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NEGESIDADES DE PADRES Y MADRES

Pepperell, Paynter & Gilmore (2016)- Estudio realizado en Francia, se
entrevisto a |62 padres. Se identificaron seis dimensiones de necesidad:
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Los padres y cuidadores han sacrificado mas, conocen mas
sobre el autismo, y hacen mas de lo que nadie pueda imaginar




APOYANDO LAS NECESIDADES DE PADRES Y MADRES

El 90% de los padres solicito apoyo para lo siguiente :

* Apoyo adicional en las escuelas y en el hogar.

*Los retos mas importantes: dificultades de

comunicacion del nino, dificultades de interaccion

social y habilidades de la vida diaria

* Los padres mas preocupados por: la falta de
interaccion del nino con los demas y el hecho de que
juegue solo y la dificultad para acceder a los servicios.

https://jrtdd.com/manual-for-parents-of-children-with-
autism-spectrum-conditions-and-professionals-in-
their-circle-of-support/
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* Programas de apoyo centrados en las necesidades de los padres

* Estrategias centradas en las emociones a traves de la terapia individual

* Acceso a apoyo emocional y practico (Pepperell, Paynter y Gilmore, 201 6)
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 Contar con un tutor en la escuela, asistencia en el manejo de las
necesidades del nino o en la implementacion de la intervencion y acceso a
una fuente de informacion - contribuyd a aumentar la satisfaccion entre los
padres

Autism:
What
Next?

* Los padres también expresaron la necesidad de recursos para ayudarles en
su papel de proporcionar educacion sexual a los ninos con autismo.




LA IMPORTANCIA DEL APOYO SOCIAL

* El apoyo social "es un intercambio de recursos entre dos

individuos destinado a mejorar el bienestar del receptor"

* Es_fundamental para el bienestar de los cuidadores, ya

que ayuda a controlar el estrés

* Cuanto mas dificil sea la necesidad del nino/adulto con
autismo, mas probable sera que la familia busque apoyo.

* Boyd (2002): Cuanto mas estresadas estaban las madres,
mas probable era que buscaran apoyo

* La red informal (amigos y familia) fue mas eficaz para
amortiguar el estres




BENEFICIOS DEL APOY0 SOCIAL

* Boyd (2002): Los padres que recibieron apoyo social se relacionaron
emocionalmente mejor con los ninos con autismo, ya que era menos
probable que experimentaran depresion y ansiedad.

Social support

3) * Los padres que no recibian apoyo eran mas propensos a experimentar
o | depresion y ansiedad.
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é * Los estudios sobre madres con hijos con autismo mostraron que el
apoyo familiar se asociaba con un mayor optimismo y un mayor

bienestar (Ekas, Lickenbrock &Whitman, 2010)

* El apoyo de la pareja y de la familia tenia un impacto directo en el
bienestar de los padres.



EL APOYO DURANTE LA EDUCACION

* Servicios:
— Atencion temprana.
— Educacion ordinaria.

— Educacion combinada.
— CEE El Alb

* los padres eran su mayor recurso porque son los que
mejor conocen a su hijo y pueden ofrecer valiosas ideas.

Barnhill (2016)

* Los padres son vistos como socios en el programa del
estudiante.



L APOYO DURANTE LA EDUCACION

* Las necesidades de los padres y del nino con autismo son
diferentes.

Los padres a menudo consideran que los déficits de habilidades §8
de su hijo son el factor mas destacado en la planificacion de la
educacion postsecundaria (como la disponibilidad de apoyo social
y tutoria) y por lo tanto solicitaron formacion en_interaccion
social y formacion para la vida independiente.

Mientras que los jovenes con TEA pueden dar mas valor a las
preocupaciones del entorno, como los cursos y la concienciacion
sobre la discapacidad en el campus (Camarena y Sarigiani, 2009).




APOYO ALOS PADRES/GUIDADORES/HERMANOS

* Las familias pueden necesitar apoyo adicional en el hogar (servicios de apoyo
domiciliario), tiempo para ellos mismos como pareja o como familia (servicios de
respiro), informacion para gestionar las necesidades de su hijo (formacion para padres)
y apoyo de otros padres para compartir experiencias similares y apoyarse
mutuamente (grupos de apoyo).

* El proceso de diagnostico del TEA es dificil y estresante para los padres y la falta de
informacion suele crear un estrés adicional para los padres/cuidadores. La necesidad de
informacion es frecuentemente reportada por las familias mas que otras necesidades.

* Los programas para padres, como los programas para padres de Hanen “Mis gue
palabras’ (Sussman, 1999) y “Los anos increibles’” (Sutton et al. 2004), deberian ser
accesibles para todos los padres que necesitan apoyo. Los programas de formacion para
padres de ninos con trastornos del espectro autista muestran efectos positivos tanto
para los padres como para el nino en cuanto al aumento de las habilidades de los padres y
los resultados del lenguaje y la comunicacion del nino (Patterson et al., 2012).




APOYO ALOS PADRES/GUIDADORES/HERMANOS

Grupos de apoyo:

. Varios estudios han demostrado el impacto positivo del apoyo de los padres entre familias

de ninos con TEA, en el contexto de grupos de apoyo (Mandell y Salzer, 2007; Luther et al,,
2005).

. Los padres de ninos con TEA podrian beneficiarse de este apoyo "informal" en grupo para
mejorar su comprension de las necesidades y dificultades de su hijo. Los padres también
sabrian donde buscar apoyo si lo necesitan.

. Compartir informacion es otro aspecto que los grupos de apoyo podrian considerar
beneficioso. No es facil para los padres hablar de sus dificultades delante de un grupo.

Psicoterapia/Terapia familiar: se recomienda a menudo para los ninos con TEA y sus
familias (por ejemplo, Ramisch, 2012).

La terapia familiar en el hogar y en la clinica ofrece apoyo a las familias con ninos con
el trastorno del espectro autista que les ayuda a conseguir estrategias para gestionar los
factores de estrés familiar.



APOYO PROFESIONAL

Psiquiatra: ayuda a controlar la salud mental mediante la medicacion. Hay una alta
incidencia de depresion y ansiedad en las personas con autismo, por lo que es importante
que su salud mental sea revisada por un psiquiatra y se le dé la intervencion adecuada.

Psicologo clinico: proporciona ayuda terapéutica a las personas con autismo y a sus
familias para que puedan afrontar mejor su situacion y mejorar su calidad de vida.

Entrenamiento en habilidades sociales: las personas con autismo tienen dificultades
para comunicarse con los demas y para entenderlos, por lo que el entrenamiento en
habilidades sociales puede ayudarles a mejorar sus habilidades para que puedan funcionar
mejor en la sociedad.

Mindfulness: para ayudar a combatir la depresion y la ansiedad tanto de las personas con
TEA como de sus familiares.

Terapia familiar: para ayudar a la familia a entender las dificultades de los individuos con
autismo y como pueden ayudarlos y apoyarlos, asi como para mejorar su funcionamiento
como unidad.

Apoyo a los cuidadores: los cuidadores sufren mucho estrés, ansiedad, preocupaciones,
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* Terapeuta ocupacional: papel importante para e
ayudar a las personas con autismo a llevar una
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vida mejor. La terapia de integracién sensorial es JGEE Y
llevada a cabo por los terapeutas ocupacionales, o

con el objetivo de ayudarles a tratar sus hipo e
hiper sensibilidades para que su calidad de vida
mejore y funcionen mejor.

* P. ej. de Hiposensibilidad: es necesario tocar
siempre cierto tipo de ropa.

* P. ej. de Hipersensibilidad: no puede tolerar
cierto tipo de ruidos.
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