion implica un cambio abrupto que definitivamente impacta la
calidad de viday que no solo se relaciona con la afectacion de las expectativas previas, sino también
con la adaptacion a una nueva realidad marcada por las necesidades del hijo/a con autismo. En este
sentido, la necesidad de trabajar el duelo radica en el reconocimiento y validacién de las emociones
experimentadas, permitiendo a los individuos navegar este proceso con el apoyo adecuado y
reconocer que incluso a las circunstancias adversas se les puede dar manejo desde lo emocional y

lo social.

Como han sefialado investigaciones previas, efectivamente el cuidado informal tiene es
ejercido en mayor medida por mujeres (Segui et al., 2008) quienes culturalmente han obrado como
figuras que brindan atencion, acompafiamiento y proteccion mientras que el género masculino
actlia como proveedor y se involucra en menor medida en el apoyo instrumental. Finalmente, las
estrategias del componente de significatividad resultan Gtiles para realizar un proceso de reflexion
y resignificacion en el que los participantes deciden tomar decisiones salutogénicas entre las que
destacan organizar una red de apoyo abierta a otros cuidadores/as, especialmente aquellos que
apenas empiezan a ejercer el rol y a quienes pueden brindar el apoyo que hubiesen querido recibir
en su momento. Los participantes agradecen la puesta en marcha de la estrategia asistencial que
constituye el programa y piden mas estrategias aplicables a su calidad de vida, con una mayor

duracioén.
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7. Conclusiones

El desarrollo oportuno de las actividades propuestas en el presente trabajo de investigacion
facilitd el cumplimiento satisfactorio de los objetivos planteados y permitié obtener informacion
amplia y suficiente para aprobar la hipotesis de investigacion y concluir que la propuesta de
intervencion psicoeducativa virtual grupal CuidarTE A ti, cuidarme a mi si actia como una
estrategia de salutogénesis atil para promover la calidad de vida en cuidadores/as informales de
nifios/as y adolescentes con TEA de la Zona Metropolitana de Cuernavaca. En este sentido, su
importancia se debe a que su efecto positivo sobre la calidad de vida global de los participantes no
solo es inmediato, sino que ademas incrementa con el paso del tiempo hasta pasado un mes despues

del programa (¥%(2, N = 9) = 13.55, p = .001).

Los andlisis realizados tanto cualitativa como cuantitativamente resultan pertinentes para
medir el impacto de la intervencién y guardan una relacion entre si, con lo cual se puede concluir
que el programa psicoeducativo virtual CuidarTE A ti, cuidarme a mi promueve la calidad de vida,
no sélo a nivel global sino también en cada una de sus dimensiones, las cuales se ven afectadas por
las multiples demandas fisicas, emocionales y sociales que supone desempefiarse como cuidador/a
informal de un nifio/a con TEA. Asi las cosas, el nivel de calidad de vida de los participantes mejord
notablemente gracias a la intervencidon, no sélo después de finalizada si no también en el tiempo

transcurrido después.

En el caso de los cuidadores/as, tomar decisiones y llevar a cabo acciones generadoras de
salud es un proceso que estd motivado por el conocimiento y las experiencias previas, cuando no
existe dicho conocimiento o no se ha podido adquirir a través de la experiencia propia, éste si puede

ser motivado en un ambiente educativo disefiado para favorecer el proceso de ensefianza -
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aprendizaje, en este caso, de elementos para comprender, dar manejo y encontrar sentido a la
utilizacion de recursos que promueven la calidad de vida. Adicionalmente, esta ensefianza -
aprendizaje puede realizarse y aplicarse en los entornos cotidianos, por ejemplo, desde el hogar o

en compafiia de la red de apoyo.

La propuesta de intervencion desarrollada, al tener una eficacia comprobada para promover
la calidad de vida, constituye entonces un material Gtil para ser replicado en otros grupos de
cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes con TEA. Ademas, el énfasis educativo para
la busqueda de apoyo y utilizacion de recursos facilita un proceso de automotivacion y busqueda
de nuevas herramientas salutogénicas. Asi mismo, la conceptualizacion de la calidad de vida como
un constructo multidimensional es integral y seria conveniente integrarla en futuros planteamientos
de intervenciones e investigaciones puesto que considera los factores fisicos, emocionales, sociales

y de percepcion de salud en general.

El abordaje para la calidad de vida de los cuidadores/as informales requiere incluir
informacion relacionada con el manejo de su paciente puesto que en la medida en que sea mas
eficiente en su labor cotidiana, contara con mayor tiempo, energia y motivacion para atender sus
necesidades personales. En este sentido, el modelo salutogénico resulta una alternativa viable y
valiosa para seguir replicAndola al menos desde el componente de Sentido de Coherencia con sus

dimensiones de comprensibilidad, manejabilidad y significatividad.

La salutogénesis actta no sélo como un modelo de accion sino también de prevencion del
malestar y promocion del bienestar al procurar el empoderamiento de los participantes quienes al
centrarse en sus propios recursos y habilidades pueden generar salud y aumentar su calidad de vida,

motivandose a tomar sus propias medidas de bienestar. Cotejado con los resultados, si es util el
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proceso de empoderar a los cuidadores/as para tomar decisiones su calidad de vida y adoptar estilos

de vida saludables incrementando su autogestion y autocuidado.

Finalmente, la calidad de vida de los cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes
con TEA en Cuernavaca es un campo que requiere ser explorado en mayor profundidad y que exige
el desarrollo sistematico de investigaciones y estrategias tanto asistenciales como de intervencién
que se conviertan en politicas publicas y garantias de proteccion de los derechos de esta poblacion.
Al respecto, no se deben omitir estrategias utilizadas en otros paises como el respiro para el

cuidador/a, el apoyo virtual, la atencion transdisciplinaria, entre otras.
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9. Anexos

Anexo 1. Encuesta del Estado de Salud SF-36

Instrucciones: esta encuesta le pide su opinidn acerca de su salud. Esta informacidn permitira saber como
se siente y qué tan bien puede hacer usted sus actividades normales. Conteste cada pregunta marcando la
respuesta como se le indica. Si no esta seguro o segura de como responder a una pregunta, por favor dé la
mejor respuesta posible.

1. En general, ¢diria que su salud es:
| Excelente. | Muy buena. Buena. | Regular. | Mala.

2. Comparando su salud con la de hace un afio, ;,como la calificaria en general ahora?

Mucho mejor Algo mejor ahora Mas o0 menos Algo peor ahora | Mucho peor ahora
ahora que hace un | que hace un afio. igual ahora que gue hace un afio. gue hace un afio.
afo. hace un afio.

Las siguientes frases se refieren a actividades que usted podria hacer durante un dia normal.
3. ¢Su estado de salud actual lo limita para hacer estas actividades? Si es asi, ¢cuanto?

a. Actividades vigorosas, tales como correr, levantar objetos pesados, participar en deportes intensos.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

b. Actividades moderadas, tales como mover una mesa, barrer, trapear, lavar, jugar futbol o beisbol.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

c. Levantar o llevar las compras del mercado.
| Sf, me limita mucho. | S, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

d. Subir varios pisos por la escalera.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

e. Subir un piso por la escalera.
| Si, me limita mucho. | Sf, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

f. Doblarse, arrodillarse o agacharse.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

g. Caminar mas de diez cuadras.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |
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h. Caminar varias cuadras.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

i. Caminar una cuadra.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

j. Bafarse o vestirse.
| Si, me limita mucho. | Si, me limita un poco. | No, no me limita en absoluto. |

4. Durante el ultimo mes, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con el trabajo u otras
actividades diarias normales a causa de su salud fisica?

a. Ha reducido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades.
| Si. | No. |

b. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera gustado.
| St | No. |

¢. Ha tenido limitaciones en cuanto al tipo de trabajo u otras actividades.
| Si. | No. |

d. Ha tenido dificultades en realizar el trabajo u otras actividades (por ejemplo, ha requerido de mayor
esfuerzo).
‘ Si. No. ‘

5. Durante el Gltimo mes, ¢ha tenido usted alguno de los siguientes problemas con el trabajo u otras
actividades diarias normales a causa de algin problema emocional (como sentirse deprimido 0 ansioso).

a. Ha reducido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades.
| Si. | No. |

b. Ha logrado hacer menos de lo que le hubiera gustado.
| Si. | No. |

c. Ha hecho el trabajo u otras actividades con el cuidado de siempre.
| Si. | No. |

6. Durante el Gltimo mes, ¢en qué medida su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado sus
actividades sociales normales con la familia, amigos, vecinos o grupos?
| Nada. | Un poco. | Masomenos. | Mucho. | Demasiado. |

7. ¢ Cuanto dolor fisico ha tenido usted durante el Gltimo mes?
| Ningan dolor. | Muy poco. | Poco. Moderado. |  Severo. | Muysevero. |
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8. Durante el ltimo mes, ¢cuénto el dolor le ha dificultado su trabajo normal (incluyendo tanto el trabajo
fuera de casa como los quehaceres domésticos)?
| Nada. | Un poco. | Mas o menos. Mucho. | Demasiado. |

9. Estas preguntas se refieren a como se ha sentido usted durante el Gltimo mes. Por cada pregunta, por favor
dé la respuesta que mas se acerca a la manera como se ha sentido usted. ¢ Cuanto tiempo durante el dltimo
mes?

a. Se ha sentido lleno de vida?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

b. Se ha sentido muy nervioso?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

c. Se ha sentido tan decaido que nada podia alentarlo?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

d. Se ha sentido tranquilo y sosegado?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

e. Ha tenido mucha energia?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

f. Se ha sentido desanimado y triste?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

g. Se ha sentido agotado?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

h. Se ha sentido feliz?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

i. Se ha sentido cansado?
| Siempre. | Casisiempre. | Muchas veces. | Algunasveces. | Casinunca |  Nunca. |

10. Durante el ultimo mes, ¢cuénto tiempo su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado sus
actividades sociales (como visitar amigos, parientes, etc.)?
| Siempre. | Casisiempre. | Algunasveces. |  Casinunca. Nunca.

11. ;Qué tan CIERTA o FALSA es cada una de las siguientes frases para usted?
a. Parece que yo me enfermo un poco més facilmente que otra gente.
Definitivamente Definitivamente

) Cierta. No sé. Falsa.
cierta. falsa.




b. Tengo tan buena salud como cualquiera que conozco.
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Definitivamente

Definitivamente

. Cierta. No sé. Falsa.
cierta. falsa.
c. Creo que mi salud va a empeorar.
Definitivamente . , Definitivamente
. Cierta. No sé. Falsa.
cierta. falsa.
d. Mi salud es excelente.
Definitivamente . , Definitivamente
Cierta. No sé. Falsa.

cierta.

falsa.




Anexo 2. Guia de Entrevista semiestructurada de disefio propio

Fecha: Lugar:

Hora de inicio: Hora de finalizacion:

Cuidador/a informal:

Género: Edad:

Estado civil: Situacion laboral:

Parentesco con el nifio/a o Edad del nifio/a o adolescente y nivel

adolescente: de TEA:

Preguntas orientadoras:

1. ¢Como fue su proceso de convertirse en cuidador/a informal?

2. ¢COmo es un dia de su vida como cuidador /a?

3. ¢Cudles son sus responsabilidades? ; Como se siente con ellas?

4. ¢Se siente enérgico/a 0 motivado/a para cumplir con sus responsabilidades
cotidianas?

5. ¢En qué ha cambiado su vida después de convertirse en cuidador/a?

6. ¢Ha experimentado cambios a nivel fisico y/o de salud?

7. ¢Ha experimentado cambios a nivel emocional y/o psicologico?

8. ¢Ha experimentado cambios a nivel social y/o familiar?

9. ¢Recibe apoyo por parte de su familia, amigos o instituciones ;Cémo?

10. ¢Conversa con alguien acerca de su situacion como cuidador/a?

11. ¢ Tiene algun habito o hace alguna actividad para cuidar de su salud y calidad
de vida?

12. ¢ Destaca algun aprendizaje después de participar en el programa?

13. ¢ Destaca algun cambio en su vida después de participar en el programa?

14. ;Ha realizado alguna actividad para cuidar de su salud y calidad de vida?
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Anexo 3. Consentimiento informado de participacién

HOJA DE INFORMACION

Titulo del proyecto: Psicoeducacion virtual como estrategia de salutogénesis para promover
calidad de vida en cuidadores/as informales de Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Objetivo y justificacion: Con este estudio se pretende probar que una intervencion psicoeducativa
virtual actia como estrategia de generadora de salud para promover la calidad de vida en
cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes con TEA de la Zona Metropolitana de
Cuernavaca, asi como, desarrollar un programa psicoeducativo virtual y grupal para promover la
salud y la calidad de vida de cuidadores/as informales de nifios/as y adolescentes con TEA.

Procedimiento: Si usted acepta participar en esta investigacion, se le pedira responder una
encuesta y una entrevista, la primera de ellas para conocer el estado de su calidad de vida, y la
segunda para conocer la evolucién de su proceso como cuidador/a informal. Este proceso tomara
alrededor de cuarenta (40) minutos y si usted cumple con los criterios propuestos, se le invitara a
participar de manera voluntaria en el programa psicoeducativo virtual CuidarTE A ti, cuidarme a
mi. Este programa tiene una duracién de doce (12) sesiones, cada una con una de noventa (90)
minutos, que se llevardn a cabo una vez por semana. Finalizado el programa, se le pedira
nuevamente responder una encuesta y una entrevista, proceso que volvera a repetirse transcurridas
cuatro (4) semanas. Esto con el objetivo de conocer el estado de su calidad de vida y la evolucién
de su proceso como cuidador/a informal. Es de anotar que se solicita su autorizacion para que, al
participar del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi, se pueda hacer registro (grabacién) de audio
y video de las sesiones.

Riesgos y beneficios: Su participacion en este estudio no implica ningun riesgo para su salud o
integridad fisica. En cuanto a su salud emocional o psicoldgica, podrian presentarse situaciones
que le generen desborde emocional, en ese caso, un profesional con experiencia en primeros
auxilios psicologicos estara presto a apoyarle. Si durante la respuesta de la encuesta o la entrevista
tiene alguna duda o inquietud, coméntela con el investigador. Como beneficio, usted participara de
manera gratuita en el programa de intervencion psicoeducativa virtual CuidarTE A ti, cuidarme a
mi, cuyos objetivos son (1) explicar los conceptos y procesos que intervienen en el TEA, el rol del
cuidador/a informal, la basqueda de la salud y la calidad de vida, (I1) sugerir técnicas de manejo y
recursos de apoyo utiles en el TEA, el rol del cuidador/a informal, la busqueda de la salud y la
calidad de vida, y (111) revalorizar el TEA, el rol del cuidador/a informal, la busqueda de la salud
y la calidad de vida. Asi mismo, recibira una retroalimentacion de los resultados obtenidos en la
encuesta y la entrevista. Es de anotar que usted podra solicitar los resultados generales de la
investigacion.
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Confidencialidad: Los datos que usted proporcione serdn confidenciales y s6lo seran utilizados
por el investigador para fines investigativos, académicos y de divulgacion cientifica, utilizando
cbdigos para proteger y no revelar la identidad de ninguno de los participantes.

Participacion voluntaria/retiro: Su participacion es totalmente voluntaria y esta en su derecho de
negarse a participar tanto en la investigacion como en el programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.
Asi mismo, tiene derecho a no participar de preguntas y dinamicas que no considere pertinentes el
transcurso de la investigacion y el programa, sin que esto tenga alguna implicacion para usted.
Usted no recibird ninguna compensacién econdémica por su participacion, ni tampoco se le pedira
ningun pago por ello.

Responsable de la investigacion: Nicolas Stiven Rincdn Herrefio, Licenciado en Psicologia de la
Universidad Pontifica Bolivariana (Colombia), Maestrando en Psicologia de Universidad
Autonoma del Estado de Morelos.

Si tiene alguna duda o comentario, puede comunicarse con:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio Dr. Ulises Delgado Sanchez
Maestrando responsable de la investigacion Director de la investigacion

Tel. 7771892510 Profesor Investigador UAEM
Correo: nicolas.rincon@uaem.edu.mx Correo: ulises.delgado@uaem.mx

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Declaro que mis preguntas y dudas SI fueron atendidas y resueltas, por tanto, acepto y
estoy de acuerdo con participar en esta investigacion y en el programa CuidarTE A ti,
cuidarme a mi.

Nombre y firma del participante:

Nombre y firma de testigo:

Nombre y firma del investigador:

Lugar y fecha:



mailto:ulises.delgado@uaem.mx
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Anexo 4. Cartas descriptivas CuidarTE A ti, cuidarme a mi

SESION 1: INTRODUCCION - HISTORIAS DE VIDA

Modulo: Introductorio.

Instructor: Lic. Nicolas Stiven Rincén Herrefio.

Escenario: Plataforma de reunidn virtual Google Meet.

Participantes: Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha: 11-10-2022 | Horario: 4:00 pm Duracion: 120 minutos.

Relatar la trayectoria de vida de los participantes y su relacion con su rol de cuidadores/as informales,

Objetivo general: el TEA y la calidad de vida.

Conocimientos requeridos: | Ninguno.

Momento: Técnica: Actividad: Duracion:

e Presentacion de la dinamica del grupo de apoyo - Historias de
vida: El instructor comentara que al inicio de todas las sesiones
del programa se dispondra de un tiempo para que los participantes
compartan informacion, experiencias, pensamientos, emociones y
sentimientos suscitados a partir de la tarea de la sesion anterior.
En este caso, por tratarse de la primera sesién y no existir una tarea
previa, los participantes compartiran de manera breve su historia
de vida, procurando mencionar aspectos de su pasado y presente | 120 minutos.
relacionados con su rol de cuidadores/as informales, el TEA y la
calidad de vida.

Grupo de apoyo (Gottlieb,

Unico. 1988).

e Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacion con el TEA y la calidad de
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vida. Con esto se promueve el reconocimiento y la empatia entre
los mismos, lo cual es el punto de partida para la construccion
progresiva de una red de apoyo.

e Aplicacion: El instructor explicard que cada participante contara
con un tiempo determinado para presentarse y compartir datos que
considere relevantes en su historia de vida, procurado incluir
informacion acerca su transicion de rol como cuidador/a informal,
la evolucion de esta y su influencia en su calidad de vida. En caso
de considerarlo pertinente, podran también incluir datos
personales relacionados con familia, ocupacion, habilidades,
hobbies, entre otros. En este sentido, preguntard si algun
participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de no
presentarse voluntarios, se designara al azar el orden los
participantes, asegurandose de que todos tengan oportunidad de
compartir su historia.

Conclusion:

Orientada a comprender los sucesos vitales como experiencias que configuran la identidad personal pero que pueden
ser independientes de la calidad de vida.
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SESION 2: COMPRENDER EL TEA

Mddulo: Comprensibilidad.
Nombre del instructor: Lic. Nicolas Stiven Rincén Herrefio.
Escenario: Plataforma de reunion virtual Google Meet.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

14-10-2022 | Horario: 4:00 pm Duracion: 120 minutos.

Objetivo general: Comprender qué es el TEA, sus sintomas, causas, diagndstico y tratamiento.

Conocimientos requeridos: | Ninguno.

Momento:

Técnica: Actividad: Duracion:

Inicio:

e Intercambio de experiencias a partir de la actividad de historias
de vida.

e Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacién, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacion con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccién de una red de apoyo
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos | 40 minutos.
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

Grupo de apoyo (Gottlieb,
1988).

e Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de la actividad de Historias de vida. En este sentido, preguntara
si algin participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso
de no presentarse voluntarios, se designara al azar el orden los
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participantes, asegurandose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Psicoeducacion (Anderson
etal., 1986).

Charla informativa empleando material audiovisual acerca del
TEA, su definiciéon, sus sintomas, causas, diagnostico vy
tratamiento.

Intencion: Brindar informacién cientifica actual y relevante,
proporcionando una perspectiva educativa y terapéutica del
abordaje de situaciones cotidianas derivadas del TEA. Con esto
se promueve el conocimiento y la autonomia con respecto a las
implicaciones del TEA.

Aplicacion: El instructor realizara una presentacion acerca del
TEA, considerando su definicion, sus sintomas, causas,
diagnostico y tratamiento. Para ello se apoyara en material
audiovisual (presentacidn, imagenes, videos, entre otros) que
favorezca el proceso atencional y de aprendizaje significativo.

40 minutos.

Cierre:

Confrontacion (Ellis,
1983).

Foro a partir del video Suceden cosas asombrosas de Amazing
Things Project (2017). Disponible en:
https://youtu.be/04622H5pfEQ

Intencién: Identificar nuevos puntos de vista de la situacién
expuesta y clarificar ideas y creencias que incurran en
contradiccion con lo presentado en la charla informativa y en el
video.

Aplicacion: El instructor reproducird el video y despues
preguntara a los participantes con qué datos estan de acuerdo (0
les suceden) y con cuales no estan de acuerdo (o no les suceden),

40 minutos.



https://youtu.be/o4622H5pfE0
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haciendo énfasis en qué perspectivas antes les pasaban
desapercibidas. Posteriormente, clarificara las ideas y creencias
que entran en contradiccion con lo presentado en la charla
informativa y en el video. Para apoyar el proceso de
confrontacion podra apoyarse en afirmaciones como “el cerebro
en el autismo esta conectado de forma diferente”, el autismo crea
en el cerebro conexiones especiales”, “el cerebro se sobrecarga y
se confunde”, “lo mejor que podemos hacer es no empeorar la

b 1Y

situacion”, “el autismo hace que sucedan cosas asombrosas”.

Conclusion:

Orientada a comprender el TEA como una afeccidn del neurodesarrollo que tiene efectos en el comportamiento, la
comunicacion y la interaccion social, la cual puede ser atendida a través de maltiples estrategias asistenciales.

Tarea:

Llenado del formato Lo sabia, lo aprendi, no me quedo claro, me sucede del TEA.
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SESION 3: COMPRENDER EL ROL DEL CUIDADOR/A INFORMAL

Médulo:

Comprensibilidad.

Nombre del instructor:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.

Escenario:

Plataforma de reunién virtual Google Meet.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

18-10-2022 | Horario:

4:00 pm Duracion:

120 minutos.

Objetivo general:

Comprender qué es el rol de cuidador/a informal, su transicion, implicaciones y consecuencias.

Conocimientos requeridos: | Ninguno.

Momento:

Técnica:

Actividad:

Duracion:

Inicio:

Grupo de apoyo (Gottlieb,
1988)

Intercambio de experiencias a partir del diligenciamiento del
formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede del TEA.

Intencién: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacion con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

Aplicacion: El instructor explicard que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de lo respondido en el formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi,
me sucede del TEA. En este sentido, preguntara si algun
participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de no

40 minutos.
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presentarse voluntarios, se designard al azar el orden los
participantes, asegurandose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Psicoeducacion (Anderson
etal., 1986).

Charla informativa empleando material audiovisual acerca del
cuidado informal, su transiciébn de rol, implicaciones vy
consecuencias.

Intencion: Brindar informacién cientifica actual y relevante,
proporcionando una perspectiva educativa y terapéutica del
abordaje de situaciones cotidianas derivadas del rol del cuidador/a
informal. Con esto se promueve el conocimiento y la autonomia
con respecto al manejo que implica el rol.

Aplicacion: El instructor realizara una presentacion acerca del
cuidado informal, su transicion de rol, implicaciones y
consecuencias. Para ello se apoyard en material audiovisual
(presentacion, imagenes, videos) que favorezca el proceso
atencional y de aprendizaje significativo.

40 minutos.

Cierre;

Autoconocimiento
(Caviedes, 1991).

Dinamica Mis responsabilidades y mis emociones, empleando
ruleta de las emociones.

Intencion: Profundizar en el conocimiento que tienen los
participantes de si mismos, identificando sus responsabilidades y
las emociones — sentimientos asociados con ellas, para
comprender de qué manera estan desempefiando las actividades
derivadas de su rol.

Aplicacion: El instructor proyectara una ruleta de las emociones
y explicard en qué consisten las emociones basicas y las

40 minutos.
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emociones secundarias o sentimientos. Posteriormente, les pedira
a los participantes que escriban al menos cinco responsabilidades
que tienen como cuidadores/as informales y que asocien cada una
con una emocion y un sentimiento. Transcurridos algunos
minutos, reflexionara sobre la importancia de comprender las
emociones -y su transformacion en sentimientos- derivadas de sus
obligaciones y su relacion con el bienestar autopercibido.

Orientada a comprender el cuidado informal como un rol de vida asumido a partir de una transicion que tiene

Conclusioén: ) . )
implicaciones y consecuencias.

Tarea: Llenado del formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede del cuidado informal.
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SESION 4: COMPRENDER LA SALUD Y LA CALIDAD DE VIDA

Médulo:

Comprensibilidad.

Nombre del instructor:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.

Escenario:

Plataforma de reunién virtual Google Meet.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha: 21-10-2022 | Horario:

4:00 pm Duracién:

120 minutos.

Objetivo general:

vida.

Comprender qué es la salud, su importancia, enfoque de autogeneracion y relacién con la calidad de

Conocimientos requeridos: | Ninguno.

Momento:

Técnica:

Actividad:

Duracion:

Inicio:

Grupo de apoyo (Gottlieb,
1988)

Intercambio de experiencias a partir del diligenciamiento del
formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede del
cuidado informal.

Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacién, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacién con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de lo respondido en el formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi,
me sucede del cuidado informal. En este sentido, preguntara si

40 minutos.
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algan participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de
no presentarse voluntarios, se designara al azar el orden los
participantes, asegurdndose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Psicoeducacion (Anderson
et al., 1986).

Charla informativa empleando material audiovisual acerca de la
salud, su importancia, enfoque de autogeneracion y relacion con
la calidad de vida.

Intencion: Brindar informacion cientifica actual y relevante,
proporcionando una perspectiva educativa y terapéutica del
abordaje de la salud y la calidad de vida. Con esto se promueve
el conocimiento y la autonomia con respecto al manejo que
implica el proceso de salutogénesis.

Aplicacion: El instructor realizara una presentacion acerca de la
salud, su importancia, enfoque de autogeneracion y su relacién
con la calidad de vida. Para ello se apoyard en material
audiovisual (presentacion, imagenes, videos) que favorezca el
proceso atencional y de aprendizaje significativo.

40 minutos.

Cierre:

Autoconocimiento
(Caviedes, 1991).

Dinamica Mis factores protectores, empleando matriz de
dimensiones fisica, emocional, social, familiar y espiritual.

Intencion: Profundizar en el conocimiento que tienen los
participantes de si mismos, identificando sus factores protectores
para comprender las personas, objetos, actividades y situaciones,
entre otros, que contribuyen a su bienestar autopercibido.

Aplicacion: El instructor les pedira a los participantes que dividan
una hoja en cuatro partes iguales. En el cuadrante superior

40 minutos.
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izquierdo escribiran “fisicos”, en el cuadrante superior derecho
escribiran “emocionales”, en el cuadrante inferior izquierdo
escribirdn “sociales”, y en el cuadrante inferior derecho
escribiran “familiares y espirituales”. Posteriormente, les
solicitard que registren aquellas personas, objetos, actividades y
situaciones, entre otros, que consideran contribuyen a su
bienestar. Finalmente reflexionara acerca de la importancia de los
factores protectores para hacer frente a las circunstancias vitales.

Orientada a comprender la salud y la calidad de vida como un estado de bienestar que puede autogenerarse a partir

Conclusion: . o - : :
de acciones cotidianas y un eficiente uso de los recursos disponibles.

Tarea: Llenado del formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede de la salud y la calidad de vida.




101

SESION 5: DAR MANEJO AL TEA

Mddulo: Manejabilidad.
Nombre del instructor: Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.
Escenario: Plataforma de reunién virtual Google Meet.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

25-10-2022 | Horario: 4:00 pm. Duracién: 120 minutos.

Objetivo general: Identificar técnicas de manejo de comportamientos en el TEA.

Conocimientos requeridos: | Causas, signos, sintomas y tratamiento del TEA.

Momento:

Técnica: Actividad: Duracion:

Inicio:

e Intercambio de experiencias a partir del diligenciamiento del
formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede de la
calidad de vida.

e Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticién de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacion con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo | 40 minutos.
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

Grupo de apoyo (Gottlieb,
1988)

e Aplicacion: El instructor explicard que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de lo respondido en el formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi,
me sucede de la calidad de vida. En este sentido, preguntara si
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algun participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de
no presentarse voluntarios, se designard al azar el orden los
participantes, asegurandose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Manejo de contingencias
(Skinner, 1953).

Clase interactiva de manejo de contingencias empleando formato
de funcidn de conductas.

Intencion: Comprender la relacion que existe entre el antecedente
y la consecuencia de las conductas para dar manejo a las
contingencias y disminuir los comportamientos indeseados en los
nifios/as y adolescentes con TEA.

Aplicacion: El instructor empleara recursos didacticos digitales
para llevar a cabo una clase interactiva en la que explicara como
funcionan las contingencias conductuales y cémo pueden
manejarse a través de la prevencion o el refuerzo. Para ello se
apoyara en un formato de funcién de conductas, explicando en
qué consiste el antecedente, la conducta y la consecuencia.

40 minutos.

Cierre:

Reforzamiento (Skinner,
1953).

Clase interactiva de reforzamiento empleando formato de
identificacion de reforzadores.

Intencién: Comprender el refuerzo positivo como una técnica util
en el mantenimiento e incremento de conductas deseadas cuando
se utilizan reforzadores tangibles, sociales y situacionales en los
nifios/as y adolescentes con TEA.

Aplicacion: El instructor empleara recursos didacticos digitales
para llevar a cabo una clase interactiva de aplicacion de
reforzamiento positivo. Para ello se apoyard en un formato de

40 minutos.
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identificacion de reforzadores en el cual se establece el nivel de
deseo de cada reforzador identificado.

Conclusion:

Orientada a identificar el manejo de contingencias y el reforzamiento como técnicas de manejo de comportamientos
y habilidades en el nifio/a con TEA.

Tarea:

Llenado de formato de Identificacion de funcion de las conductas alteradas y formato de Identificacion de
reforzadores.
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SESION 6: DAR MANEJO AL ROL DEL CUIDADOR/A INFORMAL

Maodulo: Manejabilidad.
Nombre del instructor: Lic. Nicolas Stiven Rincén Herrefio.
Escenario: Plataforma de reunién virtual Google Meet.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

28-10-2022 | Horario: 4:00 pm. Duracion: 120 minutos.

Objetivo general: Identificar estrategias Utiles en el manejo del rol de cuidador/a informal.

Conocimientos requeridos: | Rol del cuidador/a informal, transicion, implicaciones y consecuencias.

Momento:

Técnica: Actividad: Duracion:

Inicio:

e Intercambio de experiencias a partir del diligenciamiento del
formato de Identificacion de funcién de las conductas alteradas
y formato de Identificacion de reforzadores.

e Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacién con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo | 40 minutos.
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

Grupo de apoyo (Gottlieb,
1988)

e Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de lo respondido en el formato de Identificacion de funcion de las
conductas alteradas y formato de Identificacion de reforzadores.
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En este sentido, preguntard si algin participante quiere iniciar de
manera voluntaria, en caso de no presentarse voluntarios, se
designard al azar el orden los participantes, asegurandose de que
todos tengan oportunidad de compartir su experiencia.

Desarrollo:

Afrontamiento del estrés
(Lazarus y Folkman, 1984).

Clase interactiva de afrontamiento del estrés empleando dinamica
de identificacion de situaciones problematicas y estresantes.

Intencion: Comprender el afrontamiento del estrés como un
esfuerzo cognitivo y conductual Gtil para adaptarse y dar manejo
a las situaciones internas Yy externas percibidas como
problematicas y estresantes.

Aplicacion: El instructor empleara recursos didacticos digitales
para llevar a cabo una clase interactiva de técnicas de
afrontamiento del estrés (resolucion de problemas y expresion de
emociones). Para ello se apoyara en una dindmica en la que les
pedira a los participantes que piensen en una situacion
problematica que les genere estrés. Posteriormente, indagara de
qué manera han intentado resolverlay les indicara a qué estrategia
de afrontamiento corresponde su tentativa. Finalmente, explicara
en qué consiste y por qué es Util la resolucion de problemas y la
expresion de emociones.

40 minutos.

Cierre:

Solucién de problemas
(Meichenbaum y
Deffenbacher, 1988).

Clase interactiva de encadenamiento de situaciones
problematicas empleando dinamica de plan de accion para la
solucion de un problema.

Intencion: Comprender el encadenamiento de situaciones
problematicas como un proceso Util para analizar requisitos de
solucion, dividir en unidades manejables y establecer un plan de

40 minutos.
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accion en funcion de la solucién de un problema o situacion
estresante.

e Aplicacion: El instructor empleara recursos didacticos digitales
para llevar a cabo una clase interactiva de encadenamiento de
situaciones problemaéticas. Para ello se apoyara en una dinamica
la que les pedira a los participantes que disefien un plan de accion
para resolver la situacién problematica identificada en la
actividad del momento de desarrollo. Posteriormente, explicara
en qué consiste y por qué es Util el encadenamiento de situaciones
problematicas para la estructuracién de un plan de accion.

Orientada a identificar la resolucion de problemas, la expresion de emociones y el encadenamiento de situaciones

Conclusién: o o . . .
problematicas como estrategias Utiles en el manejo del rol del cuidador/a informal.

Tarea: Escoger una situacion problematica y plantear su Encadenamiento y plan de accion.
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SESION 7: DAR MANEJO A LA SALUD Y LA CALIDAD DE VIDA

Médulo:

Manejabilidad.

Nombre del instructor:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.

Escenario:

Plataforma de reunién virtual.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

01-11-2022 | Horario: 4:00 pm. Duracién: 120 minutos.

Objetivo general:

Identificar estrategias de autogeneracion de salud y de manejo de la calidad de vida.

Conocimientos requeridos: | Salud, su importancia, enfoque de autogeneracion y calidad de vida a partir de la salud.

Momento:

Técnica: Actividad: Duracion:

Inicio:

Grupo de apoyo (Gottlieb,

1988)

e Intercambio de experiencias a partir del diligenciamiento del
formato de Encadenamiento de situaciones problematicas y plan
de accion.

e Intencidn: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacién con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo | 40 minutos.
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

e Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de lo respondido en el formato Encadenamiento de situaciones
problematicas y plan de accidn. En este sentido, preguntara si
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algan participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de
no presentarse voluntarios, se designara al azar el orden los
participantes, asegurdndose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Modelado (Bandura y
Walters, 1963).

Clase interactiva de pautas saludables de alimentacion, descanso,
postura corporal, recreacion y socializacion.

Intencion: Aprender conductas de alimentacion saludable,
descanso reparador, postura corporal adecuada, recreacion y
socializacion a partir de la observaciéon e imitacion de pautas
brindas por expertos.

Aplicacion: El instructor empleara recursos didacticos digitales y
charlas de expertos para llevar a cabo una clase interactiva de
pautas saludables de alimentacion, descanso, postura corporal,
recreacion y socializacion.

40 minutos.

Cierre:

Modificacion de conducta
(Azrin 'y Nunn, 1973).

Clase interactiva de reversion de habitos inconvenientes
empleando dindmica de identificacion de habitos inconvenientes.

Intencién: Comprender el proceso de reversion de aquellos
habitos identificados como inconvenientes para su reemplazo por
conductas salutogenicas.

Aplicacion: El instructor empleara recursos didacticos digitales
para llevar a cabo una clase interactiva de reversion de habitos
inconvenientes. Para ello se apoyard en una dindmica de
identificacion de habitos inconvenientes en la que les pedira a los
participantes que identifiquen sus habitos no saludables e
inclusivo nocivos. Posteriormente, explicara como llevar a cabo

40 minutos.
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un proceso de reversion de habitos, el cual implica entre otras
cosas, reconocer las consecuencias del habito y desarrollar de al
menos una conducta de reemplazo.

Conclusion:

Orientada a identificar las pautas de alimentacion saludable, descanso, postura corporal, recreacion y socializacion
como alternativas para reemplazar habitos inconvenientes y promover la calidad de vida.

Tarea:

Llenado de formato de Modificacion de habitos inconvenientes.
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SESION 8: RESIGNIFICAR LA IMPORTANCIA DEL TEA

Médulo:

Significatividad.

Nombre del instructor:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.

Escenario:

Plataforma de reunidn virtual.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

04-11-2022 | Horario: 4:00 pm. Duracién: 120 minutos.

Objetivo general:

Revalorizar la importancia del TEA y su adecuada atencién.

Conocimientos requeridos: | Técnicas de manejo de comportamientos en el TEA.

Momento:

Técnica: Actividad: Duracion:

Inicio:

Grupo de apoyo (Gottlieb,

1988)

e Intercambio de experiencias a partir del diligenciamiento de
formato de Modificacion de habitos inconvenientes.

e Intencidn: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacién, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacién con el TEA y la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos | 40 minutos.
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

e Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de lo respondido en el formato Lo sabia, lo aprendi, no lo entendi,
me sucede de la calidad de vida. En este sentido, preguntara si
algun participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de
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no presentarse voluntarios, se designara al azar el orden los
participantes, asegurdndose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Reevaluacion positiva
(Lazarus y Folkman, 1984).

Dinamica EIl cuadro de la gratitud y los aprendizajes, empleando
formato para registrar aprendizajes de vida a partir del TEA.

Intencion: Identificar los aspectos positivos de la situacion para
elaborar pensamientos de crecimiento, rescatar aprendizajes y
establecer una perspectiva de desafio en lugar de una de amenaza.

Aplicacion: El instructor les pedira a los participantes que en una
hoja realicen dos columnas, la primera estara identificada como
“gratitud” y la segunda como “aprendizajes”. Posteriormente, les
indicara que en ellas deben escribir qué es aquello que agradecen
del TEA 'y cudles son los aprendizajes que han obtenido del TEA
respectivamente. Finalmente, permitird la comparticion
voluntaria de respuestas y procurara ir haciendo un registro de
estas en un muro virtual para que sea observado por los demas
participantes.

40 minutos.

Cierre:

Autoconocimiento
(Caviedes, 1991).

Dinamica Linea de la vida como estrategia de introspeccion para
identificar acontecimientos vitales importantes relacionados con
el TEA.

Intencion: Profundizar en el conocimiento que tienen los
participantes de si mismos, identificando sus significados,
reflexiones y transformaciones acerca del TEA.

Aplicacion: El instructor les pedira a los participantes que dibujen
una linea de vida que iniciara con el afio de su nacimiento y

40 minutos.
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finalizara en la fecha actual. Posteriormente, deberan registrar en
orden cronolodgico y con fecha (afio) los acontecimientos que -
independientemente de la emocion asociada- han marcado su
vida. Finalmente, realizara una reflexion acerca del balance que
existe en las situaciones percibidas como positivas y negativas,
haciendo énfasis en la capacidad de resiliencia que han tenido
como seres humanos.

Conclusion:

Orientada a determinar la importancia del TEA y su resignificacion.

Tarea:

Realizacion de Escrito de aprendizajes y nuevos significados del TEA.
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SESION 9: RESIGNIFICAR EL ROL DEL CUIDADOR/A INFORMAL

Médulo:

Significatividad.

Nombre del instructor:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.

Escenario:

Plataforma de reunidn virtual.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha: 08-11-2022 | Horario: 4:00 pm. Duracion: 120 minutos.

Objetivo general: Revalorizar la importancia del rol del cuidador/a informal.

Conocimientos requeridos: | Estrategias utiles en el manejo del rol de cuidador/a informal.

Momento: Técnica: Actividad: Duracion:
Intercambio de experiencias a partir de realizacion de Escrito de
aprendizajes y nuevos significados del TEA.
Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacién con el TEA vy la calidad de
N Grupo de apoyo (Gottlieb, \,/Ifila. Con esto se promueve la construccmr] d.e una red de apoyo .
Inicio: atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos | 40 minutos.

1988)

Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de la realizacion del Escrito de aprendizajes y nuevos
significados del TEA. En este sentido, preguntard si algin
participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de no
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presentarse voluntarios, se designara al azar el orden los
participantes, asegurandose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Reevaluacion positiva
(Lazarus y Folkman, 1984).

Dinamica EIl cuadro de la gratitud y los aprendizajes, empleando
formato para registrar aprendizajes de vida a partir del rol de
cuidador/a informal.

Intencion: Identificar los aspectos positivos de la situacion para
elaborar pensamientos de crecimiento, rescatar aprendizajes y
establecer una perspectiva de desafio en lugar de una de amenaza.

Aplicacion: El instructor les pedira a los participantes que en una
hoja realicen dos columnas, una de gratitud y la otra de
aprendizajes. Posteriormente, les indicara que en ellas deben
escribir qué es aquello que agradecen de ser cuidadores/as
informales y cuéles son los aprendizajes que han obtenido del
cuidado informal respectivamente. Finalmente, permitird la
comparticion voluntaria de respuestas y procurara ir haciendo un
registro de estas en un muro virtual para que sea observado por
los demaés participantes.

40 minutos.

Cierre:

Autoconocimiento
(Caviedes, 1991).

Matriz FODA para identificar fortalezas, oportunidades,
debilidades y amenazas relacionadas con el proceso de
salutogénesis.

Intencion: Profundizar en el conocimiento que tienen los
participantes de si mismos, identificando sus fortalezas,
oportunidades, debilidades y amenazas relacionadas con una
nueva actitud de generacion de salud y busqueda de la calidad de
vida.

40 minutos.
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e Aplicacion: El instructor les solicitard a los participantes que
dividan su hoja en cuatro partes iguales. En el cuadrante superior
izquierdo escribiran “”, en el cuadrante superior derecho
escribiran “oportunidades”, en el cuadrante inferior izquierdo
escribiran “debilidades” y en el cuadrante inferior derecho
escribiran “amenazas”. Posteriormente, les indicara que alli
deben registrar las situaciones internas y externas que facilitan o
dificultan su proceso de salutogénesis y de construccion de
calidad de vida. Finalmente, socializara las estrategias que surgen
a partir de la combinacion de los cuadrantes (FO-DO-FA-DA).

Conclusion:

Orientada a determinar la importancia del rol del cuidador/a informal.

Tarea:

Realizacion de Escrito de aprendizajes y nuevos significados del rol de cuidador/a informal.
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SESION 10: RESIGNIFICAR LA SALUD Y LA CALIDAD DE VIDA

Médulo:

Significatividad.

Nombre del instructor:

Lic. Nicolas Stiven Rincon Herrefio.

Escenario:

Plataforma de reunién virtual.

Participantes:

Cuidadores/as informales del programa CuidarTE A ti, cuidarme a mi.

Fecha:

11-11-2022 | Horario: 4:00 pm. Duracion: 120 minutos.

Objetivo general:

Revalorizar la importancia de la salud, su autogeneracion y la construccion de la calidad de vida.

Conocimientos requeridos: | Estrategias de autogeneracion de salud y manejo de la calidad de vida.

Momento:

Técnica: Actividad: Duracion:

Inicio:

Grupo de apoyo (Gottlieb,

1988)

¢ Intercambio de experiencias a partir de realizacion de Escrito de
aprendizajes y nuevos significados del rol de cuidador/a
informal.

e Intencion: Interaccion entre los participantes a partir de la
comparticion de informacion, experiencias, pensamientos,
emociones y sentimientos originados a partir de su rol de
cuidadores/as informales en relacion con el TEA vy la calidad de
vida. Con esto se promueve la construccion de una red de apoyo | 40 minutos.
atil, entre otras cosas, para el reconocimiento de Recursos
Generales de Resistencia y el aprendizaje de su adecuada
utilizacion.

e Aplicacion: El instructor explicara que cada participante contara
con un tiempo determinado para compartir su experiencia a partir
de la realizacion del Escrito de aprendizajes y nuevos significados
del rol de cuidador/a informal. En este sentido, preguntara si
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algan participante quiere iniciar de manera voluntaria, en caso de
no presentarse voluntarios, se designard al azar el orden los
participantes, asegurandose de que todos tengan oportunidad de
compartir su experiencia.

Desarrollo:

Reevaluacion positiva
(Lazarus y Folkman, 1984).

Dinamica El cuadro de la gratitud y los aprendizajes, empleando
formato para registrar aprendizajes de vida a partir de la salud y
la calidad de vida.

Intencion: Identificar los aspectos positivos de la situacion para
elaborar pensamientos de crecimiento, rescatar aprendizajes y
establecer una perspectiva de desafio en lugar de una de amenaza.

Aplicacion: El instructor les pedira a los participantes que en una
hoja realicen dos columnas, una de gratitud y la otra de
aprendizajes. Posteriormente, les indicara que en ellas deben
escribir qué es aquello que agradecen de la salud y la calidad de
vida y cuales son los aprendizajes que han obtenido de la salud y
la calidad de vida respectivamente. Finalmente, permitira la
comparticion voluntaria de respuestas y procurard ir haciendo un
registro de estas en un muro virtual para que sea observado por
los demaés participantes.

40 minutos.

Cierre:

Autoconocimiento
(Caviedes, 1991).

Dinamica de Plano corporal.

Intencion: Profundizar en el conocimiento que tienen los
participantes de si mismos, identificando los objetos, personas,
lugares, situaciones, entre otros, que mayor sensacion de
bienestar han aportado a sus vidas.

40 minutos.
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e Aplicacion: El instructor les pedird a los participantes que se
dibujen en una hoja. Posteriormente les pedira que ubiquen una
flecha en los ojos, otra en las orejas, otra en las manos y por
ultimo, una en los pies. Acto seguido, les indicara que en la flecha
de los ojos deberan registrar qué es lo mas hermoso que han
observado, en la flecha de las orejas escribiran qué es lo méas bello
que han oido, en la flecha de las manos escribiran qué es lo mas
bonito que han acariciado y finalmente, en la flecha de los pies el
lugar mas lindo que han pisado. Los participantes tendran
oportunidad de compartir sus respuestas y se orientard una
reflexion acerca de la importancia de cuidar el cuerpo, la salud y
la calidad de vida, pues es el medio para, a través de los sentidos,
disfrutar de la vida.

Orientada a determinar la importancia de la salud, su autogeneracién y la construccién de la calidad de vida a partir

Conclusion: . :

de sus dimensiones.

Dinamica Dar y recibir: El instructor les indicara a los participantes que deben escoger a otra persona del grupo (no
Finalizacion: se puede repetir) para hacer una retroalimentacion positiva acerca de sus cualidades y para entregarle un buen deseo

de vida. Al final de la dindmica todos los participantes habran entregado y habréan recibido una retroalimentacion
positiva acerca de sus cualidades y un buen deseo de vida.




Anexo 5. Formato lo sabia, lo aprendi, no me quedd claro, me sucede del TEA
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TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Lo sabia...
(Lo que ya sabia antes de la
sesion)

Lo aprendi...
(Lo que aprendi en la sesion)

No me quedo claro...
(Lo que no me quedé claro de
la sesion)

Me sucede...
(Con lo que me identifiqué de
la sesion)




Anexo 6. Formato lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede del cuidado informal
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SER CUIDADOR/A INFORMAL EN EL TEA

Lo sabia...
(Lo que ya sabia antes de la
sesion)

Lo aprendi...
(Lo que aprendi en la sesion)

No me quedo claro...
(Lo que no me quedé claro de
la sesion)

Me sucede...
(Con lo que me identifiqué de
la sesion)




Anexo 7. Formato lo sabia, lo aprendi, no lo entendi, me sucede de la salud y la calidad de vida
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CALIDAD DE VIDA EN EL CUIDADOR/A INFORMAL

Lo sabia...
(Lo que ya sabia antes de la
sesion)

Lo aprendi...
(Lo que aprendi en la sesion)

No me quedo claro...
(Lo que no me quedé claro de
la sesion)

Me sucede...
(Con lo que me identifiqué de
la sesion)
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Anexo 8. Formato de identificacion de funcién de las conductas alteradas

1. ldentifica cinco (5) conductas que te gustaria modificar en tu nifio/a con TEA, asi mismo, identifica sus respectivos antecedentes
y consecuencias.

2. Antecedente 1. Conducta 3. Consecuencia
(Lo que sucede antes de que se presente (Es el comportamiento en si) (Lo que sucede después de que se
la conducta) presenta la conducta)
Ejemplo: Television en el canal de Tirarse al piso, llorar y agitar las Se cambia la television al canal infantil.
noticias. manos.
1.
2.
3.
4.




Anexo 9. Formato de identificacion de reforzadores

1. Menciona diez (10) refuerzos que sean del interés de tu hijo/a e identifica cuél es su nivel de interés.
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Refuerzo

Interés normal

Interés alto

Interés extraordinario

Ejemplo: Peluche de Paw

Patrol.

X

10.




Anexo 10. Formato de modificacién de hébitos inconvenientes

1.

Identifica cinco (5) habitos que te gustaria modificar para mejorar tu calidad de vida.
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¢ Qué habito que tengo no
es conveniente y deberia
modificarlo?

¢Por qué deberia
reemplazar dicho habito?

¢ En qué circunstancias
llevo a cabo dicho habito y
cémo me siento cuando lo
hago?

¢ Qué nuevo habito podria
implementar para
reemplazarlo?

Ejemplo: Comer dulces a la
1:00 am

Estoy en sobrepeso y tengo
antecedentes de diabetes

Me he dado cuenta que lo
hago cuando tengo hambre
emocional, recién como me

siento satisfecho pero
después también siento un
poco de culpa

Puedo dormir mas temprano
para no sentir hambre a esa
hora, o simplemente iniciar
reemplazando el dulce por

una fruta que es menos
dafiino
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Por este medio, nos permitimos informar a Usted el dictamen de votos aprobatorios de la tesis
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