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Resumen

El trastorno del espectro autista como trastorno psicolégico genera diversas conductas que
pueden resultar lesivas para la estructura familiar, es por ello que un buen apoyo de los
progenitores en sesion se vera reflejado también en la convivencia familiar lejos del espacio
clinico, evidenciando asi beneficios afiadidos o roles extras de los padres en el tratamiento
infantil. En el presente trabajo se indag6 sobre los roles que asumieron los padres de nifios con
trastorno del espectro autista en la adaptacion a los procesos terapéuticos de sus hijos en
modalidad virtual, desarrollando un trabajo con metodologia mixta, de tipo descriptiva, con
método bibliografico y de andlisis-sintesis, utilizando técnicas de encuestas y entrevista a los
padres con nifios con trastorno del espectro autista pertenecientes a la Asociacion “Un lugar para
tus suefos”, lo que ha permitido evidenciar que los padres de nifios con trastorno del espectro
autista en la nueva normalidad virtual han adquirido mayores responsabilidades de cuidado y
asistencia en casa, viéndose en la necesidad de ejercer un rol directivo en la realizaciéon de las
actividades formativas y terapéuticas de sus hijos a través del acompafiamiento constante y la
busqueda de mecanismos y recursos necesarios; lo cual resulta crucial para el efectivo progreso,
de cuidado y asistencia en casa, lo cual genera beneficios bilaterales para el nifio y su familia,
fortaleciendo los lazos afectivos.

Palabras clave: autismo; padres; procesos terapéuticos; rol; virtualidad.

Abstract

The autism spectrum disorder as a psychological disorder generates diverse behaviors that can be
harmful for the family structure, that is why a good support of the parents in session will also be
reflected in the family coexistence away from the clinical space, thus showing added benefits or
extra roles of the parents in the children's treatment. In the present work we inquired about the
roles assumed by the parents of children with autism spectrum disorder in the adaptation to the
therapeutic processes of their children in virtual modality, developing a work with a mixed
methodology, of descriptive type, with bibliographic method and analysis-synthesis, using survey
techniques and interview to parents with children with autism spectrum disorder belonging to the
Association "Un lugar para tus suefios”, This has made it possible to show that parents of children
with autism spectrum disorder in the new virtual normality have acquired greater responsibilities

of care and assistance at home, and have the need to play a leading role in the realization of the
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educational and therapeutic activities of their children through constant accompaniment and the
search for the necessary mechanisms and resources; This is crucial for the effective progress of
care and assistance at home, which generates bilateral benefits for the child and his family,
strengthening emotional bonds.

Keywords: autism; parents; therapeutic processes; role; virtuality.

Resumo

A perturbacéo do espectro do autismo como perturbacéo psicoldgica gera varios comportamentos
que podem ser prejudiciais a estrutura familiar, razdo pela qual um bom apoio dos pais em sesséo
também se reflectira na coexisténcia familiar fora do espaco clinico, demonstrando assim
beneficios adicionais ou papéis extra dos pais no tratamento da crianca. No presente trabalho
investigamos os papéis assumidos pelos pais de criancas com perturbacdo do espectro do autismo
na adaptacdo aos processos terapéuticos dos seus filhos na modalidade virtual, desenvolvendo um
trabalho com uma metodologia mista, de tipo descritivo, com método bibliografico e de analise-
sintese, utilizando técnicas de inquérito e entrevistas com pais de criangas com perturbacdo do
espectro do autismo pertencentes a Associacdo "Un lugar para tus suefios”, Isto tornou possivel
mostrar que os pais de criancas com desordem do espectro autista na nova normalidade virtual
adquiriram maiores responsabilidades de cuidados e assisténcia em casa, vendo a necessidade de
exercer um papel de lideranga na implementagdo de actividades educativas e terapéuticas dos
seus filhos através do acompanhamento constante e da procura de mecanismos e recursos
necessarios; que é crucial para o progresso efectivo, cuidados e assisténcia em casa, 0 que gera
beneficios bilaterais para a crianca e a sua familia, reforcando os lacos afectivos.

Palavras-chave: autismo; pais; processos terapéuticos; papel; virtualidade.

Introduccion

El término Autismo es descrito y utilizado formalmente por primera vez dentro de la
nomenclatura psiquiatrica en el afio 1911 por el psiquiatra suizo Eugen Breuler, su utilizacién
apuntaria a la descripcién de una serie de dificultades presentes en pacientes esquizofrénicos

referentes a las modalidades de interaccion y relacion que tenian con el medio y con las personas
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dentro del mismo. Debido a la prematura implantacion del término autismo, también se optd por
denominaciones como la esquizofrenia infantil, psicosis infantil, etc. (Viota, 2017).

En los afos 50 el autismo era encasillado dentro del epigrafe de trastornos psicdgenos o psicosis,
debido a que las primeras impresiones aludian a que dicho trastorno daba inicio al final de la
adolescencia, enlazandola como patologia indicativa del adulto joven. Conforme las
investigaciones avanzaban, era cada vez mas evidente que dicho trastorno afectaba mucho mas
que el area afectiva, por tal razon, el DSM-III clasifica al autismo dentro de los trastornos
generalizados del desarrollo. Tal clasificacion es gestada con la finalidad de desligarlo
rotundamente del apartado de psicosis (Rauzdez & Rizo, 2017).

Se establece la denominacion de Trastorno del Espectro Autista (TEA), en el afio 2013 cuando
sale el DSM-V. En esta edicion se establece una restructuracion mas a la nomenclatura existente,
en donde el autismo es removido de los trastornos generalizados del desarrollo para ser ubicado,
hasta la actualidad, dentro de los trastornos del neurodesarrollo debido a sus multiples etiologias.
Al igual que los trastornos correspondientes a discapacidad intelectual, trastornos de la
comunicacion, el trastorno por déficit de atencidn con o sin hiperactividad, trastornos especificos
del aprendizaje y los trastornos motores (Arroniz & Bencomo, 2017). También son considerados
dentro de este grupo trastornos como el de Asperger, el trastorno desintegrativo infantil, el
trastorno de Rett, etc. (Ramos, 2018).

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por una serie de alteraciones o déficits
en distintos niveles de afectacion, de naturaleza heterogénea en areas concretas del infante como
son las habilidades comunicativas, sus habilidades de socializacion, los patrones de conducta
rigidos o restrictivos entre otros. Este trastorno puede tener manifestaciones clinicas muy leves
como ciertas dificultades de aprendizaje tanto en el ambito escolar como el personal, hasta
problemas conductuales como autoagresion y heteroagresion, dificultades cognitivas llegando
incluso a presentar diferentes grados de discapacidad intelectual o comorbilidad con otros
trastornos (Vacas, 2015).

Los primeros signos del trastorno se hacen visibles en el periodo de desarrollo temprano,
equivalente a los primeros 3 afios de vida. Estos sintomas, los cuales provocan malestar
clinicamente significativo en &reas como la social, personal, afectiva, pueden presentar
limitaciones de sus capacidades que le impiden una integracion con las exigencias presentes en el

medio (Sumalavia & Almenara, 2018). Tales limitaciones son evidentes cuando se contrastan con
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el desarrollo de un nifio neurotipico (sin TEA), debido a que todas estas manifestaciones son
incompatibles con el nivel de desarrollo biolégico y psicologico en el que se encuentra el
individuo (Lopez, 2009). Ademas, estos sintomas pueden exacerbarse por estimulos o factores
emocionales, cambios en el medio circundante, complicaciones médicas, problemas de suefio
dando como resultado las conductas disruptivas o inadecuadas que a su vez agravan el trastorno.
La modalidad virtual trajo consigo un sinnimero de retos y desafios para quienes han sido
diagnosticados con autismo, y por ende a sus padres o cuidadores que se vieron en situacion de
suspender la asistencia al profesional para asumir la virtualidad. La presente investigacion tiene
como objetivo indagar sobre los roles que asumieron los padres de nifios con TEA en la
adaptacion a los procesos terapéuticos de sus hijos en modalidad virtual. Es sumamente relevante
la realizacion del mismo debido a que se convertira en un referente tedrico y de resultados
veraces que sirven como base para futuras investigaciones. Se desarrollé a través de métodos
cualitativos 'y cuantitativos, revisando adecuadamente los fundamentos tedricos y
complementando con aplicacion de entrevista y encuestas dirigidas a la Asociacion “Un lugar
para tus suefios”

El lugar de los padres en la clinica de los nifios con TEA

En la intervencion psicologica el papel del paciente o cliente siempre ha sido de suma relevancia,
ya que es el propio individuo el que permite en gran medida el desarrollo eficaz del tratamiento,
asi como también, el que decide hasta qué punto llegar o que aspectos abordar. En la clinica
infantil, la direccion de la intervencion toma otro rumbo, debido a que la persona llevada a sesion
esta sujeta a una demanda exterior; en este caso la emitida por los padres del infante la cual toma
mucho méas realce si se refiere al tratamiento en edades tempranas, lo que incrementa
notablemente la efectividad del desenvolvimiento y calidad de vida del sujeto (Cuesta et al.,
2016).

Es asi que, dentro de la clinica infantil, mas adn, la dirigida a nifios con TEA, el rol de los padres
adquiere una preponderancia sin igual, ya que de estos dependerd el pleno desenvolvimiento y
avance hacia los objetivos terapéuticos planteados. Cabe recalcar que la figura de los
progenitores dentro del TEA no solo se limita al contexto terapéutico, sino también al ambiente
familiar como tal, debido a que varios aspectos tratados durante la sesion terapéutica deben
extenderse o practicarse en el contexto real del individuo, esto en pos de una mejor adherencia y

mantenimiento de los logros adquiridos.
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La influencia de los padres en el tratamiento psicoldgico infantil se puede dividir perfectamente
en aquellas actitudes o comportamientos a favor del tratamiento, asi como también, aquellas que
lo obstaculizan o ralentizan. El surgimiento de una de estas dos modalidades de influencia
dependeré en gran medida, en el caso del TEA, de los supuestos o creencias que tengas los padres
acerca del trastorno y del tratamiento psicolégico. La postura de los padres puede resultar en
algunos casos erronea, llegando incluso a interferir con la labor del terapeuta en su tarea de
ponerse en contacto con el pequefio (Gomez, 2006).

Rol de los padres de nifios con TEA en la virtualidad

Con el desarrollo de la pandemia, la virtualidad fue acogida como alternativa universal para la
realizacion de las actividades cotidianas, lo cual llevo a las familias al confinamiento y al
desarrollo de las rutinas de estudio, trabajo y demas desde casa, a través de dispositivos
electrénicos, por lo cual los padres de familia se vieron obligados a participar de forma activa en
las actividades que desarrollan sus hijos.

Es sabido que los padres de por si juegan un papel importante e integral en la crianza y formacién
de los nifios, de la cual depende en gran medida la estructuracion de los mismos, por lo que estan
prestos a atender y solucionar las diferentes situaciones que requieran, no obstante, en padres de
nifos que padecen TEA, esta labor se ve intensificada, puesto que ellos requieren mayor cuidado,
asistencia y acompafiamiento constante, lo cual puede significar la aparicion de trastornos como
estrés, ansiedad, depresion, inhibicion autoinmune, riesgo a contraer enfermedades e
inestabilidad psicologica (Fernandez & Espinoza, 2019).

El rol de los padres de nifios con TEA juega un papel determinante en el éxito o fracaso del
proceso de ensefianza y aprendizaje de sus hijos, caracterizado por la direccion y
acompafiamiento laboroso en los procesos formativos de sus hijos, lo cual demanda gran esfuerzo
y dedicacion, debido a las caracteristicas e imperantes necesidades de guia que estos menores
poseen, debiendo los progenitores implementar estrategias como ensefianza a través de los
juegos, la busqueda y presentacion de material audiovisual educativo y de material didactico de
utilidad para lograr un avance significativo en sus roles (Barragan & Justiniani, 2021).

Técnicas realizadas por los padres desde casa para nifios con TEA

Debido al confinamiento social producto del COVID-19 varias actividades fueron relegadas al
hogar, el tratamiento psicoldgico no fue una excepcion, ya que tuvo que migrar gran parte de las
actividades realizadas dentro del espacio clinico al ambiente cotidiano. Es asi que, los padres, se
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convirtieron en coterapeutas con el fin de asegurar un desarrollo 6ptimo para sus hijos, por esta
razon, se han visto en la necesidad de implementar ciertas técnicas terapéuticas con la ayuda del
profesional, con el fin de no provocar retrocesos en los avances conseguidos cuando la atencién
se desarrollaba de manera presencial.

En cuanto a tratamiento se refiere, en especial el dirigido a la gran variedad de manifestaciones
del TEA, el modelo conductual; y por ende todas las técnicas que de él se desprenden, es el mas
difundido y aplicado para este grupo. Las técnicas conductuales se han convertido en un referente
en TEA, debido a la eficacia presentada desde los primeros acercamientos terapéuticos (Lasa,
2021). Estas pueden separarse en dos vertientes que tienen por objetivos aspectos particulares
presentes en el TEA, asi como también las bases conceptuales bajo las que se rigen. Se pueden
aplicar aquellas enfocadas en el analisis conductual aplicado, o los programas basados en el
desarrollo (Rojas et al., 2019).

Las primeras trabajan bajos los principios de la modificacion de conducta y de aprendizaje,
utilizando ciertos métodos o técnicas que incluyan una buena operativizacién de los estimulos del
medio, aplicando reforzadores positivos y negativos, asi como también castigos. Por otro lado,
los programas basados en el desarrollo tienen como aspecto central la comunicacion social y la
interaccion, todo esto llevandose a cabo en el ambiente natural en el cual se desenvuelve el
infante. No obstante, esto no quiere decir que otros modelos y técnicas existentes; como el
TEACCH, las terapias especificas o los enfoques familiares, no sean efectivos (Zalaquett, 2015).
El moldeamiento 0 modelado, es una de las técnicas que mas se suele aplicar en TEA, mas aun
por su facilidad a la hora de su aplicacién por parte de los padres. Esta técnica consiste en la
presentacion de reforzadores cada vez que el nifio realice una actividad o conducta que lleve a la
realizacién de un repertorio conductual mayor, por ejemplo, reforzar todos los intentos de coger
un lapiz, que terminaran en la conducta de rayar o dibujar. Es también llamada aprendizaje por
aproximaciones sucesivas (Cabezas, 2008). Se debe evitar reforzar aquellas conductas que disten
mucho de la conducta objetivo planteado. Un principio fundamental de esta técnica radica en que
no se puede pasar al reforzamiento o ejercicio de un nuevo repertorio conductual, si el
anteriormente ensayado no se ha establecido de manera total en el sujeto lo que asegura una
implantacion o aprendizaje idéneo (Guzman et al., 2017).

Las estrategias psicopedagdgicas son otras de las técnicas implementadas por los padres. Tienen

como funcidn el guiar el curso de una conducta disruptiva de una manera mucho mas llevadera y
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funcional para el desarrollo como podria ser el caso de designar un lugar u hora especifico del dia
para poder desempefiar rutinas, que en muchos casos suelen tener un efecto auto regulador en el
nifio (Hernandez et al., 2019). De la mano con las técnicas psicopedagdgicas estan aquellas
enfocadas en la actividad fisica, que son en resumen todas aquellas que propicien un adecuado
desenvolvimiento corporal, considerando las limitaciones del nifio. La falta de actividad fisica en
el TEA puede provocar efectos agravantes en las comorbilidades que suelen presentar esta
poblacion (Lopez et al., 2021). Ademas, la implementacion de estas técnicas, como puede ser un
simple correteo 0 movimiento rapido, propicia el desarrollo y vinculo social con los padres
favoreciendo las habilidades sociales del infante que suelen ser una de las areas con mayor
afectacion en el TEA (Villalba, 2015).

Metodologia

La investigacion se realizd bajo el enfoque mixto, en cuanto a su nivel, se caracterizara como una
investigacion descriptiva que, segun Arias (2012) constituye un nivel intermedio con la finalidad
de establecer el comportamiento de un individuo o conjunto de individuos y de esta manera
plasmar el fendmeno de la forma en que se desarrolla en la realidad.

Se aplicaron diversos métodos investigativos como el de andlisis-sintesis que consiste en el
estudio minucioso de la informacion obtenida para obtener resultados veridicos, el método
bibliografico que permitio recabar informacion teorica para el conocimiento de las variables y por
altimo el inductivo—deductivo, que facilitd la estructuracion de conclusiones veridicas
(Herndndez, 2014). Como técnicas dentro de la metodologia se aplicd una entrevista
semiestructurada y un cuestionario que permitieron recabar la informacidén necesaria para el
presente trabajo.

La poblacion esta integrada por 17 padres de nifios con TEA en Portoviejo, Manabi, Ecuador
miembros de la Asociacion “Un Lugar para tus Suefios” a quienes se les realizd la respectiva
encuesta y un Psicélogo Clinico que labora dentro de la organizacion. Dicha muestra es de tipo
no probabilistico, por conveniencia, que “permite seleccionar aquellos casos accesibles que
acepten ser incluidos, esto, fundamentado en la conveniente accesibilidad y proximidad de los

sujetos para el investigador (Otzen y Manterola, 2017).
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Resultados y discusion

La muestra consté de 17 padres con nifios con edades comprendidas entre 8 a 12 afios con una
media de 9.7 afios. Al preguntar a los padres sobre ¢Qué sabe sobre el diagnostico de autismo de
su hijo/a? se determind que:

Se trataba de un trastorno psicologico que manifiesta distintos rasgos, como problemas para
socializar y comunicarse, expresaban también que se trataba de un retraso del neurodesarrollo y
que es una condicion de vida, lo que significa que asi naci6 y vivira con ella hasta el Gltimo dia
de vida, no obstante, el abordaje psicolégico pronto mejora sus condiciones de vida y adaptacién
escolar. Los padres expresaban también que el diagnostico es un poco dificil debido a que no
existe una prueba médica, como por ejemplo de sangre para diagnosticarlo. Para llegar a un
diagndstico es a través de un equipo interdisciplinario de diferentes profesionales que observa el
comportamiento, comunicacion, habilidades sociales y el desarrollo del nifio.

Las respuestas obtenidas permiten conocer que existe una buena capacitacion a los padres
respecto al trastorno que padecen sus hijos, asimismo quienes de forma personal se interesan en
informarse sobre el mismo, para no ignorar los signos de esta condicion y mantenerse alertas, es
importante que los padres no manejen el diagndstico como tal, sino que constantemente aprendan
sobre técnicas que les permitan llevar una mejor calidad de vida a sus hijos, y a ellos que como
cuidadores estan en riesgo de desestabilizarse emocionalmente.

Al realizar la indagacion sobre si los padres acompafian en el proceso terapéutico virtual de su
hijo, el 82,4% aseguro6 que, si lo hace, aquello permite conocer que, si existe un compromiso de
los padres por participar y apoyar el tratamiento de los nifios con TEA, existe ademas 11,8% que
no acompafia a sus hijos, por diversas razones, como el trabajo por lo que delegan esta
responsabilidad a otras personas, el 5,8% lo realiza en ciertas ocasiones en los que tienen
oportunidad. En relacion a esto, Pintos (2020) indica que la figura parental dentro del proceso
terapéutico puede ser, tanto un obstaculo, como una garantia. Poniendo en evidencia el impacto
que pueden producir los padres en el tratamiento infantil. Dicha concepcion también permite
vislumbrar que, de acuerdo a como se gestionen tales influencias por parte del profesional, la
terapia se vera en mayor o menor medida afectada. Debido a que se puede desperdiciar gran parte
del tiempo de sesién en apaciguar aquellas irrupciones parentales perjudiciales para el
tratamiento del pequefio, o por el contrario gestionando aquellos intentos de control desesperado

por alguna conducta disruptiva presente en el espacio clinico.
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Se plante6 conocer (De qué manera influyé el cese de terapias presenciales para impartirse bajo
modalidad virtual? A lo que los padres respondieron:

Que influyd en el déficit de atencion y aprendizaje de sus hijos, se observaba frustracion en ellos,
con consecuencias en el rea emocional, ya que con frecuencia lloraban, mostraban signos de
ansiedad, con deterioro en el area social llegando a incrementar sus crisis, puesto que se sentian
solos al no poder ver a sus amigas/os. Los padres lo califican como un retroceso en el
tratamiento, donde se tuvo que empezar de cero pues muchos de ellos no podian estar quietos
frente al computador o el celular, se molestaba y se irritaban facilmente. La no disposicion de una
sesion presencial con un profesional para comunicar los avances y retrocesos del TEA, son otras
de las dificultades que trae consigo el aislamiento social. En este sentido, los padres tienen la
tarea de convertirse en coterapeutas, a razon de conocer que areas son mas vulnerables en sus
hijos, y cuales necesitan pronta atencion (Valdez & Cartolin, 2019). Convirtiéndose en una
herramienta valiosa para el terapeuta, ademas de aportar conocimientos que mejoren el mejor
desempefio como cuidadores.

La implementacion de nuevas tecnologias dentro del marco clinico se vio en incremento producto
del cese de actividades presenciales. Las sesiones guiadas y efectuadas por plataformas virtuales
son las nuevas modalidades de intervencion. Aquello significé un gran problema para la mayoria
de padres de nifios con TEA, debido a no considerarse como nativos tecnoldgicos o estar
familiarizados con las distintas plataformas existentes. Naciendo la necesidad de educarse en
ellas y con ellas (Ruiz, 2016). Acrecentando el rol de estudiante y a la vez de profesor en materia
tecnoldgica.

Aungue el rol de padre este relegado; sigue siendo una de las funciones a desempefiar por parte
del cuidador, que en muchas ocasiones suele ser el mismo. No obstante, ha sufrido una serie de
modificaciones a razon del aislamiento y de la tele asistencia brindada. Su accionar estara
determinado en mayor medida de acuerdo a variables como la edad y la gravedad del trastorno
(Aliaga et al. 2020). Pasando a ser un elemento activo que recibe formacion constante por parte
del profesional y aplicando aquellos conocimientos brindados, asi mismo a ser un mero
observador de los logros alcanzados, supervisando y corrigiendo; de ser necesario, aquellas
técnicas que estén siendo aplicadas de manera incorrecta.

La mayoria de padres han sido motivados por parte del terapeuta a reforzar en casa las

actividades que fueron impartidas virtualmente, mientras que una minoria no se vio estimulado.
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Debido al limitado tiempo con el que se puede contar y a expensas de las mdultiples dificultades
que se pueden presentar en la sesion virtual, es por ello que las sesiones deben estar estructuradas
de manera clara, sin dejar ningin punto sin tocar y aprovechando el tiempo en su mayor
posibilidad. Por esta razon, deben estar enfocadas en la facilitacién de las capacidades que se
desean mejorar, dotando de la mejor manera a los padres con estrategias de facil aplicacion,
nunca descuidando la parte afectiva; la cual es de dificil entendimiento en la virtualidad (Asenio,
2014).

Para determinar el rol de los padres en el desarrollo de los procesos terapéuticos, es importante
indagar sobre la ayuda que los progenitores les brindan a los nifios con TEA en la realizacion de
sus actividades, se evidencid que en las actividades de motricidad fina un 70,60 % de los padres
colabord para que sus hijos/as mejoren en estas actividades las cuales son sostener y escribir con
un lapiz, recortar formas con tijeras, dibujar lineas o circulos, apilar bloques, cerrar una
cremallera, doblar ropa, etc.

Mientras que en las actividades de motricidad gruesa un 82,40% de los padres acompafid a sus
hijos a realizarlas, las cuales son sentarse, gatear, correr, brincar, tirar la pelota, subir las
escaleras, etc.

Otra situacion que se plante6 a los padres fue si guiaban a sus hijos cuando se los exponia a
nuevas texturas, el 88,20% afirmé que lo hacian exponiéndolos a la estimulacién sensorial de
manera estructurada y repetitiva. Por ejemplo, para un nifio que no tolere la sensacion de la arena
en su piel, los padres pueden realizar exposiciones controladas a este tipo de sensacion,
realizando lapsos de tiempo cada vez mas largos.

La eficacia de este tipo de técnicas, lo estudios dirigidos a las experiencias presentadas por los
padres de nifios con TEA en su utilizacion, suelen ser en su mayoria positivas (Martos &
Llorente, 2013). Las actividades tendran un papel preponderante en la evolucion del nifio. Estaran
establecidas en las diferentes areas en las que se desee trabajar, ya sea porque se encuentren mas
afectadas, o porque pueden contribuir en el surgimiento de conductas que ayuden a conseguir los
objetivos planteados. Se procura que tales actividades conciban en su totalidad la sintomatologia
y necesidades del nifio (Guevara, 2021).

Ante ello, el objetivo central del proceso terapéutico siempre serd el solventar las necesidades
momentaneas 0 permanentes que presenten los nifios (Mulas et al., 2010). Esto se evidencia en la
variedad de aproximaciones o modelos terapéuticos existentes, los cuales tienen como prioridad
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el potenciar las diversas areas del desarrollo del infante; en especial aquellas que se encuentran
por debajo del nivel de la media, siempre procurando fomentar el maximo nivel posible de
independencia en las actividades cotidianas.

Para finalizar el cuestionario a los padres se les pregunto si consideran importantes que ellos al
ser responsables de nifios con TEA, deban estar en constante preparacion para la realizacion de
actividades en el hogar, mas aun cuando se suspende la asistencia presencial al terapeuta, ellos en
su totalidad respondieron que estan de acuerdo y es que las reestructuraciones en los planes
diarios o rutinas son, a menudo, un reto total para los nifios con TEA, pues representan
situaciones cargadas tanto de ansiedad como de frustraciéon ante el mundo, por esta razon, se
convierten en un grupo altamente endeble durante el confinamiento social producto de la
pandemia.

Los padres de nifios con TEA se ven obligados a adoptar roles o papeles que antes no les
correspondia, debido a que aquellos responsables de desempefiar dichas funciones por cuestiones
de salud y medidas de bioseguridad no pueden estar en constante atencién presencial. Por esta
razon, el rol de padre queda desplazado ante una de muchas funciones nuevas a desempefiar, en
especial aquellas dirigidas al proceso terapéutico de sus hijos, ya que son ellos los que haran que
los cambios alcanzados durante la terapia sean realmente significativos.

Entrevista

La entrevista se realizé a un profesional en Psicologia Clinica que trabaja con personas con TEA
dentro de la Asociacion “Un lugar para tus suefios”, con el objetivo de reunir informacién que
contraste con lo recopilado a través del cuestionario y asi analizar el compromiso de los padres
con los nifios con TEA. Se les pregunto inicialmente sobre la forma en que generalmente los
padres asumen un posible diagnéstico de autismo, o ya el trastorno como tal, a lo que supo
expresar que, una vez que los padres tienen conocimiento del diagnéstico de su hijo pasan por un
cambio de actitud donde existe un momento de enajenamiento al recibir la noticia, posterior la
negacién que con frecuencia es una respuesta rapida al dolor inminente, de alli se hace presente
la culpa, la cual se exterioriza en recriminaciones, reproches e incluso castigos dirigidos a la
pareja, 0 bien, hacia si mismos, buscando causas y actos hechos en el pasado que hayan
causado el trastorno. Mas adelante llegan las dudas, sentimientos de inseguridad,
incertidumbre y desconfianza, pues el trastorno envuelve algo desconocido y, por tanto, provoca

muchos miedos que tienen que ver con el futuro y con la manera en que enfrentaran la situacion.
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Es muy comin ademas del enojo y las muchas preguntas acerca del porqué de lo que ocurre,
experimentar tristeza ante la sensacion de pérdida, que aparece con sentimientos de vacio,
desanimo o falta de energia, siendo esta la ultima etapa de la aceptacion de la condicion de su
hijo. En este caso, se trataria de la pérdida de un hijo “idealizado”.

Se conocidé también que los padres asumieron con mucho temor el rol de guias en casa, ante la
suspension de actividades presenciales, evidenciaban cierto miedo de no poder lograr los
objetivos con sus hijos, cabe destacar que muchos de ellos tienen ocupaciones en sus labores y al
hacerse cargo también de las terapias de sus hijos le genero alto grado de estrés, pero no todo es
negativo ya que la mayoria empezd a empoderarse mas acerca del autismo y cbmo manejar las
conductas de sus hijos, la estimulacion que estos necesitan para potenciar sus habilidades.
Queirolo (2017) establece que, el rol de los padres dentro del proceso terapéutico infantil estaria
mas encaminado a la instauracion funcional del nifio. Claro que esto apuntaria a una vision
totalmente esperable o utdpica, cuando suele distar mucho, ya que hay casos en los que uno de
los padres no se compromete con el tratamiento. Siendo el vinculo padre e hijo el principal
benefactor de los avances en sesién. Este mismo autor recalca que de acuerdo con como se
encuentre establecida esta relacion, el rol parental variara en cierta medida tranzando asi, el
futuro del pronostico en cuanto al tratamiento desde las primeras sesiones.

La psicologa manifestd que existieron varias guias de apoyo a los padres que se socializaron para
que sean aplicadas desde casa, en primer lugar, se los capacitd acerca de las necesidades que
tenia cada nifio y como sobrellevarlas, sobretodo se les ensefid acerca del autocuidado, aunque
solo sean 15 minutos al dia, deben tomar un descanso ya que un cuidador necesita cuidarse para
poder estar pendiente de los demas.

Complementando esto, se les compartié paginas web para la realizacion de material didactico que
permitan estimular al nifio como los de la hierba al crecer, ARASAAC entre otras. Es asi que, el
papel o lugar que ocupan los padres dentro de la terapia puede ser considerado incluso como una
prétesis del profesional a cargo, aumentando significativamente el porcentaje de eficacia de los
objetivos establecidos, o por lo menos el cumplimiento de su mayoria. En palabras de Bafia
(2015), la familia funge como eje central y mas permanente pilar para el individuo. Afectando,
tanto negativa como positivamente a lo largo del proceso terapéutico, las expectativas, los

avances Y el bienestar del infante.
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Es de suma importancia que los nifios con TEA tengan una agenda visual con sus actividades
diarias para poder manejar las conductas del nifio, asi también se les recomendo actividad fisica o
hacer algun deporte que les ayudaria canalizar la energia. Las conductas problemas en el TEA en
muchos casos pueden resultar lesivas para la estructura familiar (Cabezas, 2001). Por tal razon,
un buen desempefio en la terapia no solo incidira directamente en el nifio, sino también en toda su
constelacion familiar logrando asi un mejoramiento de doble vinculo, por una parte, el bienestar
del nifio respecto a sus dificultades, y por otra, la familia y su manera de convivencia.

Para finalizar, se indago sobre la adherencia terapéutica de los nifios en la modalidad virtual a lo
que respondio6 que en algunos casos se ha dado de manera progresiva y consistente en otros casos
les ha costado mucho el adaptarse ya que por sus problemas de atencion y concentracion es casi
imposible que estén frente a una pantalla. Tanto es el potencial inductor de la tecnologia, que otro
de los cambios mas significativos en el proceso terapéutico, es el maximo aprovechamiento de las
herramientas tecnoldgicas a través de la cual se gesta el encuentro virtual. Este tipo de acciones
adaptativas transmiten al paciente y a su familia un espacio de entendimiento y colaboracion

mutuo, siempre predominando la autonomia del sujeto (Vargas, 2020).

Conclusion

Aunque el proceso terapéutico impartido por el profesional sea el mismo, solo con la diferencia
de llevarse a cabo a través de un medio virtual, no quiere decir que este no haya sufrido una serie
de fluctuaciones. El encontrarse inmerso en un tratamiento terapéutico mediado por las nuevas
tecnologias, representa tanto para el profesional como para el padre o cuidador nuevos retos a
enfrentar, ya que aspectos tomados en cuenta de manera natural como la postura, tono de voz,
entre otros, pueden verse obstaculizados si se los intenta apreciar detras de una pantalla, eso sin
contar el sinnimero de dificultades que suelen suscitarse dentro de la virtualidad como pueden
ser fallos en la conexién, la inexperiencia en el manejo de la plataforma, etc. Por esta razén el
proceso terapéutico se ha visto inmerso en una serie de reestructuraciones para garantizar un
ambiente lo mas similar posible al presencial.

Otro aspecto importante del acoplamiento al proceso terapéutico, es el que ocurre desde ambas
partes. Se deben tener en consideracion los recursos tecnoldgicos con los que se cuenta, en este
caso el paciente, para asi disefiar un tratamiento que permita un mejor aprovechamiento y lograr

los objetivos establecidos. De igual forma, por parte del paciente y sus cuidadores, debe estar a
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disposicion la capacidad de gestionar sus propios aprendizajes, dedicando mayor tiempo al
establecimiento y cumplimiento de metas fuera del espacio clinico logrando un alcance mucho
mayor no limitado por el ndmero y tiempo de sesiones disponibles recayendo asi, en el
profesional, la adopcion de un estilo mucho més pedagdgico que asegure la motivacion,
participacion e interés de todos los implicados en el proceso.

El rol de los padres es de suma importancia en la integracién del nifio, ya que pasa a ser
imprescindible su aportacion puesto que facilita los apoyos y oportunidades para el desarrollo del
mismo mas alld de sus alteraciones, es por esto necesario capacitar a los padres como
coterapeutas de sus hijos en la utilizacion de recursos auxiliares como observacion, registros de
conductas especificas, técnicas de modificacion de conducta y aprendizaje social, de su actuacién
van a depender muchas de las expectativas, posibilidades y bienestar del mismo.

Otro de los cambios mas significativos y que mayor aceptacion ha tenido por parte de cuidadores
y padres de nifios con TEA, es el feedback continuo que se suele implementar a manera de
preventivo por el mayor distanciamiento con el profesional. Estableciendo una cultura de dialogo
continuo y abandonando modelos de actuacion puramente verticales. Por otro lado, el
establecimiento de este tipo de espacios permite trazar un nexo intimo entre aprendizajes
adquiridos y conocimiento previos, lo que a su vez se ve traducido en una experiencia mucho mas

significativa para el paciente y familia dentro del proceso terapéutico.
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