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3. INTRODUCCION

La realidad de las personas con sindrome de Asperger (SA) es, en la actualidad, una tematica de gran
interés e importancia.
Es un trastorno poco conocido y dificil de identificar, sobretodo en las edades mas tempranas, de ahi que
muchos autores se refieran a él como “‘sindrome invisible” (Besterapia, 2013).

Seguramente, un importante nimero de personas con SA han llegado a pasar desapercibidas e
incluso muchas de ellas no hubiesen recibido el diagndstico exacto hasta llegada la etapa adolescente o
adulta. Esta situacion acarrea efectos negativos a la hora de reconocer sus necesidades tanto a nivel
personal, social, educativo, etc.

Esto no solo tiene un impacto directo sobre el individuo con SA, sino que también resulta un desafio
para las familias pues, si por lo general, todas y cada una de estas estan sometidas a presiones y demandas
sociales, en los casos en los que hay un nifio con discapacidad, se les afiaden una serie obligaciones y tareas
especiales (Federacion Asperger Espafia, 1999).

Por ello, cuanto primero acepten que sus hijos e hijas van a tener que “aprender” de una manera
distinta al resto, mejores resultados se obtendran a la hora de desarrollar sus capacidades.

En el presente documento se llevara a cabo un estudio exploratorio, cuya principal finalidad es la de
conocer las necesidades de las familias en el proceso de asimilacion del SA e intervenir en su mejora y
progreso dentro de la Asociacion Asperger (Oviedo, Principado de Asturias).

Para ello se indagara sobre la disposicion del SA dentro del marco normativo, en las diferentes leyes,
tanto a nivel internacional como regional y autonémico para, a posteriori, llevar a cabo una revision
bibliografica acerca de la tematica del SA y también sobre el impacto que tiene éste en el seno familiar.

Se tratard en todo momento de justificar con claridad, el concepto, los criterios diagnésticos, sus
principales rasgos y caracteristicas y, por otro lado, las necesidades que se presentan a nivel familiar, el
choque emocional que ello conlleva y las fases por las que tienen que pasar los miembros de ésta hasta llegar
a la asimilacion final del dictamen.

Después de comentar el marco normativo y la respectiva fundamentacion tedrica, se contextualiza la
Asociacion Asperger (Asturias), se han abordado las tres cuartas partes de la presente intervencién e
investigacion, y que ha servido de espacio para la reflexion sobre esta tematica en cuestion. A su vez, se ha
hecho un recorrido historico sobre institucion, incluyendo también sus objetivos, propdsitos y los servicios y
actividades que ofrece en la actualidad.

En el siguiente bloque se ha procedido al desarrollo y exposicion de nuestro estudio. Para ello se ha
llevado a cabo una recogida de informacion procedente de mdltiples fuentes, como observacion directa,
entrevistas individuales y un grupo focal.

Todos estos datos, fueron recogidos y examinados, en el presente curso académico 2015/2016,
durante la realizacion del periodo de practicas del Master de Intervencion e Investigacion Socioeducativa.

Después, pasaremos al analisis de la informacion obtenida a traves de un programa de computacion para
investigaciones cualitativas como es el Weft QDA. Los primeros resultados nos permitiran trabajar sobre
aquellas necesidades que precisen ser subsanadas por medio de un conjunto de talleres que cuentan con una
temporalizacidn, recursos, actividades y metodologia definida.



Asimismo, teniendo en cuenta los resultados obtenidos en el segundo analisis realizado con el Weft
QDA vy las conclusiones extraidas, se pasara a exponer una serie de propuestas de mejora, para reducir esos
miedos y retraimientos que provoca en el seno familiar el hecho de convivir, el dia a dia, con el Sindrome de
Asperger.

Como bien podemos observar, el modelo que se pretende seguir se adaptar perfectamente al que han
presentado diversos autores a la hora de estructurar y disefiar este tipo de planteamientos (Pérez, 1994) en
sus diferentes fases: Diagndstico, Planificacion, Aplicacion y Evaluacion.

Finalmente se encuentra la bibliografia general y las fuentes de documentacién utilizadas en la
realizacion de este documento y los anexos para dar una vision total de los datos y resultados conseguidos.



4. NORMATIVA Y MARCO TEORICO

4.1. NORMATIVA

Los casos de SA van en aumento Yy por ello, es necesario que sus familias lo terminen viendo como
una realidad que esta Ilegando a ser més frecuente de lo que pueden llegar a imaginar.

A tales efectos Latorre, Bisetto y Teruel (2010):

Los mejores estudios que se han realizado hasta la fecha sugieren que el AS es
considerablemente més frecuente que el autismo "clasico”. Mientras la incidencia del autismo se ha
valorado en 4 casos cada 10.000 personas, estimaciones llevadas a cabo sobre el AS sitGan este
indice en un valor tan alto como el 20-25 por 10.000.

Esto significa que por cada caso mas tipico de autismo, las escuelas se pueden encontrar con
varios casos de nifio con un cuadro AS. Esto no todavia mas cierto en los entornos escolares
normales, donde se hallaran la mayoria de los nifios con AS.

En algunos casos, existe un componente genético claro con uno de los padres (con mas
frecuencia el padre) que presente un cuadro completo de Asperger o cuanto menos algunos rasgos
caracteristicos del mismo (...).

(...) Otros estudios han mostrado una incidencia relativamente alta de depresiones, tanto
bipolares como unipolares, en los familiares de nifios con AS, lo que sugiere una conexion genética,
al menos en algunos casos. (pag. 350)

En los Gltimos afios, un célculo del Instituto Nacional de Salud y Desarrollo Mental de los Nifios
(National Institute Of Chile Health and Mental Development) afirma que se da con mas frecuencia en el
sexo masculino a razén de 4:1, y que no puede limitarse a grupos por edades especificas (AANE, 2014).

El tema del SA asi como el impacto que se produce en el seno familiar, han sido objeto de debate en
gran cantidad de congresos, jornadas y reuniones, por lo que no es de extrafiar que, afio tras afio surjan
nuevas legislaciones con el fin de intervenir en materia de discapacidad parar erradicar cualquier cuestion al
respecto.

Uno de los muchos que se realizaron fue el I Congreso Nacional sobre el Sindrome de Asperger que
tuvo lugar en Canarias. Se realizaron tres jornadas consecutivas, en las cuales se abordaron asuntos tan
importantes a par que interesantes como: la Complejidad de las Familias y Profesionales para entender
personas con Asperger (expuesto por D. Rafael Jorreto Lloves - Presidente de la Asociacion Asperger de
Servilla) o el Diagnostico Prenatal, Asesoramiento Reproductivo ( expuesto por D. Octavio Ramirez Garcia
- Jefe de Seccion de Obstetricia del Hospital Universitario Materno Infantil), entre otros (Escuela de
Conocimientos, 2016).

Aunque en la actualidad se intente promover al maximo el conocimiento en relacion a este trastorno,
no fue siempre asi, pues detras de toda esta movilizacion, se esconde una larga historia que encierra terribles
episodios en los que reinaba la crueldad, la discriminacion y el rechazo sobre aquellos que presentaban algun
tipo de déficit o minusvalia.

En los afios 60 comenzé a forjarse un cambio de mentalidades, gracias al movimiento integracionista,
considerado como el principal motor de cambio para aquellas personas con alguna lesion. Por consiguiente
ello permitié comprender, a la sociedad en general, que todos tenemos los mismos derechos y que estas




personas no son distintas al resto del mundo, de ahi que se comenzasen a crear paulatinamente leyes para
ampararlas (Gémez y Ferrén, 2009).

4.1.1. Ambito internacional
Los principales textos internacionales, en general, desarrollan planteamientos concretos en relacion al
ambito de la discapacidad. De la misma manera, trazan lineamientos de accion para lograr la integracién
social y eliminar todo forma de segregacion.
A pesar de que estan normas internacionales, no son de obligado cumplimiento si que simbolizan, de
alguna manera, el compromiso de los diferentes Estados por cumplir con los principios sobre las que éstas se
fundamentan.

En la tabla 1 se exponen, concisamente, los principales documentos legislativos, asi como las respectivas
promulgaciones que se encuentran ligadas de manera directa o indirecta con el SA y sus familias.

TABLA 1. EVOLUCION LEGISLATIVA INTERNACIONAL

Declaracion Universal de las Derechos Humanos (10 de Diciembre de 1948)!
- “El propésito de la presente Convencién
Convencién de Naciones Unidas sobre los | es promover, proteger y asegurar el goce
derechos de las personas con discapacidad | pleno y en condiciones de igualdad de
(13 Diciembre 2006) todos los derechos humanos vy libertades
fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente (...)”. (art.1).
Programa de Accion Mundial para las Personas con discapacidad?
Tabla de elaboracion propia a partir de la informacion extraida en el documento legislativo.

4.1.2. Ambito estatal

Durante las ultimas décadas tuvieron lugar una serie de cambios en relacion a legislacion relacionada
con el mundo de la discapacidad ya que, éstas van estan relacionadas con el poder politico y los ideales que
estos defienden.

Para comenzar este recorrido legislativo empezaremos por el principal referente dentro del presente
periodo democratico: La Constitucion Espafiola de 1978 y se finalizara con un conjunto de leyes relativas a
la autonomia y atencion a la dependencia.

En la tabla 2 se plantean, los documentos legislativos mas importantes, asi como sus promulgaciones
relacionadas con las familias, el SA y la propia entidad en la que se desarrolla nuestra investigacion:
Avocacion Asperger.

L Ver: http://www.cnrha.msssi.gob.es/bioetica/pdf/Universal_Derechos Humanos.pdf . En esta pagina se puede encontrar toda la
informacidn sobre el texto que proclamé y aprob6 la Asamblea de las Naciones Unidas.
2 Asamblea General de las Naciones Unidas. Resolucion 37/52 diciembre de 1982.
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TABLA 2: EVOLUCION LEGISLATIVA ESTATAL

Constitucion Espariola de 1978 (C.E.)

-“Los espafioles son iguales ante la ley,
sin que pueda prevalecer
discriminacion alguna por razon de
nacimiento, raza, sexo, religion,
opinidn o cualquier otra condicion o
circunstancia personal o social”.
(art.14.).

- “Los poderes publicos realizaran una
politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacién e integracion de los
disminuidos fisicos, sensoriales y
psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y
los ampararan especialmente para el
disfrute de los derechos que este Titulo
otorga a todos los ciudadanos”.
(art.49).

Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion
social de los minusvalidos (LISMI)

-“(...)El tratamiento y orientacion
psicoldgicas tendran en cuenta las
caracteristicas personales del
minusvalido, sus motivaciones e
intereses, asi como los factores
familiares y sociales que puedan
condicionarle, y estaran dirigidos a
potenciar al maximo el uso de sus
capacidades residuales”. (art.22.2).

Ley 14/1986, de 25 de Abril, General de
Sanidad

- “Todos tienen los siguientes derechos
con respecto a las distintas
administraciones publicas sanitarias: A
que se le dé en términos comprensibles,
a él y a sus familiares o allegados,
informacién completa y continuada,
verbal y escrita, sobre su proceso,
incluyendo diagnostico, pronostico y
alternativas de tratamiento.” (art.10.5.).

Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo,
reguladora del Derecho de Asociacion

-“El derecho de asociacion incluye el
derecho a la inscripcion en el Registro
de Asociaciones competente, que solo
podra denegarse cuando no se retnan
los requisitos establecidos en la
presente Ley Organica”. (art.24.)

Ley 51/2003 , de 2 de diciembre, de igualdad
de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con

- “(...) Apoyos complementarios, tales
como ayudas econdémicas, tecnolégicas
de apoyo, servicios o tratamientos

discapacidad

especializados, otros servicios
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personales (...)” (art.10.1.c)

- “(...) asimismo, en el marco de la
politica oficial de proteccion a la
familia, los poderes publicos adoptaran
medidas especiales de accion positiva
respecto de las familias alguno de
cuyos miembros sea una persona con
discapacidad”. (art.8.3.).

Ley 39/2006, de 14 de Diciembre, de
Promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de

Dependencia

-“Las personas en situacion de
dependencia tendran derecho, con
independencia del lugar del territorio
del Estado espafiol donde residan, a
acceder, en condiciones de igualdad, a
las prestaciones y servicios previstos en
esta Ley, en los términos establecidos
en la misma”. (art.4.1).

Decreto 174/2011, de 11 de Febrero, Baremo
de valoracion de situacion de dependencia

-“Se aprueban el baremo de valoracion
de los grados y niveles de dependencia
(BVD) y la escala de valoracion
especifica para los menores de tres
afios (EVE) que figuran como anexos |
y Il de este real decreto, asi como sus
correspondientes instrucciones de
aplicacion, que se contienen en el
anexo III y IV, respectivamente”. (art.
unico).

Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el texto
refundido de la Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y su inclusion
social.

- “Las personas con discapacidad
tienen los mismos derechos que los
demaés ciudadanos conforme a nuestro
ordenamiento juridico”. (art.7.).

- (...) se concederda especial
importancia a los servicios de
orientacion y planificacion familiar,
consejo genético, atencion prenatal y
perinatal, deteccion y diagnostico
precoz y asistencia pediatrica, incluida
la salud mental infanto-juvenil,
asistencia geriatrica, asi como a la
seguridad y salud en el trabajo, a la
seguridad en el trafico vial, al control
higiénico y sanitario de los alimentos y
a la contaminacion ambiental.
(art. 11.3.).

-“La atencion, el tratamiento y la
orientacion psicoldgica estaran
presentes durante las distintas fases del
proceso interdisciplinar habilitador o
rehabilitador e irdn encaminadas a
lograr de la persona con discapacidad
la maxima autonomia y el pleno
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desarrollo de su personalidad, asi como
el apoyo a su entorno familiar mas
inmediato.” (art.15.1.)

Orden SSI1/2371/2013, de 17 de diciembre, | - “La presente orden tiene por objeto la
por la que se regula el Sistema de regulacién del Sistema de Informacion
Informacion del Sistema para la Autonomiay | del Sistema para la Autonomia vy
Atencion a la Dependencia. Atencion a la Dependencia (SISAAD)

previsto en el articulo 37 de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de
dependencia.” (art.1.).

Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, | - La presente norma tiene por objeto
por el que se regula el nivel minimo de establecer la regulacion del nivel
proteccion establecido en la Ley 39/2006, de | minimo de proteccion garantizado por
14 de diciembre, de Promocion de la la Administracion General del Estado,
Autonomia Personal y Atencién a las asi como los criterios de su asignacién
personas en situaciéon de dependencia. y la forma y procedimiento de su abono
a las comunidades autonomas”. (art.1).
Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, -“(...) la persona cuidadora asuma
por el que se regulan las prestaciones del formalmente los compromisos
Sistema para la Autonomia y Atencion a la necesarios para la atencion y cuidado
Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006, de la persona en situacién de
de 14 de diciembre, de Promocion de la dependencia”. (art.12.3.c).

Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia.
Tabla de elaboracion propia a partir de la informacion extraida en el documento legislativo.

4.1.3. Ambito autonémico del Principado de Asturias

Tras haber hecho un recorrido en lo relativo al marco internacional y estatal, pasaremos a ver de qué
manera actla la propia administracion dentro del Principado de Asturias en lo relativo a la tematica que
venimos abordando. Cabe comentar que, estrictamente, no existe legislacion en relacion al ambito de la
discapacidad pero, dentro del marco legal de la Asociacion en la que estuvimos desarrollando el presente
estudio, se tenian en cuenta una normativa especifica.

En la tabla 3 se exponen las principales leyes, resoluciones y decretos asturianos para poder llevar a
comprender de que forman han ido progresando con el paso del tiempo.
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TABLA 3: EVOLUCION LEGISLATIVA AUTONOMICA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

Ley del Principado de Asturias 10/2001, de 12 de noviembre, del voluntariado
Ley del Principado de Asturias 1/2003, de 24 de febrero, de Servicios Sociales

Ley del Principado de Asturias 9/2015, de 20 de marzo, de primera modificacion de la
Ley del Principado de Asturias 1/2003, de 24 de febrero, de Servicios Sociales

Ley del Principado de Asturias 4/2005, de 28 de octubre, de salario social basico

Decreto 53/2006, de 8 de Junio, por el que se regula la autorizacion de centros y
servicios sanitarios

Decreto 68/2007, de 14 de junio, por el que se regula el procedimiento para el
reconocimiento de la situacion de dependencia y del derecho a las prestaciones del
Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia.

Decreto 109/2014, de 26 de noviembre, de segunda modificacion del Decreto 144/2010,
de 24 de noviembre, por el que se establecen los precios publicos correspondientes a
determinados servicios sociales especializados

Decreto 55/2014, de 28 de Mayo, por el que se regula la autorizacién de centros y
servicios sanitarios

Ley del Principado de Asturias 9/2015, de 20 de marzo, de primera modificacion de la
Ley del Principado de Asturias 1/2003, de 24 de febrero, de Servicios Sociales

Resolucion de 30 de junio de 2015, de la Consejeria de Bienestar Social y Vivienda, por
la que se regulan los servicios y las prestaciones econdmicas del Sistema para la
Autonomia y Atencidn a la Dependencia (SAAD) en el Principado de Asturias

Fuente. Elaboracion propia
4.2. MARCO TEORICO

En este apartado se expone la revision acerca del analisis de las necesidades y el proceso de
asimilacion de las familias de hijos e hijas con el SA desde la perspectiva teérica del mismo, revisando la
situacion del tema hasta la actualidad.

Se comienza por la revision critica que diversos autores manifiestan en relacion al concepto,
partiendo para ello de diversas conceptualizaciones y prosiguiendo con los criterios diagndsticos y sus
caracteristicas. Despueés, se destina un apartado dentro del mismo para abordar el impacto del autismo
dentro de las familias, reflejando aspectos tales como las fases por las que tienen que enfrentarse para
afrontar esta realidad y las necesidades que ello genera, entre otras cosas.
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4.2.1. El Sindrome de Asperger

El Sindrome de Asperger, fue un término que se emple6 por primera vez en 1981 por Lorna Wing en
una revista de psiquiatria y psicologia, bautizandolo asi en reconocimiento al trabajo previamente realizado
por el psiquiatra y pediatra Hans Asperger (1906-1980), que habia descrito en 1943 el sindrome (en su
trabajo para la habilitacion como docente y que publicé un afio mas tarde), es decir, practicamente a la vez
que la descripcion dada por Leo Kanner sobre el autismo infantil. (Fernandez, Fernandez y Calleja, 2007)

e Definicion del concepto

Existen tantas definiciones en relacion al SA como profesionales hay sobre esta temaética, debido en
parte, a la falta de consenso y a la antelacion a la hora de extraer las conclusiones en los estudios realizados.

Un dato importante es el cambio que ha tenido su definicion. Hace unos afios era reconocido por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como “un Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) de
caracter cronico y severo que se caracteriza por desviaciones o anormalidades en las capacidades de relacion
y comportamiento social. (ClikiSalud, 2016)

Por otro lado, la Federacion Asperger de Espafia (2012) definia el Sindrome de Asperger como:

(...) un trastorno severo del desarrollo, considerado como un trastorno neuro-biolégico en el cual
existen desviaciones o anormalidades en los siguientes aspectos del desarrollo:
-Conexiones y habilidades sociales.
-Uso del lenguaje con fines comunicativos.
-Caracteristicas de comportamiento relacionados con rasgos repetitivos o perseverantes
una limitada gama de intereses.
- En la mayoria de los casos torpeza motora.

Otra definicion sobre este término fue la acufiada en el afio 2000 por el neuropediatra y psicélogo Josep
Artigas:

El SA es un trastorno del desarrollo, de base neurobioldgica, que afecta al funcionamiento
social y al espectro de actividades e intereses. Esta vinculadoa una  disfunciébn  de  diversos
circuitos cerebro. Tomando en consideracion que el déficit nuclear del Sindrome de Asperger (SA) es
el trastorno de la cognicion social, parece razonable atribuir un papel central a la Amigdalay a la
relacion entre la amigdala y circuitos frontoestriados, temporales y cerebelo, estructuras
involucradas en el desarrollo de la relacion social.

Puesto que el SA es un trastorno del neurodesarrollo, comparte caracteristicas propias de los
problemas del desarrollo del sistema nervioso en general.®

En la actualidad, ya no se clasifica dentro de los TGD, sino entre trastornos del espectro autista
(TEA). “Estos son un grupo de discapacidades del desarrollo que pueden causar problemas graves, y hasta
cronicos, de socializacion, comunicacion y conducta. El SA esta dentro del grado | (Univision Salud, 2011).

3 Ver: http://studylib.es/doc/477422/aspectos-neurobiol%C3%B3gicos-del-s%C3%ADndrome-de-asperger. En esta pagina se
puede encontrar la definicion del doctor Josep Artigas.

4 Ver: http://salud.univision.com/es/autismo-y-trastornos-del-espectro-autista/qu%C3%A9-son-los-trastornos-del-espectro-autista-
tea. En esta pagina se puede ver el grupo que conforman los TEA.
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e Criterios diagnosticos

Hoy por hoy, el sistema de clasificacion mas reconocido es el que se encuentra recogido dentro del
DSM-V-R (Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales), el cual considera al AS como una
entidad clinica independiente del autismo.

En la siguiente figura vamos a mostrar los criterios diagndésticos utilizados:

FIGURA 1: CRITERIOS DIAGNOSTICOS DSM-V®

A. Déficits persistentes en la comunicacién y la interaccién sociales en multiples contextos, que se
manifiestan actualmente o en el pasado de la siguiente forma:
1. Déficits en la reciprocidad socio-emocional
2. Déficits en los comportamientos de comunicacién no verbal utilizados para las interacciones sociales
3. Déficits en el desarrollo, en el establecimiento v la comprensién de las relaciones.

B. Repertoric de comportamientos, intereses o actividades restringidos y repetitivos, manifestando por lo
menos dos de los siguientes criterios actualmente o en el pasado:
1. Movimientos motores, utilizacién de objetos o vocalizacién estereotipados o repetitivos
2. Insistencia en la monotonia, apego inflexible a la rutina o patrones rituales de comportamientos
verbales o no verbales
3. Intereses muy restringidos ¥ fijos con un grado anormal de intensidad y de focalizacion
4. Reaccién inusual a los estimulos sensoriales © interés inusual por los aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas deben presentarse desde un periodo temprano del desarrollo (aunque pueden no
manifestarse plenamente hasta que las capacidades limitadas va no permiten responder a las exigencias
sociales, o ser encubiertos mas tarde por estrategias aprendidas).

D. Los sintomas suponen deficiencias importantes desde el punto de vista clinico en el ambite social,
profesional o incluso en otros ambitos de funciohamiento.

E. La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso general del desarrollo no
justifican mejor estos trastornos.

Fuente. Autismo Galicia
e Caracteristicas

Todo ser humano a lo largo de su vida, pasa por una serie de etapas continuadas; estas van desde la
etapa infantil, pasando por la etapa adolescente hasta llegar a la etapa adulta. Cada una de ellas guarda una
serie de rasgos caracteristicos a todos los niveles que la hacen unica y especial.

En aquellas personas que tienen el SA ocurre exactamente lo mismo. Teniendo en cuenta los hijos e
hijas de las familias participantes en el presente trabajo de intervencion e investigacion, centraremos nuestra
explicacion en explicar aquellas caracteristicas ligadas a la etapa de la infancia.

5 Ver: http://www.autismogalicia.org/index.php?option=com_content&view=article&id=321%3Adsm-
5&catid=52%3Acatnovas&Itemid=74&lang=es En esta pagina se puede encontrar los criterios diagnéstico del DSM-V
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TABLA 4: CARACTERISTICAS DEL SA EN LA ETAPA DE LA INFANCIA®

o Interaccionan antes con personas
HABILIDADES SOCIALES Y DE | adultas que con gente de su edad.
CONTROL o Son muy ingenuos y poco empaticos.
o Presentan rabietas con frecuencia.

o Sentido del humor particular.

HABILIDADES DE o Memoria excepcional recordar datos
COMPRESION numericos.
o Poca imaginacion y creatividad.
SINDROME HABILIDADES DE o Tono alto y lenguaje exagerado Yy
DE COMUNICACION repetitivo.
ASPERGER O A veces, parecen estar ausentes.
o Interés absorbente por ciertos temas.
INTERESES ESPECIFICOS o Les gusta la rutina.
HABILIDADES DE o Coordinacion motriz pobre.
MOVIMIENTO o Les cuesta vestirse.

o Falta de sensibilidad y tendencia a la
OTRAS CARACTERISTICAS  excitacion.
0 Muecas, espasmos Yy tics inusuales.

Fuente. Elaboracion propia

4.2.2. Impacto del sindrome de Asperger en el seno familiar

La familia es un contexto de desarrollo y de realizacion personal para todos los componentes, y a dia
de hoy es uno de los entornos mas influyentes y predominantes en las sociedades humanas. EI hecho de que
halla dentro de la familia algin miembro con algun tipo de discapacidad conforma una variable que puede
influir, de manera notable, dentro de la dinamica familiar. (Moreno Aguayo, 2010).

Un grupo reducido de trastornos causan en los nifios una mayor amenaza al bienestar psicosocial de
las familias, ya que las caracteristicas conductuales tienen una repercusion directa incluso en los sistemas
mas consolidados (Seltzer, Krauss, Orsmon y Vestal, 2000 c.e. Seltzer, Greenberg, Orsmond y Lounds,
2005).

La investigacion sobre el impacto del autismo en la familia empezo hace seis décadas, con revisiones
y trabajos en los que se tenia una seleccion de casos clinicos, sin ningdn tipo de tratamiento estadistico de
los datos (DeMyer 1983 citado en Polaino Lorente, Doménech Llaberia y Cuxart, 1997).

Sin embargo, con la llegada de los afios 80, comenzaron a publicarse estudios muy precisos y
detallados. A dia de hoy, se confirma la atencion creciente en relacion a este tipo de investigaciones, entre
otras cosas, por que el nimero de casos de personas con Asperger va en aumento y la comprension limitada
de su impacto en la familia.

Asimismo, existen un conjunto de factores actlan en el microsistema familiar; el ambiente se
caracteriza por ser multidimensional, con influjos reciprocos y bidireccionales. La familia es un escenario

¢ Esta tabla de elaboracién propia ha sido elaborado en funcién de la informacion proporcionada por la pagina web de Guia
Infantil en el siguiente enlace: http://www.quiainfantil.com/salud/Asperger/sintomas.htm
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sociocultural en el que las personas desarrollan actividades y pactan normas. Esta es, sin lugar a dudas, el
primer agente socializador de cualquier persona, el cual se conforma a su vez por diversos subsistemas:
conyugal, parental y fraterno.

Tal y como deja entrever el psicologo estadounidense Bronfrenbrenner en su teoria ecologica sobre el
desarrollo y el cambio de conducta en el individuo, cada persona esta integrada en una red de relaciones y
estd perjudicada de manera significativa por las interacciones en los diferentes sistemas. Estos configuran y
definen el entorno ecoldgico y van desde las influencias las lejanas hasta las més cercanas: microsistema,
mesosistema, exosistema y microsistema.

En la siguiente figura vamos a observar de una manera mas practica y directa, la relacion de estos
cuatro sistemas que, segun la teoria de Bronfrenbrenner, envuelven al nlcleo primaria que es el individuo.

FIGURA 2: REPRESENTACION DE LA TEORIA DE BRONFENBRENNER ’

macrosistema

Fuente. Psicologia del Desarrollo Infantil Blogspot (2013)

Por tanto, al estar las unidades del sistema familiar tan unidas, cualquier cambio en una parte del
sistema afecta directamente en las demas.

Segun la teoria sistematica general, las familias siguen un ciclo vital que pasa por una serie de etapas
de aclimatacion y estabilizacion pero también por otros de inestabilidad, cambio y variaciones. (Espinal,
Gimeno y Gonzélez, 2004).

e El estrés, un gran obstaculo en el camino hacia la aceptacion.

El hecho de tener a una persona en la familia con algun tipo de discapacidad, origina un cambio muy
importante en la vida, y obliga de alguna manera a reconsiderar los sistemas de convicciones y valores de los
individuos que la conforman. Esta reorganizacion contribuira de manera directa al proceso de adaptacion y
en su capacidad de resistencia y flexibilidad.

7 Ver: http://psicologia-di.blogspot.com.es/2013/01/teoria-ecologica-urie-bronfenbrenner-se.html En esta pagina se puede
encontrar informacion acerca de los diferentes sistemas que componen esta teoria ecolégica.
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Ello le aportara consecuentemente a la familia, una estabilidad y un sentimiento compartido que les
ayudaré a afrontar cualquier tipo de contratiempo que les depare el futuro.

La llegada a la familia de un hijo o hija con discapacidad no s6lo desconcierta a los padres, sino
también a los propios hermanos; pudiendo esta realidad llegar a influir en su desarrollo cognitivo y
emocional (Lizasoéin, Gonzélez-Torres, Iriarte, Peralta, Sobrino, Onieva y Chocarro, 2011).

En los primeros estudios que se llevaron a cabo en relacion al impacto del autismo en la familia, se
ha intentado analizar su influencia en el estrés familiar. (Pozo, Sarria y Méndez, 2006).

Dependiendo de la sintomatologia y la gravedad que presente el nifio o la nifia, su familia
experimentara un mayor o menor nivel de estrés. Por tanto, la alteracion en el seno familiar sera mayor
cuantas mas alteraciones y variaciones a nivel cognitivo y conductual presente su hijo o hija.

Concretando un poco mas esta cuestion, podriamos llegar a decir que, las madres son las que
presentan mayores indices de estrés. Ello se debe principalmente a una serie de variables que van desde la
pérdida de libertad y autonomia en su vida hasta las restricciones en su desarrollo profesional. (Merino,
Martinez, Cuesta, Garcia y Pérez, 2012).

Teniendo esto en cuenta, vamos a visualizar a través de la “figura 2” como influye el estrés y el
proceso del que forma parte, desde el momento en que se percibe el acontecimiento hasta que se empieza a
afrontar.

FIGURA 3. ESQUEMATIZACION DEL ACONTECIMIENTO DEL ESTRES FAMILIAR®

Acontecimiento del estrés
familiar

Valoracion familiar del acontecimiento

(La familia percibe, valora y da significacion al acontecimiento)

Afrontamiento familiar

(Pone en marcha las estrategias. utiliza los recursos para afrontar
dicha situacion)

¢ Y

Afrontamiento adaptativo (Utilizacion Af ) i )
. Afro 5 N0 0
de los recursos adaptativos y apoyo rontamiento no adaptative

social) ﬂ ﬂ

Disminucion de la vulnerabilidad para  Incremento de la vulnerabilidad para la
la salud de la familia salud de la familia

Fuente. Revista Electrénica de Psicologia Iztacala.

8 Ver: file:///C:/Users/usuario/Downloads/32360-72735-1-PB.pdf En esta pagina podemos encontrar la influencia que tiene el
estrés en las familias y los diferentes caminos que pueden tomar dependiendo de la del nivel de alteracidn psiquico que se
presente.
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e Proceso de asimilacion. Antes y después del diagndstico.

Dentro del proceso de asimilacién la salud fisica y psicoldgica de los padres desempefia un papel
fundamental. Aunque la afectacion en la dindmica familiar depende de la situacion y las circunstancias de
cada una, existen dos etapas por las que en mayor o menor medida, acaban pasando todas ellas:

1) Et. Antes del diagnostico

Hay casos en los que la discapacidad se evidencia ya desde el nacimiento y, a pesar del impacto que
produce y la dificultad que tiene para los padres el hecho de aceptarlo practicamente de manera inminente,
también se ve beneficiado por otra parte el proceso de aceptacion ya que ello permite que adaptarse a su
nueva realidad y por consiguiente beneficiar y ayudar a su hijo o hija.

Otros casos de diagndsticos no son tan precoces, entre otras cosas, porque durante los primeros afos
resulta complicado reconocer esas sefiales que nos puedan alarmar y advertir de la posibilidad de que el nifio
o la nifia presente SA.

Muchos padres incluso llegan a barajar la posibilidad de que pueda llegar a tener algun problema
auditivo e incluso haber obtenido diagndsticos erroneos en los que se plantean otras alternativas a la cuestion
tales como: autismo nuclear, disfasia, sindrome semantico pragmatico, trastorno obsesivo, entre otros.

Ante las posibles dudas es muy frecuente que el miedo y la incertidumbre les conduzca a buscar, por
sus propios medios toda clase de informacion que aclare sus dudas y les proporcione las pautas y respuestas
que puedan serles Utiles para ayudarles.

2) Et. Después del diagndstico

El diagnostico, solventa aquellas inquietudes que tienen las familias sobre lo que les ocurre realmente
a su hijo o hija y los calma momentaneamente ya que, aquellos comportamientos tan caracteristicos a los que
no se les encontraban respuesta, no estaban ligados a la forma en la que hubiesen sido educados sino que esa
sintomatologia estaba relacionada con el Sindrome de Asperger.

Entender y aceptar que un integrante de la familia presenta un trastorno crénico sin opcion a cura,
resulta un golpe muy fuerte del que algunos padres necesitan un margen de tiempo para recomponerse, sin
embargo, otros no logran recuperarse por completo (Pérez, 2005).

Poder hablar de estas emociones puede llegar a ser un gran apoyo, convertir emociones especiales en
emociones comunes, compartidas y manejables a las que se puede hacer frente (NUfiez y Rodriguez, 2005).

De la misma manera, los miembros de la familia (y mas especificamente los padres), ademas de la
asimilacion del diagnostico, deben ser conscientes de que deberan de hacerle frente cada dia a una serie de
obstaculos para los que, por lo general, no suelen estar preparados.

Por tanto, cuando se confirman los resultados del diagnéstico, se puede tomar una actitud positiva o
bien negativa. No obstante es muy importante saber que, la disposicion y las decisiones que se tomen
repercutirdn en la proyeccion de futuro de sus hijos e hijas, en su educacion, en la oportunidad a recibir
atencion directa para cubrir sus necesidades e incluso de cara su integracion en la sociedad (Pérez, 2005).
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Pese a que el proceso es muy largo y duro, si las familias cuentan con los recursos y ayudas pueden
llegar al punto de habituarse, haciendo un gran esfuerzo en la que se relacionan conjuntamente aspectos
emocionales y cognitivos, y seguir adelante (Ammerman, 1997).

Un claro ejemplo de este tipo de ayudas son los grupos de apoyo. Estos resultan muy Utiles a la hora
de comprender el SA, compartir verguienzas, miedos y frustraciones; verbalizar deseos; obtener y dar apoyo
y dar a conocer experiencias tanto positivas como negativas (Lizasoain, 2011).

5. CONTEXTUALIZACION
El estudio se ha desarrollado en la Asociacion Asperger de Asturias. Esta se cre6 en el afio 2003, por
la ausencia de equipos especializados en el Principado de Asturias en este tipo trastorno de trastorno en
particular.
En los siguientes apartados se llevaré a cabo una aproximacion a este contexto en el que se ubica esta
entidad; para ello haremos un breve recorrido histérico y atenderemos también tanto a sus metas y
propositos como al conjunto de servicios y actividades que ofrece.

5.1. CONTEXTO GEOGRAFICO

La Asociacion Asperger se encuentra en la zona sur de Oviedo, concretamente en el barrio de Otero.
En la “figura 3” se puede localizar con exactitud la situacion de esta institucion.

FiGURA 4. UBICACION DE LA ASOCIACION ASPERGER ASTURIAS

<\10 = Colegio Publice
e amDet - Colegio Publco
CB T Villafria de Otero

5 B8O (0-1]
€

N C n ~
» Cajastur Grupo
p Liberbank

o ®m Grupo EULEN

Colegio Santo Angel
de la Guarda FEC
-

HP Oviedo

a
)

3 Supermercados Alimerka

Fuente. Google Maps®
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Este barrio forma parte de un entorno que se encuentran en un proceso de cambio continuo y
desarrollo, entre otras cosas, como resultado de una nueva configuracion urbana de la ciudad.®

La poblacion de Oviedo asciende a un total de 221.136°, de los cuales un 3,34%*! representa a la
poblacidn de este barrio, con 1,56% de hombres (3.449) y de 1,78% de mujeres (3.947).

En cuestion de inmigracion, en el barrio conviven un gran nimero de nacionalidades. En este caso, la
raza extranjera que predomina es la procedente de paises asiaticos y de Europa del este. 12

El eje principal del barrio lo componen un conjunto de espacios tales como el centro social, el centro
de salud, el teatro, el complejo deportivo, la biblioteca y el teatro entre otros muchos. Asimismo, la
comunicacion con el resto de la region es excelente pues facilita, a través de las autopistas, el acceso tanto
a este barrio como al resto de zonas que componen Oviedo.

5.2. RECORRIDO HISTORICO

La Asociacion Asperger Asturias nace de la iniciativa de algunas familias que obtuvieron el
diagndstico de sus hijos fuera de la provincia y que, ante la ausencia de una entidad especifica de este
trastorno en la zona, eran remitidos a la Asociacidn de padres de Nifios Autistas ADANSI, en Gijon. Por
esta razén, en el afio 2003, comenzaron los primeros encuentros a través de Internet de familiares que
tenian a alguna persona afectados con este sindrome.

Asimismo la Asociacion ADANSI, no respondia a las necesidades especificas de estas personas, por
lo que se esperaba que algun dia surgiera una entidad capaz de mejorar su calidad de vida y la de sus
familias.

De ahi que desde el afio 2005 y después de mucho esfuerzo esta integrada desde el afio 2005 en la
Federacion Asperger Espafia (FAE), y concretamente desde el afio 2010 tiene presidencia. Actualmente y
desde el afio 2009 esta Asociacidn se encuentra ubicada en espacio concedido por el propio Ayuntamiento
de Oviedo.

5.3. OBJETIVOS Y PROPOSITOS

Ante esta realidad, se plantearon una serie de fines prioritarios y que son comunes a todo el conjunto
de asociaciones que componen la Federacién Asperger Espafia, para dar respuesta las necesidades
especificas que venimos comentando en lineas anteriores. Por tanto, a través de esta tabla daremos
constancia de cuales son concretamente, tomando como referencia la institucion asturiana:

° Ver: http://www.ecologistasenaccion.es/article10268.html. En esta pagina se puede encontrar informacion acerca del crecimiento
de la capital asturiana y en los diferentes barrios y parroquias que la componen.

10Ver: http://www.oviedo.es/documents/12103/1b7073a7-f44c-43db-aa61-14966276a7c6. En esta pagina se puede ver la
estadistica en relacion a la distribucion de la poblacién segin su edad y sexo correspondiente al padrén municipal de habitantes de
Oviedo.

11 Ver: http://www.oviedo.es/documents/12103/a2chcb52-bffb-4af5-af9c-6ce0b3fa539b. En esta pagina se puede ver la estadistica
en relacion a la distribucion de la poblacién segin su edad y sexo correspondiente al barrio de Otero.

12 \er: http://www.odina.info/index.php?option=com_content&view=article&id=313%3Aestadisticas-y-mapas-oviedo-

2002& catid=47%3Aestadisticas-y-mapas&Itemid=81&limitstart=1. En esta pagina se muestran las estadisticas relacionadas con

las tasas de extranjeria en los barrios y parroquias de Oviedo.
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TABLA 5. OBJETIVOS Y PROPOSITOS DE LA ASOCIACION ASPERGER ASTURIAS™

OBJETIVOS PROPOSITOS
1. Dar a conocer el Sindrome de Para lograr un diagnéstico mas fiable y preciso
Asperger de estas personas.
2. Reconocer los derechos a la Para trabajar la neurodiversidad y evitar todo
educacion de estas personas tipo de marginacion y bullying.
3. Promover la deteccion Para contar con especialistas competentes y que
temprana de los casos de SA en la | cuenten un protocolo de actuacion para casos
Sanidad Publica con SA.
4. Lograr un gran numero de Para contribuir al proceso de asimilacion del SA
apoyos para la integracion de de las_familias y de las personas afectadas,
personas con SA intentando limar todos aquellos problemas y
dificultades que tengan.
5. Concienciar a la sociedad sobre | Para informar a todas las personas con el fin de
este tipo de trastorno. evitar que infieras pensamientos erroneos sobre
el SA.
6. Luchar y trabajar por la Para lograr que las personas con SA conseguir
insercién laboral de personas con | un puesto de trabajo adecuado a sus capacidades
SA y necesidades.

Fuente. Elaboracion propia
5.4. SERVICIOS Y ACTIVIDADES PRINCIPALES

Desde esta entidad se pone a disposicion un gran nimero de servicios. En la “tabla 6” figuran se recogen
todos y cada uno de ellos:

TABLA 6: SERVICIOS DISPONIBLES ASOCIACION ASPERGER ASTURIAS!

SERVICIOS

Apoyo conductual positivo
Servicio de deteccidn, evaluacion, diagnostico y elaboracion

’ de informes.
ASOCIACION Informacidn, orientacion y asesoramiento sobre el SA
ASPERGER | Intervencion Terapéutica Individualizada y terapia familiar
ASTURIAS Programa “Soy Especial”

Informacion y/o formacion para profesionales de Centros
Educativos del Principado de Asturias
Programa de empleo con apoyo y acompafiamiento

profesional |
Fuente. Elaboracion Propia
Ademas de conocer los servicios que ofrece esta entidad asturiana, en la siguiente tabla
enumeraremos las diferentes actividades que alli se ofertan:

13 Esta tabla de elaboracion propia ha sido elaborado en funcién de la informacién proporcionada por la pagina web de Federacion
Asperger Espafia en el siguiente enlace: http://www.asperger.es/quienes somaos.php

14 Esta tabla de elaboracion propia ha sido elaborado en funcién de la informacién proporcionada por la pagina web de Asociacién
Asperger Asturias en el siguiente enlace: http://www.asperger.es/index_asoc.php?r=33&as=33&lang=1
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TABLA 7: ACTIVIDADES DISPONIBLES ASOCIACION ASPERGER ASTURIAS!®

ACTIVIDADES

e Curso: Conceptos y Estrategias de Intervencion. TEA-
SA.

e Talleres de entrenamiento especifico en Habilidades
Comunicativas y Sociales.

e Proyeccion de Planet Asperger

e Campamentos de verano

¢ Reuniones informativas con familias asociadas

e Mafianas divertidas en Semana Santa

e Curso: Trastorno del espectro del Autismo (TEA) -
Sindrome de Asperger. Conceptos y Estrategias de
Intervencion.

e Charla sobre el SA

Actos conmemorativos SA.

- e Formacion de voluntariado
A:gféég:g%'\l e Apoyo al Estudio.
ASTURIAS | ® Sesiones de formacion para familias
— | e Logopedia

eTalleres de entrenamiento de habilidades comunicativas y
sociales a través del arte

eTalleres de entrenamiento de habilidades comunicativas y
sociales a través del juego y movimiento

e Taller de autonomia

e Concierto solidario AS

e En HONDA con el sindrome de Asperger y otros
trastornos del espectro del Autismo

e Escuela de verano

e Acciones Formativas programas de apoyo personas
adultas con SA

e Sesiones autogestionadas para familiares de chicos/as en
ESO y Bachiller

Fuente. Elaboracion Propia
6. DISENO METODOLOGICO

A continuacion se presenta el proceso del estudio que se ha llevado a cabo durante este tiempo,
incluyendo las caracteristicas, propositos y resultados conseguidos con la misma.

6.1. PLAN DE TRABAJO

La estructura inicial del estudio, se compone de 11 fases. En la figura que presentamos a
continuacion se puede observar la distribucion temporal:

15 Esta tabla de elaboracion propia ha sido elaborado en funcién de la informacién proporcionada por la pagina web de Asociacion
Asperger Asturias en el siguiente enlace: http://www.asperger.es/index_asoc.php?r=33&as=33&lang=1
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1. Recopilacion de fuentes bibliograficas para justificar, de manera empirica, la informacién que figura
en el marco tedrico

Planificacion del estudio

Disefio de la investigacion

Elaboracion y valoracion de los instrumentos

Seleccion de la muestra

Recopilacion de datos para su analisis en la Asociacion (en el periodo de realizacion de las practicas
en la institucién de referencia)

Anadlisis e interpretacion de los datos

Disefio de la intervencion

Desarrollo de la intervencion con las familias

10 Anélisis e interpretacion de los resultados obtenidos

11. Elaboracién de conclusiones y propuesta de mejora

ok wd

© oo~

TABLA 8: PLAN DE TRABAJO

meses || Enero | Febrero || Marzo || Abril | Mayo || Junio

Recopilacion de fuentes
bibliograficas
Planificacién del estudio
Disefo de la investigacion

Elaboracién y val. de los
instrumentos

Seleccidn de la muestra
Analisis e interpretacion de
Ios datos

—

Fuente. Elaboracién propia

Este estudio tiene un caracter cualitativo y exploratorio, ya que recoge los discursos completos de los
sujetos, para proceder luego a su interpretacion, analizando las relaciones de significado que se producen.
Por tanto, se pretende lograr una descripcion holistica, es decir, analizar con precision el asunto relacionado
con el proceso de asimilacion del SA sobre la muestra que hemos seleccionado (familias con hijos e hijas
con SA).

6.2. OBJETIVOS

Segtin Eduardo Sanchez Martinez (2005), los objetivos son “los resultados que se quieren lograr al
final de una serie de acciones, en un plazo dado, y por medio de la utilizacion de recursos determinados”.
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6.2.1. O. General
El objetivo general que persigue nuestro estudio es:

1. Analizar, identificar y comprender la asimilacion y concienciacion de las familias con hijos e
hijas diagnosticados con Sindrome de Asperger.

6.2.2. O. Especificos

Los objetivos especificos se dividen en dos vertientes; aquellos que estan directamente relacion con la
parte de investigacion y otros de intervencion con las familias?®:

-OE. Parte investigacion

1. Conocer las necesidades especificas de las familias.
2. Conocer la relacion entre el grado de satisfaccion y adaptacion familiar.
3. Conocer y comparar las relaciones entre las familias de la Asociacién Asperger Asturias.

-OE. Parte intervencién

1. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de comunicacion, diferentes aspectos
relacionados con el SA.

2. Trabajar y reflexionar sobre el concepto de autonomia de sus hijos e hijas.

3. Favorecer el conocimiento de estrategias relacionadas con la empatia.

4. Facilitar herramientas para potenciar un clima de confianza entre sus hijos/as y el resto de personas.

5. Fomentar el uso de la comunicacién verbal, no verbal y gréfica en los hijos/as con SA.

6. Promover entre los familiares, maneras mas efectivas de comunicar sus necesidades.
7. ldentificar las dificultades de los familiares y de sus propios hijos/as en el desarrollo de un ocio
activo y saludable.

8. Identificar las dificultades de los familiares y de sus propios hijos/as en el desarrollo de un ocio activo
y saludable.

9. Informar sobre los diferentes servicios y recursos que tienen a su disposicion, potenciando asi la
participacion de las familias.

10. Conocer la utilidad de los pictogramas para facilitar la rutina de sus hijos/as con SA.

11. Comprender, prevenir y afrontar problemas de conducta de sus hijos/as con SA.

12. Desarrollar con las familias la capacidad para controlar el estres, la ansiedad y los estados depresivos.
13. Conocer los beneficios de la musicoterapia.

14. Entender el funcionamiento de diferentes recursos para contribuir a la gestion espacio-temporal de
sus hijos/as con SA.

15. Reconocer sentimientos de seguridad e inseguridad de las familias para poder contribuir a su mejora.
16. Favorecer el planteamiento de situaciones en las que las familias vivencien e interioricen los
conceptos de autonomia y sobreproteccion.

17. Lograr una mejora de la competencia social de sus hijos/as con SA para interactuar de manera
adecuada con las personas de su entorno.

18. Aprender a conocer los propios sentimientos, emociones y necesidades de sus hijos/as con SA.
19. Crear materiales Utiles para organizar el tiempo de sus hijos/as.

20. Reflexionar en grupo sobre el proceso de asimilacion del Sindrome de Asperger.

16 |_os objetivos especificos de la intervencion han sido creados a partir de los resultados obtenidos en la fase de investigacion.
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6.3. HIPOTESIS
Las hipotesis iniciales en las que se ha basado este proceso de este estudio son:

1. Las familias que han recibido primero el diagndstico de sus hijos e hijas del SA tienen un grado de
asimilacion mayor que aquellas familias que lo reciben mas tarde.

2. Las familias que reciben el diagnostico més tardio tienden a ser mas sobreprotectores que los que ya lo
conocen antes.

3. Las familias con hijos e hijas mas afectados por el SA, tienen un proceso de asimilacion mucho mas
lento que aquellos cuyos descendientes presentan una afectacion mas leve.

4. Las madres tienen un mayor grado de aceptacidn respecto a los padres.
6.4. FAMILIAS PARTICIPANTES

Una vez expuestos los objetivos y las hipdtesis, en el siguiente apartado vamos a hablar acerca de los
sujetos que forman parte de la muestra de nuestro estudio.

La muestra, dependiendo del enfoque desde el cual se realice el estudio puede tener diversos
significados. Por tanto, este concepto se entiende como aquella parte de la poblacion que se elige por medio
de alguna técnica de muestreo y que debe ser representativa de ella. (Bisquerra, 2009, p.148)

La muestra seleccionada es de 5 familias (todos los nifios y nifias de éstas, estan actualmente en la
etapa de la infancia). Para llevar a cabo este proceso se ha empleado un muestreo de tipo casual/accidental,
sin ningun tipo de juicio previo.

A grandes rasgos existen una serie de caracteristicas propias de la muestra que hemos seleccionado.

En la siguiente figura podremos ver que por cada una de las familias hemos contado con el padre o la
madre.

FIGURA 5. NUMERO DE HOMBRES Y MUJERES PARTICIPANTES

®@ Madres 3
O Padres 2

Fuente. Datos recogidos en la Asociacion Asperger Asturias
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En la figura 6, podemos apreciar otra de las caracteristicas de esta muestra y es que, de 5 familias
participantes 2 de ellas han recibido un diagnostico temprano y 3 de ellas lo han conocido maés tarde,
concretamente hace seis o siete meses.

FIGURA 6. CONOCIMIENTO DE LAS FAMILIAS SOBRE EL DIAGNOSTICO

B D. temprano 2

B D.mas tardio

Fuente. Datos recogidos en la Asociacion Asperger Asturias
Otra de las variables que se ha tenido en cuenta ha sido el grado de afectacion de sus hijos e hijas con
SA. En esta ocasion podremos observar cuantos de ellos presentan una sintomatologia mas leve y cuantos
moderada.

FIGURA 7. GRADO DE AFECTACION DE LOS HIJOS E HIJAS CON SA

Bleve 2
0 Moderada

Fuente. Datos recogidos en la Asociacion Asperger Asturias
Por otro lado, las familias que participan en este estudio guardan muchas caracteristicas en comdn:

- Tanto las madres como los padres desempefian papeles activos.
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- Las madres desempefian también la labor de amas de casa.

- Todas las familias viven a més de 20 km de la Asociacion.

- Los nifios y nifias con SA tienen un hermano o hermana.

- El nivel socio-econdmico es medio-bajo en todos los casos.

- Todos los miembros de las familias tienen buena salud.

- A priori, el nivel de aceptacion del SA, no presenta ser muy positivo.

6.5. PROCEDIMIENTOS EN LA RECOGIDA DE INFORMACION

Una vez elegida la muestra, pasaremos a la recopilacién de datos a través de una serie de
herramientas variadas. Estos instrumentos nos permitiran satisfacer las necesidades de conocimiento en el
proceso de asimilacion y que después serviran para alcanzar los objetivos deseados.

6.5.1. Entrevistas individuales o personales

Se entiende como entrevista individual o personal aquella que se considera un dialogo entre dos
personas (entrevistador y entrevistado) con preguntas y respuestas sobre temas diversos que van desde lo
profesional y formativo hasta lo personal. Tanto la persona entrevistada como el entrevistador buscan
resolver sus dudas, y durante la cual tanto la comunicacion no verbal como verbal constituyen un elemento
mas en el intercambio de informacién (Empleacantabria, 2009).

FIGURA 8: FASES DE UNA ENTREVISTA INDIVIDUAL CON FAMILIASY’

i sAclarar el motivo v la importancia de
i su colaboracion.

i » Comentar que los nombres
i guedaran totalmente en el
i anonimato.

i Antesdefa | s,
i oentrevista ] ey
T T —

i » Anotar gue se agradeceria que las
i cuestiones fuesen respondidas con

Entrevista | claridad y sinceridad.
individual i )
(miembro de la i sinformar de que las cuestiones
familia) sstaran relacionadas con su vida
: diaria.
Conocer sus .
necesidades a Analizar y Barajar
s — | comprender | W) propuestas de
. as respuestas ;
cuestiones obteﬁidas Hciges
informales

Cabe comentar que, la propuesta de realizar este tipo de entrevistas surgio principalmente para
establecer vinculos de confianza con las familias, entre otras cosas, para que pudiesen expresarse con total
libertad en cualquiera de las preguntas y evitar asi que pudieran vivenciar (en la primera sesion) una
sensacion de malestar a la hora de compartir sus experiencias con las demas.

"Este esquema, de elaboracidn propia, ha sido realizado en funcién de la informacion obtenida en el siguiente enlace:
http://catarina.udlap.mx/u_dl_a/tales/documentos/lid/bonilla_h_s/apendiceA.pdf
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En nuestro estudio, hay una parte una parte directa o dirigida que estara relacionada con sus hijos e
hijas, es decir, a través de un cuestionario llamado Escala Australiana para el Sindrome de Asperger- ver
anexo 1-. Los familiares han de responder a una serie de preguntas relacionadas con las habilidades y el
comportamiento; otorgandole para ello un valor numérico que represente el nivel individual del nifio o la
nifia.

Tratamos de conocer el nivel de afectacion de sus hijos e hijas, para comprobar si este factor influye
realmente en el proceso de asimilacion de este trastorno.

La segunda parte de estas entrevistas tiene una mayor libertad, es decir, sera libre y no directiva. Por
tanto, la no estructuracion permite al entrevistador hacer cuestiones_muy generales y también que el
miembro de la familia responda y hable abiertamente acerca de sus opiniones sobre determinados temas,
preferencias etc. En estos casos siempre conviene hacer preguntas directas para no desviar la atencion de
aquellos aspectos que nos interese conocer. Esta serie de preguntas estan reflejadas en un documento
Ilamado “Entrevistas individualizadas para familias”- ver anexo 2-.

6.5.2. Grupo de discusion

El grupo de discusién es una técnica empleada habitualmente por los investigadores cualitativos, que
recurre a la entrevista hecha a todo un grupo de personas para reunir informacion relevante en relacion a la
cuestion que se quiere investigar.

Segtin Hung L. (2005) “un grupo de discusion es un grupo en el que las personas que se sientan
alrededor de una mesa redonda (para que nadie tenga una posicion privilegiada) y un moderador”.

Por otro lado Patton (1990), citado por Flick (2007, p.127) sostiene que: “(...) es, en efecto, una
entrevista. No un debate. No es una sesién de resolucién de problemas. No es un grupo de toma de
decisiones”.

Se realizada con un grupo reducido de personas (normalmente no superior a ocho) sobre un tema
determinado y tiene una duracién de una hora y media o dos horas.

La recoleccion de datos cualitativa resulta muy eficiente, ya que facilita algunos controles de calidad
relativos a la recogida de datos ya que los participantes tienden a proporcionarse controles y confirmaciones
los unos a los otros que eliminan los juicios falsos (Patton, 1990, citado por Flick, 2007).

La persona encargada de entrevistar debe de tener una serie de cualidades. Por tanto debe de ser:

-Objetivo -Paciente
-Flexible -Empatico
-Buen oyente -Contundente

En torno al concepto de grupo de discusion existe un gran debate, ya que en muchas ocasiones tiende
a confundirse con la técnica del grupo focal dado que ambas se realizan practicamente de la misma manera,
pero el analisis es diferente.

En la siguiente tabla vamos a reflejar de una manera sintética las diferentes que existen entre estos
dos tipos de técnicas:
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TABLA 9: DIFERENCIAS ENTRE GRUPO DE DISCUSION Y GRUPO FOCAL*®

Grupo de Discusion Grupo Focal

Contexto informal,

esponténeo.

natural y

Contexto mas estudiado, artificial y
estricto.

La persona que dirige al grupo va por
detras

La persona que dirige al grupo va por
delante

Apto para analisis de discursos sociales
en su alcance “durkheimiano”

Su alcance lo es en un sentido

weberiano

El grupo puede hablar libremente

Se hace hablar al grupo (finalidad:
ideoldgica)

Investiga el sentido de las palabras.
Quiere descubrir el sentido del sujeto y
su relacién con la ideas del grupo.

Investiga relatos de las acciones, y con
ellos hallar “la experiencia” propia.

Informa de las racionalizaciones con
gue un grupo se representa a si mismo.

Indaga acerca de las racionalizaciones
gue ordenan la accion.

Tiene una direccion directiva
Fuente. Elaboracion Propia

Tiene una direccién poco directiva

6.5.3. Guidn grupo de discusién

Con el fin de asegurar que se traten todos los temas de interés del estudio en el espacio y el tiempo en
que se lleva a cabo la reunion, se confecciona un guion con las cuestiones-tematicas que se analizaran y
debatiran en el grupo de discusion (Callejo, 2001).

De alguna manera, con la elaboracion de este guién lo que se quiere es definir los principales
aspectos del disefio y que, partiendo de esa base se establezca una via argumental a lo largo de las sesiones
grupales. (Mayorga y Téjar, 2004).

Para la creacion de este guion y poder abordar con total exactitud toda esa realidad relacionada con el
proceso de asimilacion del SA, se ha hecho uso de las respuestas obtenidas en las entrevistas individuales
que se han realizado en el primero de los encuentros ademas de una serie de documentos, concretamente los
que figuran a continuacion:

e “Escala de calidad familiar. Manual de aplicacion”, el cual pertenece a Verdugo Alonso, Rodriguez
Aguililla 'y Sainz Modinos (2012).

e “Calida de vida en las familias con hijos con discapacidad intelectual”, escrito por Verdugo Alonso
(2000).

e “Padrs. De padres a padres”, el cual pertenece a Ponce i Ribas Padrs (2008).

El guidn de discusion que se ha realizado para el presente estudio esta compuesto por un total de 8
indicadores que, de alguna manera, reflejan aquellos aspectos que se han repetido con mas frecuencia y que
parecen ser trascendentes en la vida de los familiares participantes.

De esta manera, los indicadores que figuran en este guion son los que figuran en la siguiente tabla
junto con sus respectivos descriptores:

18 Esta tabla, de elaboracion propia, ha sido creada a partir del siguiente libro: Canales, M. (coord.) (2006).
Metodologias de la investigacion social: introduccion a los oficios. LOM: Santiago.
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TABLA 10: INDICADORES Y DESCRIPTORES DEL GUION DE DISCUSION

GUION GRUPO DE DISCUSION
Indicadores Descriptores

Fuente. Elaboracion Propia




Teniendo en cuenta estos indicadores y las respuestas obtenidas por los propios familiares, se van a
confeccionar una serie de Categorias y Subcategorias con el fin de analizar aquellos aspectos que sean los
mejores y los que necesiten ser mejorados para lograr una aceptacion total de esta nueva realidad.

7. ANALISIS DE LA INFORMACION

El anélisis de datos cualitativo consiste en la recogida de informacion y posterior manipulacion del
investigador para posteriormente obtener conclusiones al respecto (Spradley, 1980).

Asimismo, este tipo de proceso tiene una serie de caracteristicas muy particulares. Gutiérrez afirma
que (1997, p.15): “la estructura lineal ha sido fuertemente criticada ya que la investigacion interpretativa esta
sujeta, por naturaleza, a una estructura circular y recurrente, en la que los andlisis exigen volver de nuevo a
los datos™.

Esta forma ciclica permite que la persona que investigue defina las categorias y con ellas los aspectos
que son los mejores y los que se deben llegar a mejorar. Estos aspectos por tanto, obligan al investigador a
crear un marco solido sobre el que consolidar su investigacion y posible intervencion.

Por tanto, para lograr una buena recogida de informacién y un posterior andlisis de las necesidades,
es necesario llevar a cabo una dindmica pautada y ordenada para lograr unos buenos resultados a largo plazo.

Siguiendo a Miles y Huberman (1994, p.429) y con el fin de mostrar este proceso de una manera
gréfica, presentamos un esquema en el que se ven reflejados los pasos que se deben seguir para actuar
correctamente:

FIGURA 9: MODELO INTERACTIVO DE LAS FASES DEL ANALISIS DE DATOS CUALITATIVOS®®

Colectade
datos

Visualizacion

Conclusiones

y/o
verificaciones

Reduccion
de datos

Miles y Huberman (1994, p.429)

19 Este esquema ha sido extraido de: Miles, M.B. y Huberman, A.M. (1994). “Data management and analysis methods”, en
Denzin, N.K. y Lincoln, I.S.: Handbook of Qualitative Research. London. Sage Publications, pag. 429.
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Centrando esta realidad en nuestro estudio diremos que, primeramente se han realizado unas
entrevistas individuales, a peticion de las propias familias, para tener un primer contacto con la persona que
les guiaria en su proceso de asimilacion. Contestaron a una serie de preguntas relacionadas tanto con sus
hijos e hijas como de ellos mismos.

Tras haber analizado detenidamente las respuestas obtenidas, se elabord un grupo de discusion
teniendo en cuenta manuales y las diferentes vivencias aportadas por cada uno de ellos.

Durante su desarrollo compartieron y discreparon opiniones sobre los diferentes temas que se les iban
planteando; a decir verdad, la primera impresion de la sesion grupal era que todos presentaban una situacion
muy parecida.

Posteriormente y con el objetivo de analizar la informacién obtenida se reducen los datos a unas
categorias que conforman un marco de categorizacion potente. Para ello se ha empleado un sencillo
programa llamado Weft QDA, que se utiliza para hacer un analisis de las frecuencias de términos
previamente considerados como representativo o de una unidad de contenido textual.

Este permite marcar diferentes partes de los textos importados con las diferentes categorias de
manera simultanea. Por tanto, la codificacion se lleva a cabo a través del texto marcando aquellas que
guardan relacién sobre un mismo tema. En nuestro caso, las categorias de las que se compone nuestro
analisis son: Autonomia, Habilidades sociales, Habilidades comunicativas, Ocio, Servicios, Apoyos, Salud,
Conducta, Ajuste emocional, Capacidad de gestidn espacio-temporal y Seguridad.

7.1. CATEGORIAS Y SUBCATEGORIAS IDENTIFICADAS

En este apartado del estudio vamos a concretar aun mas nuestro analisis y para ello vamos a plasmar
una serie de imagenes haciendo uso del Weft QDA, con el fin de mostrar los resultados de nuestro anlisis
cualitativo. Cabe comentar que, se han elaborado dos arboles, uno para cada uno de los analisis de nuestro
estudio con sus respectivas matrices.

Puesto que lo que se pretende es llegar a conocer los cambios que ha habido antes y después de la
fase de intervencion los términos empleados son los mismos.

Para dar una visién practica vamos a mostrar a continuacion el arbol, que se conforma de un total de
11 Categorias y 22 Subcategorias:
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FIGURA 10: ARBOL. ANALISIS DE LAS NECESIDADES DE LAS FAMILIAS
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7.2. ANALISIS GENERAL DE LA INFORMACION

A partir de este arbol y con el objetivo de analizar aquellas necesidades de las familias a la hora de
asimilar el proceso, se ha elaborado la siguiente matriz de datos en la que se recoge la intensidad de la
aportacion mediante el nimero de caracteres utilizados en la respuesta. Para favorecer su compresion hemos
dividido la matriz en cuatro partes (figura 11, figura 12, figura 13 y figura 14).
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FIGURA 11: PRIMERA MATRIZ DE DATOS |

Au. Lo mejor |Au. A mejorar

1ABS. Lo mejq

|IABS_A mejorg

1ABC. Lo me1|ABiC A mejori

conoc

seqgurdad

depend

compan

amig

interactua

amistad

medio

Conversa

tema

entreteni

taller

foco

contact

conocimiento

programa

terapia

familia

consciente

participa

ayuda

informa

aliment

medic

higiene

ejercicio

motiva

frecuen

contacto

enfad

herman

diferente

sentimiento

emocion

esfuerz

sencill

dia

orientac

segur

apoyo

peligro

riesg

3
3

366
42
0 345

[=]

0 257
u !
n
0
n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0
n n n
0 0 0

n

[=]

[=]

[=x]
=1

353
a8

[=]

338
N

3
:1:15%:1:1

n
u
n
u u u
n n N
u u u
n n N
u u u
n n N
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n M
u u u
n n n
u Y u
n n n
u Y u
n n n
u Y u
n n n
u Y u
n n n
u Y u
n n n
u Y u
n n n
u Y u
n n n
- u
s -

Fuente. Elaboracion propi

36



FIGURA 12: PRIMERA MATRIZ DE DATOS 11
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En este primer comentario se abordan conjuntamente los datos de las figuras 11 y 12. En la primera
de ellas se recogen los mejores aspectos y a mejorar dentro de las categorias de Autonomia, Habilidades
Sociales y Habilidades comunicativas.

Por otro lado, en la segunda se recogen los mejores aspectos y a mejorar en relacion al Ocio y a los
Servicios y también lo mejor de los Apoyos.

Teniendo esto en cuenta se puede observar que las necesidades que presentan las familias son las
siguientes:

A simple vista, la categoria “Servicios” (1960 caracteres) muestra que, las familias parecen tener
conocimiento sobre los diferentes servicios, aunque no han compartido ninguna experiencia con otras
familias (466 caracteres) ni tampoco han acudido a las terapias (552 caracteres) destinadas para ellas.

En cuanto a los “Apoyos” (1944 caracteres), los familiares son conscientes (481 caracteres) de la
existencia de ayudas y les encantaria participar (539 caracteres) con otras familias para recibirlas.

La categoria “Autonomia” (1563 caracteres) también se ve afectada sobretodo, dentro de los aspectos
a mejorar, la atencion (506 caracteres). Muchas familias tienden a atender cada uno de los movimientos de
sus hijos/as porque tienen inseguridades de su capacidad de autonomia.

En contraposicion dentro de la categoria “Habilidades Sociales” (1609 caracteres), hay familiares
que, dentro de los aspectos a mejorar no consideran tan importante el concepto compafi (67 caracteres) y
amig (71 caracteres).

Con ello deducimos que se percibe cierta tranquilidad en este aspecto porque, al menos, sus hijos e
hijas tienen algin amigo o compafiero de clase cercano y ello hace que, no estén solos todo el tiempo en el
centro educativo donde estudian.

En cuanto a las “Habilidades comunicativas” (1701 caracteres), las familias sefialan bastantes
aspectos positivos, concretamente utilizan las palabras medio (484 caracteres) y conversa (488 caracteres).
Por otro lado, en cuanto los aspectos a mejorar que sefialan son menos Yy, en este caso, las palabras que mas
emplean son: tema (338 caracteres) y repeti (391 caracteres).

La principal conclusién que se obtiene es que, las familias afirman que sus hijos solo mantienen
conversacion si se habla sobre la tematica que es de su interés y que tienden a repetir los mismos contenidos
unay otra vez.

En la categoria “Ocio” (1625 caracteres), se observan mas carencias que aspectos favorables. Las
palabras foco (420 caracteres) y contacto (479 caracteres) son las mas utilizadas como aspectos a mejorar.
Segun afirmaron los participantes ven que sus hijos e hijas tienen serios problemas para mantener la mirada
fija aunque sea durante un periodo corto de tiempo y con independencia de la actividad de ocio que se esté
realizando.
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FIGURA 13: PRIMERA MATRIZ DE DATOS 1lI
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FIGURA 14: PRIMERA MATRIZ DE DATOS IV
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En este segundo comentario se abordan conjuntamente los datos de las figuras 13y 14. En la primera
de ellas se recogen los mejores aspectos y a mejorar dentro de las categorias de Salud y Conducta y también,
los aspectos a mejorar en lo relativo a los Apoyos.

Por otro lado, en la segunda se recogen los mejores aspectos y a mejorar en relacion al Ajuste
emocional, Capacidad de gestion espacio-temporal y Seguridad.

Teniendo esto en cuenta se puede observar que las necesidades que presentan las familias son las
siguientes:

En relacion a la categoria “Seguridad” (1834 caracteres), las familias sefialan dentro de los mejores
aspectos las palabras segur (398 caracteres) y apoyo (449 caracteres) y como aquellos que deberian ser
mejorados las palabras peligro (428 caracteres) y riesgo (559 caracteres).

Estos resultados nos hacen concluir que las familias temen que sus hijos no sean capaces de controlar
unas situaciones en las que pueda estar riesgo su integridad fisica ya sea por su exceso de confianza o por el
hecho de no necesitar ayuda en las situaciones que ya les son conocidas.

Por otro lado en la categoria “Capacidad de gestion espacio-temporal” (1690 caracteres), los aspectos
sefialados como los mejores estan relacionados con los vocablos esfuerz (413 caracteres) y sencill (461
caracteres) en contraposicion a otros que son los que deberian de mejorarse dia y orientac. Con estos
resultados las familias quieren dar a entender que necesitan ayudar a sus hijos e hijas a la hora de orientarse
en el espacio asi como a la hora de situarlos también en el tiempo.

De todas formas afirman que, cuando se le plantean situaciones sencillas saben resolverlo gracias al
empefio y al esfuerzo que hacen en cada accion que realizan.

En lo relativo al “Ajuste emocional” (1615 caracteres), destacamos la gran importancia que le dan los
familiares a uno de los aspectos a mejorar, concretamente, al que esta relacionado con la palabra diferente
(461 caracteres).

Teniendo en cuenta las respuestas que nos han proporcionado podemos deducir que, lo que realmente
quieren decir es que, cuando sus hijos/as estan con algin miembro de la familia no expresan sus emociones
sus emociones de manera diferente, sino que se sienten seguros y libres para exteriorizar sus sentimientos.

En la categoria “Conducta” (1371 caracteres), por hacer referencia a alguna de ellas se puede
observar que, dentro de los mejores aspectos existe un acuerdo mas minoritario como bien se puede
observar, ya que la palabra frecuenc (196 caracteres), no se utiliza tanto como otras.

En el tema de la “Salud” (1768 caracteres), destaca entre los mejores aspectos las palabras alimen
(358 caracteres) y medic (440 caracteres), en contraposicion las familias consideran que, para lograr una
mejor asimilacion deben de trabajar en aspectos relacionados con habitos de higiene (482 caracteres) vy el
ejercicio (488 caracteres).

En términos generales, todas las categorias y sus correspondientes subcategorias deben de ser
trabajadas cuando se intervenga con las familias ya que, independientemente del grado de afectacion que
tengan sus hijos e hijas y el hecho de haber tenido un conocimiento previo del diagndstico o posterior,
ninguno de los familiares participantes parece ser capaz de tener, mas 0 menos aceptada esta nueva realidad.
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8. PROPUESTA Y APLICACION DE LA INTERVENCION CON FAMILIAS

El principal objetivo del estudio es mejorar la asimilacion y concienciacion de familias con hijos e
hijas diagnosticados con Sindrome de Asperger.

Nuestro papel no solo se limita a una mera intervencion, sino que ademas, se aportan diversos
instrumentos y recursos humanos y materiales que contribuyan el desarrollo de las actividades planteadas,
para la puesta en marcha de la metodologia mas adecuada a abordar en esta parte de nuestro estudio.

La metodologia de trabajo sera tanto de caracter individual como grupal, es decir, habra tiempos en
los que se trabaje de manera de individual con el miembro de la familia participantes y en otros (que seran
practicamente la inmensa mayoria) se reunirdn todas las familias para trabajar de forma conjunta y
cooperativa con el objetivo de contribuir al maximo dentro de su proceso de asimilacion.

Igualmente para evitar caer en la monotonia, se llevara en todo momento una metodologia activa, que
potencie las capacidades de estas personas y mejore su calidad de vida y, que ello les permita también
afrontar esta realidad de la mejor manera, para apoyar a sus hijos e hijas en su dia a dia.

Sera también una metodologia constructivista?®; a través de la cual el sujeto construye y reconstruye
el conocimiento a través de las diferentes situaciones que se le van planteando.

De la misma manera, también se dara la oportunidad a este grupo de intercambiar y respetar las
diferentes opiniones a través de las interacciones que se lleven a cabo dentro de las actividades propuestas.

La dinamica que se va a llevar a cabo en las sesiones, sera exactamente la misma. Por tanto:

1° Se hablara con los miembros de la familia para que comenten que tal les ha ido la semana y si querrian
compartir alguna novedad o acontecimiento puntual.

2° Se hara una breve explicacion de que se va a trabajar ese dia, como va a distribuirse el tiempo de la sesion
y qué materiales se van a utilizar en cada una de las actividades.

3° Se cerrara con una pequefia ronda de preguntas en las que reflejen, de alguna manera, las sensaciones que
han experimentado una vez finalizada la sesién del dia.

Cabe comentar que la estructuracion de las actividades de cada sesidon estaran condicionadas por dos
elementos: los participantes (sus capacidades, su estado de animo, la dificultad que pueda suponer su puesta
en marcha...) y la propia programacion de las actividades.

8.1. TEMPORALIZACION

La intervencion de nuestro estudio tiene una duracién estimada de dos meses. En las diferentes
sesiones se iran trabajando los diferentes contenidos segun las necesidades que hemos registrado en la fase
de investigacion para contribuir al maximo en la asimilacion del Sindrome de Asperger.

Se desarrollaran dos veces por semana (martes y miércoles), y la duracién aproximada sera de 60
minutos. Cabe comentar gque, con independencia del horario ordinario, el dltimo dia coincidira de lunes, con

20 Ver en: http://gollihernandez.blogspot.com.es/. En esta pagina se puede encontrar informacion acerca de la metodologia
constructivista.
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motivo de una sesion extra que se realizara para que las familias puedan comentar libremente, que tal les ha
parecido la experiencia.

Al igual que en la sesién del grupo de discusion, se plantearan cuestiones relacionadas con temas. Se
intentaran que respondan a las mismas preguntas con el fin de comparar a posteriori, si realmente ha habido
una mejoria notable, o si por el contrario siguen en el mismo punto de partida. Sumando el nimero de
sesiones, en total se desarrollaran 18 sesiones.

Cada dimension llegara a trabajar de 1-2 veces durante el transcurso de estos meses (teniendo en
cuenta los resultados obtenidos en nuestro analisis de necesidades y las demandas planteadas durante el
transcurso de los dias por las propias familias); todo ello a través de un conjunto de actividades que permitan
reforzarla ain mas.

FIGURA 15: DISTRIBUCION DE LAS SESIONES PLANTEADAS EN LA INTERVENCION CON FAMILIAS
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Cada aptitud se trabajara en mas de una ocasion durante el transcurso de estos meses, todo ello a
través de un conjunto de actividades que permitan reforzarla ain mas. Como bien hemos comentado, la
ultima sesion se destinara a una reflexion grupal de la intervencion propuesta.

Una realidad que tenemos que tener muy presente a la hora de plantear cualquier tipo de actividad, es
que existen una serie de factores que pueden condicionar e incluso alterar las ideas que tenias previstas en un
primer momento.

Algunos como el estado animico, la pérdida de interés y la motivacion pueden generar cambios y
afectar al desarrollo de la propia sesion.

Teniendo en cuenta esto, resulta un tanto dificil establecer un cronograma en el que se planteen las
actividades de manera fija e inalterable.

Por tanto, cuando ponemos en marcha una intervencion es en ese momento cuando nos damos cuenta
que las previsiones estan a veces en disonancia con la propia realidad.

A pesar de todo, en la tabla que presentamos a continuacion se plantea la propuesta cronograma que,
se pretende llevar a cabo a lo largo de estos meses y en las diferentes sesiones:
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TABLA 11: CRONOGRAMA%

MES SESION CONTENIDOS ACTIVIDADES
12 SEMANA ( 1 DE Act.1Analizamos la
ABRIL) Autonomia noticia
Act.2 El juego de las
cajas

Act.3 Aprendemos a
entender su realidad
Act.4 ¢ Qué le dirias
Habilidades sociales | tu?
Act.5 El libro de casa
2: SEMANA (6Y 8 parte |
DE ABRIL) Act.6 La busqueda de
Habilidades la solucion
comunicativas Act. 7 ¢ Qué tengo en
el coco?
ABRIL Act. 8 Sopa de letras
Act.9 Ocio e inclusién
3¢ SEMANA (13 Y Ocio Act.10 El reloj de tu
15 DE ABRIL) tiempo
Servicios y Apoyos | Act.11 Charla
informativa
Act.12 Representamos
Salud nuestra rutina
Act.13 La importancia
del deporte
42 SEMANA (20 Y Act.14 Charla
22 DE ABRIL) psicologica sobre la
Conducta conductas
Act.15 Aprendemos a
entender su conducta
Act.16 ;Qué es y para
que sirve la
52 SEMANA (27 Y Ajuste emocional musicoterapia?
29 DE ABRIL) Act.17 Combatimos el
estrés
Capacidad de gestion | Act.18 Creamos
espacio-temporal nuestras propias
herramientas
Act. 19 “El lazarillo™”

62SEMANA (4VY 6 Seguridad Act.20 Esta es mi
DE MAYO) historia
MAYO Act.21 La asimilacion,

nos hace fuertes
Act.22 Yo también
puedo

21 En la tabla denominada “Cronograma”, se puede observar una distincion de colores que nos permite de aquellos aspectos en los
que se observaron mas necesidades por partes de las familias y que, por tanto, era necesario reforzarlos con una sesién mas.
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Act.23 El libro de casa

parte I
Act.24 Elaboramos
7@ SEMANA (11Y nuestro puzzle
13 DE MAYO0) Act.25 El mural

cooperativo
Act.26 Esta es mi
historia
Act.27 Este es mi
hijo/a
Act. 28 Aprendemos a
actuar ante sus
8: SEMANA (18Y conductas
20 DE MAYO) Act.29 Emotions
Act.30 Por una
actitud positiva
92 SEMANA (25 Y 27 Act.31 Elaboramos su
DE MAYO) agenda personal
Act.33 En busca de la
foto perdida
102 SEMANA (30 DE | Reflexion conjunta | Act.34 Reflexion final
MAYO)

Fuente. Elaboracién propia
8.2. ACTIVIDADES

A continuacion se presentan las actividades a realizar durante el desarrollo de este estudio. Todas y cada una
de ellas han sido de elaboracion propia

TABLA 12: SESION 1. AUTONOMIA |

Aspecto a mejorar | Autonomia

Objetivos 1. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
especificos: comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.

2. Trabajar y reflexionar en grupo sobre el concepto de
autonomia de sus hijos e hijas.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Cajas, bolas, tarjetas, portatil, colores.

Act. 1 Analizamos la noticia (35 minutos). Primeramente se
haré una lectura individual de la noticia para tener una primera
idea de su contenido y después se hara una lectura conjunta.
Posteriormente se comentard& de manera conjunta para
compartir los diferentes puntos de vista al respecto.

Para cerrar esta primera actividad, analizaremos de manera
mas precisa y paulatina la noticia. Utilizaremos diferentes
colores para subrayar:

- Las dos palabras que consideren claves en la noticia.

- En caso de que estés en desacuerdo con algun aspecto.
Actividades: (Esto nos servira para que después intercambien su opinion
sobre la seleccion que han hecho)
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Act. 2 El juego de las cajas (20 minutos)

Situaremos dos cajas en mitad de la sala. Una de ellas tendra
escrito la palabra “SI” y la otra la palabra “NO”. Cada familiar,
tendrd varias pelotas que representaran cada una de las tareas
cotidianas (hacer la cama, vestirse,...); dependiendo de si
dejan libertad para que su hijo/a lo haga o no deberan de
introducirla en la caja correspondiente. Se les iran indicando
de viva voz cada una de estas acciones.

Una vez finalizado este pequefio juego nos sentaremos para
comentar y sopesar la situacién y de que manera podriamos
mejorar este aspecto.

TABLA 13: SESION 2. HABILIDADES SOCIALES |

Objetivos 1. Favorecer el conocimiento de estrategias relacionadas con la
especificos: empatia.

2. Facilitar herramientas para potenciar un clima de confianza
entre sus hijos/as y el resto de personas.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Portatil

Act.3 Aprendemos a entender su realidad (25 minutos).Las
familias visualizaran un video en el que se pueden observar
diferentes situaciones que pueden vivir estas personas con SA
a la hora de relacionarse con los deméas (ver en:
https://www.youtube.com/watch?v=mzI33DR2rnM).
Posteriormente deber&n de contestar a la siguiente pregunta:

Actividades: - ¢Cual de las acciones vistas en el video te es mas dificil de
aceptar desde que conocer el diagnéstico de tu hijo/a? ¢Por
qué?

Act.4 ;/Qué le dirias t0? (25 minutos) Se expondran a través
del proyector diferentes imagenes relacionadas con las
habilidades sociales y el Sindrome de Asperger. De manera
individual deberan ir diciendo que les aconsejarian a sus
hijos/as ante estas situaciones. Posteriormente se les entregara
una hoja en la que figuran algunas ideas para favorecer su
desarrollo (Ver Anexo3)?

Act.5 El libro de casa parte | (10 minutos). Para cerrar se les
explicard y encomendara una tarea para realizar en sus casas.
Para ello en una libreta cada miembro de la familia escribira
aquello que considera conveniente dar a conocer (inquietudes,
experiencias, cuentos, poesias, recetas de cocina,...). Los
resultados se comentaran en la proxima sesion de habilidades
sociales.

22 a hoja en la figuran las herramientas para mejorar el desarrollo de las habilidades sociales de nifios/as con SA (Anexo 3), ha
sido elaborada a partir de la informacién que figura en el siguiente enlace: http://www.dobleequipovalencia.com/habilidades-
sociales-autismo-familias/
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TABLA 14: SESION 3. HABILIDADES COMUNICATIVAS |

Aspecto a mejorar

Habilidades comunicativas

Objetivos
especificos:

1. Facilitar herramientas para potenciar un clima de confianza
entre sus hijos/as y el resto de personas.

2. Fomentar el uso de la comunicacion verbal, no verbal y
gréafica en los hijos/as con SA.

3. Promover entre las familiares maneras més efectivas de
comunicar sus necesidades.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos:

Tarjetas, cintas, cartulina

Actividades:

Act.6 La busqueda de la solucion (25 minutos). El facilitador
presentard la actividad diciendo que la comunicacién es como
una manguera con agua corriendo, pero que en muchas
ocasiones este no llega donde uno quiere y termina bien
haciendo nudos o incluso reventando. Teniendo en cuanto esto,
se les explicaran dos ejercicios. En el primero de ellos deberan
de deshacer un nudo marinero (para ello deberdn de
comunicarse e intercambiar diferentes puntos de vida). En el
segundo deberan de encontrar la solucion al famoso juego de
ingenio W3 argollas.

Con ello se pretende que las familias dejen a sus hijos/as
expresarse y comunicarse en lugar de sobreprotegerlos por
miedo a las criticas o burlas.

Act. 7 ¢Qué tengo en el coco? (15-20 minutos) En esta
actividad veremos la importancia de fomentar el uso de la
comunicacion tanto verbal como no verbal. Por parejas un
familiar colocara sobre su cabeza una imagen y la otra persona
deberd de explicarle mediante gestos lo que es. Una vez
acertada la respuesta intercambiaran el papel (realizar cuatro
veces cada uno).

Act. 8 Sopa de letras (15-20 minutos). Cada familiar debera de
realizar una sopa de letras. Cuando termine de encontrar las
palabras debera leer en voz alta esa frase para compartirla con
el resto de sus compafieros. Todas y cada una de ellas
quedaran reflejadas en un pequefio cartel que se colocara en la
propia sala.

TABLA 15: SESION 4. OCIO

Aspecto a mejorar

Ocio

Objetivos
especificos:

1. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.

2. ldentificar las dificultades de los familiares y de sus propios
hijos/as en el desarrollo de un ocio activo y saludable.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos:

Ficha (noticia de periddico)

Act.9 Ocio e inclusion (20 minutos) Los familiares realizaran
una lectura, de manera grupal, de una noticia extraida de un
periddico online (ver en:

47




Actividades:

http://madridnorte24h.com/actualidad/109-madrid-norte-en-la-
onda/9810-asperger-madrid-busca-fomentar-el-ocio-inclusivo)
Posteriormente deberan de comentarla y dar su opinién al
respecto.

Act.10 El reloj de tu tiempo (40 minutos). Cada familiar
recibira un dibujo de un reloj. Y con diferentes colores iran
sefialando el tiempo que destinan a cada actividad.

Rojo: A su hijo/a con SA

Amarillo: A su otro hijo/a

Verde: A si misma

Azul: A sus necesidades naturales, comer, beber, dormir
Naranja: A su pareja

Una vez realizado este ejercicio por cada uno de los
participantes, se realiza preguntas como las siguientes:

* ; Te parece una buena distribucion?

* ;En que te gustaria mas tu tiempo? ;Y menos?

* (Qué podrias hacer para cambiar esta distribucion? ;De qué
manera lo harias?

* /Qué obstaculos tendrias que vencer para reorganizar tu

tiempo de acuerdo a tus deseos?

TABLA 16: SESION 5. SERVICIOS Y APOYOS

Aspecto a mejorar

Servicios y apoyos

Objetivos
especificos:

1. Informar sobre los diferentes servicios y recursos que tienen
a su disposicion, potenciando asi la participacion de las
familias.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos:

Portétil y pizarra digital.

Actividades:

Act.11 Charla informativa (60 minutos). Para apoyar a las
familias se utilizard un powerpoint para informarles acerca de
los multiples servicios y recursos que hay en nuestra
comunidad auténoma para cubrir las necesidades de sus hijos e
hijas con SA. Asimismo también se hara referencia a los
servicios especificos para contribuir a su proceso de
asimilacién. Los ultimos 10 minutos se destinaran a resolver
las dudas de cada uno de los familiares.

TABLA 17: SESION 6. SALUD

Aspecto a mejorar

Salud

Objetivos
especificos:

1. Conocer la utilidad de los pictogramas para facilitar la rutina
de sus hijos/as con SA.

2. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.

Temporalizacion:

1.hora

Recursos:

Portatil, ficha (noticia de periddico), pegamento, fundas para
plastificar, velcro, colores, hojas de papel y rotuladores

Act.12 Representamos nuestra rutina (25 minutos). Las
familias escribiran en un papel, una rutina que suelan hacer sus
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Actividades:

hijos/as. Después realizardn con ayuda y los materiales
necesarios, el disefio de los pictogramas que les serviran para
utilizarlos posteriormente en sus casas.

Act.13 La importancia del deporte (35 minutos). Se trabajaré
con una noticia relacionada con el deporte (ver en:
http://autismodiario.org/2012/05/10/deporte-para-ninos-con-
tea/), para que tengan consciencia de lo importante que resulta
hacer ejercicio y los beneficios que ello conlleva. Después de
comentar y analizar se abrira un pequefio debate para que
compartan sus opiniones

TABLA 18: SESION 7.CONDUCTA |

Aspecto a mejorar

Conducta

Objetivos
especificos:

1. Comprender, prevenir y afrontar problemas de conducta de
sus hijos/as con SA.

2. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos: Psiclloga, portatil y pizarra digital.
Act.14 Charla psicologica sobre la conductas (40 minutos)
Las familias participaran en una mesa redonda con una de las
psicologas de la Asociacion. Al finalizar podran realizar
Actividades: alguna pregunta al respecto.

Act.15 Aprendemos a entender su conducta (20 minutos). En
esta Ultima parte los familiares veran un video (ver en:
https://www.youtube.com/watch?v=kvByp4vd 6A), en el que
una especialista les informa de los diferentes tipos de conducta
que pueden llegar a presentar las personas con Asperger.

TABLA 19: SESION 8.AJUSTE EMOCIONAL |

Aspecto a mejorar

Ajuste emocional

Objetivos
especificos:

1. Desarrollar con las familias la capacidad para controlar el
estrés, la ansiedad y los estados depresivos.
2. Conocer los beneficios de la musicoterapia.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos: Portatil y pizarra digital
Act.16 (/Qué es y para que sirve la musicoterapia? (45
minutos). Se impartira, a través de un powerpoint, una charla
informativa acerca de los beneficios que tiene la musicoterapia
Actividades: para las familias y, sobretodo, para las personas con SA. Se

hara una ejemplificacion de algun ejercicio concreto que
podrian realizar con sus hijos/as (ver Anexo 4).

Act.17 Combatimos el estrés (15 minutos). Los familiares
realizardn una serie de ejercicios para relajarse y distraer su
mente de sus problemas y preocupaciones. La mdsica sera un
elemento clave para favorecer al desarrollo de esta actividad.
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TABLA 20: SESION 9. GESTION ESPACIO-TEMPORAL |

Objetivos 1. Entender el funcionamiento de diferentes recursos para
especificos: contribuir a la gestién espacio-temporal de sus hijos/as con
SA.

2. Conocer la utilidad de los pictogramas para facilitar la rutina
de sus hijos/as con SA.

Temporalizacion: 1 hora
Recursos: Portatil ,reloj, colores, hojas de papel, velcro, fundas para
plastificar

Act.18 Creamos nuestras propias herramientas (60 minutos).
En primer lugar se les mostrara a través de la pizarra digital
diferentes materiales que pueden ayudarse en la gestion del
tiempo. Posteriormente se les dejard un tiempo para que
escriban en una hoja alguna rutina que a sus hijos les cueste
Actividades: llevar a cabo y, a partir de ahi, realizaran los pictogramas
correspondientes.

Cabe comentar que, a cada familiar se les dejara, un time timer
para que organicen mejor las diferentes acciones a realizar
durante el dia.

TABLA 21: SESION 10. SEGURIDAD |

Aspecto a mejorar  Seguridad |

Objetivos 1. Reconocer sentimientos de seguridad e inseguridad de las
especificos: familias para poder contribuir a su mejora.

2. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.
Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Vendas, ficha (historia), portatil y cajas

Act. 19 “El lazarillo” (25 minutos). Las familias desarrolla la
dinamica En parejas, uno hara de “ciego” y la otra persona de
“lazarillo”. El “ciego” (con los ojos cerrados o vendado) sera
conducido por el “lazarillo” a través de los obstaculos que se
les interpondran por los pasillos de la Asociacién. Una
finalizado este ejercicio, regresaran a la sala para compartir lo
experimentado.

Actividades: Cabe comentar que, en un momento determinado se
intercambiaran los papeles para que experimenten ambos
papeles.

Act.20 Esta es mi historia (35 minutos). Se les entregara un
pequefa historia titulada “jQuiero ser policia!” (ver Anexo 5),
en el que un nifio con SA, comenta como es la situacion actual
con su familia, entorno al concepto de seguridad. Una vez
leida, se contestaran a una serie de preguntas y abrirdn un
debate para exponer su experiencia personal.
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TABLA 22: SESION 11. AUTONOMIA I

Aspecto a mejorar | Autonomia

Objetivos 1. Favorecer el planteamiento de situaciones en las que las

especificos: familias vivencien e interioricen los conceptos de autonomia y
sobreproteccion.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Pelotas, cajas, gominolas, gomas de borrar, boligrafos, portatil

Act.21 La asimilacién, nos hace fuertes (40 minutos). Para
comenzar de una manera amena esta sesion, visualizaremos un
video (https://www.youtube.com/watch?v=df9DdkXvc2E ) en
el que podremos ver una reunién que tuvo lugar en el afio 2008
y donde un conjunto de profesionales nos conciencia de
importantes conceptos que giran en torno a la autonomia.
Posteriormente se comentard, de manera conjunta, que
aspectos se consideran como los mas importantes del video y
si hay algun aspecto que les ha resultado desconocido a la par
que interesante.

Actividades: Act.22 Yo también puedo (20 minutos). Se colocaran a los
cinco familiares en una parte de la sala junto con unas cajas
que contienen diferentes objetos: un boligrafo, dos pelotas,
gominolas y gomas de borrar. En la otra punta, tendrdn una
mesa con una caja en la que deberan de ir depositdndonos uno
a uno. La dificultad esta en que estaran atados de pies y manos
(representa la sobreproteccion ejercida sobre sus hijos) y tan
solo podran utilizar la boca como Unico recurso posible
(representa que, a pesar de que sus hijos/as tengan
limitaciones pueden realizar tareas ellos solos).

Como siempre, tras su realizacion comentaran en pocas
palabras lo que han sentido durante su desarrollo.

TABLA 23: SESION 12. HABILIDADES SOCIALES Il

Objetivos 1. Lograr una mejora de la competencia social de sus hijos/as

especificos: con SA para interactuar de manera adecuada con las personas
de su entorno.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Portatil, colores, pegamento, lapices, goma de borrar y

rotuladores.

Act.23 El libro de casa parte 1l (10 minutos). Comentaran en
lineas generales que si les ha resultado interesante a la par
producta.

Act.24 Elaboramos nuestro puzzle (20 minutos). Se repartiran
un puzzle para que, por parejas, lo intenten resolver. De esta
Actividades: manera intentaremos que logren entender que tan importe
resulta dialogar e interactuar para conseguir un objetivo.
Después de completarlo los uniran y reflexionaran sobre las
imagenes que se formaron (Ver Anexo 6).

Act.25 El mural cooperativo (30 minutos). Se realizard sobre
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un mural un dibujo a pequefia escala de una fotografia
escogida aleatoriamente. Cada elemento que utilicen
representa diferentes cosas.

Colores: hacer amigos/as.

Pegamento: empatia.

Léapices: tomar decisiones.

Gomas de borrar: afrontar errores.

Rotuladores: auto-afirmaciones positivas.

Recortes de revistas: el apoyo de la familia

De esta manera intentaremos dar a entender que tan
importante resulta tener en cuenta todos estos elementos para
contribuir al desarrollo de las habilidades sociales de sus
hijos/as.

TABLA 24: SESION 13. HABILIDADES COMUNICATIVAS |l

Aspecto a mejorar

Habilidades comunicativas

Objetivos 1. Fomentar el uso de la comunicacion verbal, no verbal y

especificos: grafica en los hijos/as con SA.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Objetos personales de cada familiar
Act.26 Esta es mi historia (40 minutos). Los familiares haran
un circulo con las sillas e irdn comentando de manera
individual algin hecho o acontecimiento que les haya marcado
y que este estrechamente relacionado con las relaciones

Actividades: comunicativas de sus hijos/as. El resto de familiares intentaran,

después de cada intervencion dar algun tipo de consejo.

Act.27 Este es mi hijo/a (20 minutos). Para continuar con el
didlogo, cada familiar traera algin elemento que sea
significativo para su hijo/a e irdn explicando el por qué al resto
de madres y padres presentes.

TABLA 25: SESION 14. CONDUCTA I

Aspecto a mejorar

Conducta

Objetivos
especificos:

1. Comprender, prevenir y afrontar problemas de conducta de
sus hijos/as con SA.

2. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos: Portatil y proyector
Act. 28 Aprendemos a actuar ante sus conductas (60 minutos).
Actividades: En esta actividad se hara una lectura de articulos online de la

revista Autismo Diario y, a su vez, iremos paulatinamente
visionando diferentes videos relacionados con el contenido de
cada uno de ellos.
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TABLA 26: SESION 15. AJUSTE EMOCIONAL Il

Aspecto a mejorar

Ajuste emocional

Objetivos
especificos:

1. Aprender a conocer los propios sentimientos, emociones y
necesidades de sus hijos/as con SA.

2. Conocer, analizar y comentar, a través de los medios de
comunicacion diferentes aspectos relacionados con el SA.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos:

Ficha (noticia online),

Actividades:

Act.29 Emotions (35 minutos). Se trabajard con una noticia
relacionada con la tension emocional de las personas con SA
(ver en: http://autismodiario.org/2011/03/20/tension-
emocional-en-el-sindrome-de-asperger-y-autismo/ ) Después
de comentar y analizar se abrira un pequefio debate para que
compartan sus opiniones.

Act.30 Por una actitud positiva (25 minutos). Se les
entregaran a las familias una serie de tarjetas (ver Anexo ----)
en las que se presentan dos formas de actuar ante una misma
situacion. En este caso deberdn de leerlas durante unos
minutos para realizar su “papel” como actores ante el resto de
familiares.

TABLA 27: SESION 16. GESTION ESPACIO- TEMPORAL I

Objetivos
especificos:

1. Crear materiales Utiles para organizar el tiempo de sus
hijos/as.

Temporalizacion:

1 hora

Recursos:

Hojas de papel, cartulina, encuadernadores, rotuladores,
colores, boligrafos, lapices, gomas

Actividades:

Act.31 Elaboramos su agenda personal (60 minutos). Las
familias disefiaran unas agendas personalizadas para sus
hijos/as, con el fin de contribuir al maximo en a su orientacion
temporal y, por consiguiente, que el nifio/a pueda predecir
situaciones y controlar mejor su conducta.

TABLA 28: SESION 17. SEGURIDAD ||

Aspecto a mejorar  Seguridad

Objetivos 1. Reforzar sentimientos de seguridad de las familias en sus
especificos: hijos/as con SA.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Fichas (tabla y dibujo de orientacién), tablillas, punzon,

vendas

Act.32 Analizo mis inseguridades (30 minutos). Se les
entregara a las familias una ficha con una tabla (ver Anexo 7).
De viva voz se les irdn planteando diferentes situaciones vy,
segun les produzcan inseguridad o no, deberan colocarlo en
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una columna u otra. Posteriormente comentaran sus puntos de
vista al respecto.

Act.33 En busca de la foto perdida (30 minutos). Los
familiares realizaran con la ayuda de un punzoén, una hoja de
papel y una tablilla un pequefio mapa. En esta actividad, a
Actividades: diferencia de la sesion anterior, se moveran solos y con los
ojos cerrados. Su Unica ayuda sera el mapa elaborado por
alguno de los otros familiares. Cada punto equivaldrd a un
paso y, la direcciéon nos indicara hacia donde se tendra que
caminar. El objetivo serd llegar hasta la foto de su hijo/a y por
consiguiente, ganar seguridad en ellos mismos. Después
comentaran en grupo la experiencia.

TABLA 29: SESION 18. REFLEXION FINAL

Objetivos 1. Reflexionar en grupo sobre el proceso de asimilacién del

especificos: Sindrome de Asperger.

Temporalizacion: 1 hora

Recursos: Hojas de papel y boligrafos
Reflexién conjunta (60 minutos). En esta actividad las familias

Actividades: comentaran, tanto de manera oral como escrita, Sus
impresiones en relacion a las diferentes sesiones y si su puesta
en marcha ha sido beneficiosa a la hora de aceptar esta nueva
realidad.

8.3. RECURSOS: HUMANOS, MATERIALES Y TECNICOS

Tras el disefio de una intervencion hay una parte muy importante de seleccién y organizacién de los
recursos que vayamos a utilizar en el desarrollo del mismo.

e Recursos humanos

La persona encargada de desarrollar todo el estudio y por consiguiente llevar a la préactica esta
intervencion, serd una maestra de educacién primaria y educacion especial.

Puesto que el grupo de personas no es muy elevado no serd necesario apoyo de otros profesionales,
salvo a la hora de realizar alguna que otra consulta en relacion a la utilizacion de algin material en
particular.

Por tanto, la maestra tendra desempefiar una serie de funciones:

- Programar la intervencion. Ello implica disponer de los recursos gque se consideren necesarios y decidir
que tipo de actividades se van a llevar a cabo en las diferentes sesiones

- Dar una atencion tanto individualizada como grupal, para cubrir las necesidades que se den entre los
participantes, teniendo muy presente su situacion personal y sus propias capacidades.
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- Realizar una evaluacién inicial, procesual y final, es decir, debera detectar previamente las necesidades
para posteriormente plantear un conjunto de actividades para solventar esta cuestion y finalmente comprobar
si realmente los resultados han sido los esperados.

e Recursos materiales
Por otra parte, estan aquellos recursos que se utilizardn en la instrumentalizacién de la intervencion.
En cada una de las actividades se ha ido especificando escrupulosamente los diferentes materiales empleados
para el desarrollo de las mismas.
Cabe comentar que, muchos de ellos ha sido necesario crearlos, ya que la asociacion cuenta recursos
mas orientados a cubrir las necesidades de aquellas personas que tienen el SA y muy pocos para sus
familiares.

Por hacer un nombramiento muy general podriamos mencionar los siguientes: noticias de periodicos
y revistas, tarjetas, cajas e instrumentos de formas geomeétricas, mufiecos/as, papeles y cartulinas, etc.

Asimismo resulta importante hacer alusion a las diferentes instalaciones donde se realizaran las
sesiones con las familias.

e Recursos técnicos

Finalmente, disponemos de recursos técnicos. Dado que en el aula donde se desarrollaran la mayoria
de las actividades, cuenta con un proyecto que resultara de gran utilidad en algunas de ellas.

Algunos de estos recursos son: aparatos electronicos, la utilizacion de Internet, el teléfono movil, etc.

8.4. CALCULO DE COSTES

En este apartado trataremos de ofrecer un pequefio analisis acerca de los aspectos financieros que
suponen poner en marcha esta intervencion, en relacion a los costes a los que se tendrian que hacer frente.

Debemos de tener presente en todo momento que, tal y como recoge la Ley 50/2002 de Fundaciones
2002, sélo siendo una asociacién sin &nimo de lucro como es el caso, que persigue fines de interés general y
que tiene personalidad juridica privada, podran disponerse de financiaciones y ayudas.

En la siguiente tabla que supone llevar a cabo esta dindmica de trabajo:
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TABLA 30: COSTES DE LA INTERVENCION CON FAMILIAS

HUMANOS
Este recurso no
supondria ningln coste
ya que seria la propia
maestra encargada de
la intervencion y, si la
situacion lo precisase
por cualquier motivo
técnico o para realizar
alguna mesa redonda
en particular seria
algn miembro de la
Asociacion el
encargado de
solventarlo.

COSTES

.~ MATERIALES
Por lo pronto, tampoco
habra ningan tipo de
coste, puesto que para
su elaboracién, se
utilizardn materiales
reciclables. En el caso
de hacer algun gasto
muy puntual
(cartulinas, hojas de
papel,...) seré la
propia asociacion
quien nos lo
proporcione

amablemente.

TECNICOS
El uso de
aparatos
electrénicos,
utilizacién de
Internet, etc.
suponen una serie
de costes técnicos
a los que en este
caso no hay que
hacer frente al
usar las
instalaciones de la
Asociacion.

Fuente.

9. RESULTADOS

Elaboracion Propia

Una vez finalizada la intervencion, se llevo a cabo de nuevo una recoleccion de datos partiendo de
aquellos aspectos que las familias habian considerado como los mejores y aquellos que debian de mejorarse.
Los resultados de esta segunda matriz de datos los podremos observar y analizar paulatinamente en lineas

posteriores.

Para poder llegar a una comparativa al final de todo nuestro estudio, resulta necesario tener en cuenta
los primeros resultados que se obtuvieron en la primera matriz.

TABLA 31. RESULTADOS DE LA PRIMERA MATRIZ DE DATOS

LO MEJOR

A MEJORAR

Fuente. Elaboracién propia
Como bien se puede observar, los resultados son bastante similares en cuanto a nimero de caracteres

pero, los aspectos a mejorar (9577 caracteres) siguen siendo superiores en comparanza a aquellos que se
consideran los mejores (9113 caracteres)
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FIGURA 16: SEGUNDA MATRIZ DE DATOS |
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FIGURA 17: SEGUNDA MATRIZ DE DATOS ||
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Fuente. Elaboracion Propia
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Primeramente, resulta necesario comentar que, para facilitar el entendimiento de los datos hemos
dividido la segunda matriz en varias partes: figura 16, 17,18 y 19.

En este primer comentario de la segunda matriz se abordan conjuntamente los datos de las figuras 16
y 17. En la primera de ellas se vuelven a recoger los mejores aspectos y a mejorar dentro de las categorias
de Autonomia, Habilidades Sociales y Habilidades comunicativas. El principal objetivo es observar los
cambios que se han producido en estas categorias después de la intervencion con las familias.

Por otro lado, en la segunda se recogen los mejores aspectos y a mejorar en relacion al Ocio y a los
Servicios.

Teniendo esto en cuenta se puede observar que los siguientes cambios:

En cuanto a los aspectos a mejorar se puede observar grandes avances sobre todo en la categoria
“Servicios” (1820 caracteres) ya que, gracias a la intervencion hemos logrado mejorar esa falta de
participacion con otras familias (444 caracteres) para poder compartir su situaciéon y, por consiguiente,
avanzar conjuntamente en el proceso de asimilacion gracias a los servicios ofertados, como es el caso de las
terapias (363 caracteres).

En cuanto a las “Habilidades comunicativas” (1254 caracteres), se puede ver una mejora muy
importante a la hora de como actuar cuando sus hijos/as intentan desviar cualquier tema para llevarlo a su
terreno personal. A nivel visual se puede observar como en las palabra compaf (257 caracteres) ha habido
un cambio muy positivo. Esto quiere decir que, a través de los talleres se ha contribuido a que las familias
supieran como apoyar a sus hijos/fas a la hora de desarrollar habilidades comunicativas con sus
compafieros/as.

Dentro de la categoria “Habilidades sociales” (1139 caracteres), en los aspectos a mejorar (539
caracteres), ademas de observarse un cambio muy positivo, las familias (a diferencia que en la matriz
anterior), tienen ya un punto de vista mucho mas parecido al que tenian. Asimismo, se observa que, dentro
de los mejores aspectos (600 caracteres) otro cambio positivo importante, concretamente, entorno a la
palabra amig (343 caracteres). Esto quiere decir, que de alguna manera han contribuido a que sus hijos/as
fortalezcan las pocas amistades que tenian antes de iniciar el desarrollo de estos talleres.

En la categoria “Ocio” (1098 caracteres) también se ve una gran mejoria sobretodo, en lo relativo al
contacto (266 caracteres) con sus hijos/as. De alguna manera, la puesta en practica de las técnicas
desarrolladas durante la sesion relativa al ocio ha servido para guiarles en su proceso personal de
concienciacion sobre esta nueva realidad. Por otro lado, llama la atencion que, en lo relativo a los mejores
aspectos se observa un descenso en relacion al primer analisis que habiamos realizado entorno a la palabra
taller (338 caracteres).

Posiblemente este cambio se deba a que, sus hijos/as ya han empezado a tener una relacion
interpersonal mas estrecha con gente ajena a la asociacion y disfrutan pasando su tiempo libre con ellos.

Dentro de las dos categorias anteriormente citadas, es donde se registran los cambios mas y menos
favorables una vez finalizada la intervencién con familias. Posiblemente una buena alternativa para su puesta
en marcha en un futuro seria aumentar el nimero de sesiones y plantear los objetivos méas orientados al
tratamiento de algunos aspectos concretos de estas categorias.
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FIGURA 18: SEGUNDA MATRIZ DE DATOS IlI
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Fuente. Elaboracion Propia
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FIGURA 19: SEGUNDA MATRIZ DE DATOS IV
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En este segundo comentario de la segunda matriz se examinan conjuntamente los datos de las figuras
18 y 19. En la primera de ellas se recogen los mejores aspectos y a mejorar dentro de las categorias de
Apoyos, Salud y Conducta.

Por otro lado, en la segunda se recogen los mejores aspectos y a mejorar en relacion al Ajuste
emocional, Capacidad de Gestion espacio- temporal y Seguridad.

Teniendo esto en cuenta se puede observar, al igual que en las figuras anteriormente comentadas, una
serie de cambios tras la intervencion. En estas dos en particular se recogen los siguientes:

En esta segunda parte (figura 18 y 19) también como aquellos aspectos que eran los mejores siguen
manteniéndose y como en los que se esperaba una mejora para contribuir a la asimilacion y concienciacion
de las familias ha servido para dar un primer paso en este largo camino.

En cuanto a la categoria “Apoyos” (1807 caracteres) también podemos ver un gran avance. Tanto las
madres como los padres opinan de manera unénime que la informacion (353 caracteres), que tienen con
respecto a las diferentes ayudas que pueden recibir ha crecido notablemente; hasta tal punto que muchas de
ellas se plantean ayudar a otras familias que se encontrasen en su misma situacion. Por consiguiente los
aspectos que consideraban los mejores (1082 caracteres) tanto en lo relativo a su participacion (599
caracteres), como el hecho de ser conscientes (483 caracteres) de los medios que tienen a su disposicion.

La higiene y la realizacion de algun ejercicio fisico eran los dos aspectos a mejorar dentro de la
categoria “Salud” (1599 caracteres) y, gracias a la creacion de habitos diarios a través de técnicas
(pictogramas); se ha logrado que la rutina no resulte tan complicada como hacia unos meses. De todas
formas podemos afirmar que, ha sido la categoria que ha tenido el cambio menos significativo.
Posiblemente, el hecho de que sélo se hubiese desarrollado una Unica sesion haya mermado en los resultados
finales.

En lo relativo a la “Conducta” (1296 caracteres), dentro de los aspectos a mejorar (631 caracteres), en
lo relativo al contacto (369 caracteres) y al enfad (262 caracteres) se puede observar una gran mejora. Lo
mas curioso de todo es que, en una Unica sesidn el cambio haya sido tan positivo y que a las familias les
haya servido en su proceso de asimilacion.

El “Ajuste emocional” (1538 caracteres) fue otra de las categorias que obtuvo muy buenos
resultados; ya que dentro de los aspectos a mejorar (595 caracteres) hemos conseguido que las familias den
un paso mas y logren que sus hijos/as se expresen mas tanto en lo relativo a los sentimientos( 257 caracteres)
como sus emociones (338 caracteres) . Segun afirmaba una de las madres, su hijo ya mostraba alegria y
mucho entusiasmo cuando recibia algun regalo inesperado.

En cuanto a la “Capacidad de gestion espacio- temporal” (1582 caracteres), tanto la orientacion (272
caracteres) como la ubicacion en el tiempo, también se han visto beneficiados.

Una de las categorias que mas que daba lugar a una mayor ralentizacion dentro de este camino hacia
la aceptacion era la categoria “Seguridad” (1497 caracteres). Como prueba de ello, podemos observar un
notable descenso, dentro de los aspectos a mejorar (670 caracteres) en lo relativo al peligro (277 caracteres).
Si comparamos estos resultados con la primera matriz, se puede afirmar con toda certeza, que esta categoria
ha sido la que ha registrado mejores resultados.

Gracias a las sesiones hemos logrado aminorar las barreras que giraban entorno a este concepto y
también que el grado de confianza de las familias sobre sus hijos/as sea mayor.
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Para visualizar mejor todo lo anteriormente expuesto vamos a ver, a través de las siguientes tablas,
los caracteres de las dos matrices, incluyendo por un lado los mejores aspectos y por otro los aspectos a
mejorar. Esta comparativa también podremos visualizarla por medio de un grafico.

TABLA 32. COMPARATIVA DE RESULTADOS ENTRE LA PRIMERA Y SEGUNDA MATRIZ DE DATOS

LO MEJOR A MEJORAR

9113 caracteres : 9577 caracteres :

LO MEJOR A MEJORAR

| 9222 caracteres | 7026 caracteres |
|

Fuente. Elaboracién propia

FIGURA 20. COMPARATIVA DE LOS RESULTADOS FINALES ENTRE LAS DOS MATRICES DE DATOS
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Fuente. Elaboracién propia
Como bien se puede observar, los aspectos a mejorar han tenido un notable descenso, con lo que
podemos concluir que la puesta en marcha de sesiones para contribuir al proceso de asimilacion y
concienciacion de las familias, ha tenido sus frutos.

Por otra parte, aquellos aspectos que eran considerados como los mejores también se han visto
beneficiados durante el transcurso de las sesiones.
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10. CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE MEJORA

Una vez realizado este estudio, y tras haber realizado un analisis sobre la evolucién legislativa del SA
y las familias, a nivel internacional, estatal y autonémico junto el marco tedrico sobre el que trata este
documento; asi como habiendo llevado a la practica una intervencion dentro de la Asociacion Asperger
Asturias, podemos llegar a una conclusion importante: no hay una Unica manera de contribuir al proceso de
asimilacion ya gue no existe una sola definicion que permita determinar con total exactitud como se debe de
actuar con las familias.

Una de las principales razones es que, no existe un perfil de familia totalmente exacto y, ademas, son
muchos los factores que influyen a la hora de enfrentar esta realidad.

Asimismo, el analisis y estudio de este proceso de aceptacidn resulta mucho mas complejo de lo que
podemos imaginar, ya que no existe ningn informe o documento en el que se indique el perfil de cada
familia y conjuntamente la manera en la que deberia de actuar para atajar este problema.

A ello se le afiade la influencia de otros agentes tanto internos como externos (gravedad de la
afectacion del nifio o nifia, la implicacién del centro educativo, los apoyos, las responsabilidades dentro del
seno familiar...) y, en muchas de las ocasiones no se sabe cuél es la mejor forma de proceder ante esta
situacion.

Una vez examinados los resultados obtenidos a lo largo de este estudio, podemos extraer las
siguientes conclusiones:

En primer lugar, cuando comenzamos este trabajo se planted la posibilidad de que aguellas familias
que habian recibido primero el diagnostico, tenian un mayor grado de asimilacién frente a las que no; sin
embargo, parece ser que la diferencia no es tan notoria. Por tanto el factor tiempo, a la hora de tener
conocimiento y aceptar esta nueva realidad, no es siempre la clave para solucionar este problema.

El sentimiento de culpabilidad juega un papel muy importante en este asunto, haciendo que la
mayoria de las familias pasen por un duro golpe emocional y psicoldgico por no poder dar respuesta a las
multiples preguntas que se les plantean en su cabeza: ;Por qué mi hijo tiene el Sindrome de Asperger? ;Qué
he hecho mal? ¢ Lograré afrontar esta situacion?

Otra de las cuestiones estaba relacionada con el mayor o menor grado de aceptacion en relacion a un
miembro u otro de la familia. Como bien se pudo comprobar, esta cuestion esta intimamente relacionada con
el rol que desempefia cada uno, a la hora de cubrir las necesidades y demandas de sus hijos e hijas. Las
madres desempefian el papel de cuidadoras principales y renuncian a cualquier propuesta (social, laboral,
etc.) con el fin de cumplir con sus obligaciones.

Esta postura hace que, de alguna manera, tarde mas en asimilar esta situacion. La responsabilidad
puede llegar incluso a sobrecargarles, impidiendo que acepten que su hijo/a tenga este tipo de trastorno.

El papel del padre se centra en apoyar a la madre y compartir alguna que otra tarea, como por
ejemplo, acomparniar a su hijo/a a la asociacion o ir a buscarle al colegio. Por tanto, el grado de implicacion
y el agobio es mucho menor y ello permite que logren asimilar mejor la situacion.

Cabe comentar también, que es en el entorno familiar donde se empiezan a reconocer los primeros

signos de alerta en los nifios a edades tempranas, tal y como afirman los familiares entrevistados en nuestro
estudio.
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En la mayoria de los casos son detectados por las madres, ya que al pasar mas tiempo con ellos,
tienen una observacion mas directa e inmediata, y ademés suelen comparar la conducta y desarrollo del
hijo/a con el grupo de iguales, e incluso con sus hermanos/as.

La sobreproteccion es otra cuestion que esta directamente ligada a la teméatica comentada en lineas
anteriores. Esta dependencia que se da entre la familia y los hijos/as con SA, impiden que se lleve a cabo el
distanciamiento gradual necesario para determinar y fortalecer el aprendizaje, independientemente de las
capacidades del nifio/a.

Minambres y Jové (2000) ya afirmaban en su libro “La atencidon a las necesidades educativas
especiales: de la Educacion Infantil a la Universidad. Actas de las XVII Jornadas Nacionales de
Universidad y Educacion Especial” que:

Es dificil encontrar la distancia justa, pero ain es mas dificil distanciarse poco a poco del nifio,
como en el caso de todos los nifios "normales”, en todos los procesos educativos y en todos los viajes
hacia el mundo de los adultos. (p. 271)

Por otro lado, en las circunstancias en las que se ha dado este estudio, hay prevalencia de los nifios
frente a las nifias en relacion a las estadisticas existentes. Dandose los resultados de 3 hijos respecto a 2
hijas con SA de las familias entrevistadas en la Asociacion de Asperger Asturias.

Independientemente del género las familias de esta asociacion presentaban un nivel muy bajo en lo
que respecta al nivel de asimilacién. El apoyo y la orientacion a las familias han sido dos elementos claves
en esta lucha (Gento y Sanchez, 2010). Como prueba de ello, los resultados han sido extraordinarios.

Las principales carencias se veian reflejadas en el grado de autonomia y en el plano de las relaciones
sociales y de comunicacion, es decir, en el como se debe actuar para guiar correctamente a sus hijos/as.
Por ello, las actividades y terapias mas demandadas en las sesiones fueron las que estaban relacionadas
con este tipo de habilidades.

Otro de los aspectos mas importantes es el tema socio-econémico ya que, es casi imprescindible,
contar con una buena economia para poder afrontar muchos de los gastos que conlleva un tratamiento
dptimo.

Por norma general, las actividades y terapias necesarias para el desarrollo de las personas con
Sindrome de Asperger tienen un coste econdmico mensual considerable y, para lo cudl, no se cuentan con
ayudas publicas suficientes como para cubrir gran parte de estos gastos.

Las familias entrevistadas afirmaban que, podian llegar a gastar alrededor de unos 350 euros entre
desplazamientos, terapias, médicos particulares, tratamientos, escuela, etc.

Resulta importante tomar conciencia, de que este tipo de trastorno esta presente a lo largo de toda la
vida y, por ello, las actividades no deben de realizarse de una forma intermitente sino que estas deben de
desarrollarse con constancia y continuidad.

Las principales tareas a realizar por el grupo familiar para contribuir al desarrollo de sus hijos/as son:
- Laeducacion
- El trabajo continuo
- El aprendizaje (Bras y De la Flor, 2013)
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Por otro lado, otra de las hipotesis que se habian formulado previamente al estudio era la relacion
entre las variables asimilacion y grado de afectacion del nifio/a. En este caso hemos podido concluir que
las familias se ven afectadas practicamente de la misma manera pues, cada una de ellas termina
adaptandose a su hijo/a y conviviendo, con total naturalidad, con sus peculiaridades en el dia a dia.

Por ultimo, los familiares entrevistas han afirmado, de forma unanime, que la realizacion de este tipo
de sesiones destinadas a la asimilacion resultan muy positivas. Para ellos supone un punto de apoyo,
estimulacion y entendimiento, donde no sélo sus hijos/as son quienes reciben atencién directa de
profesionales sino también ellos mismos.

Asimismo, el hecho de poder compartir con otras familias su experiencia personal que estan pasando
por una situacion igual o similar a la suya, les conforta y consuela, y les ayuda, de alguna manera, a entender
mejor su esta realidad.

En relacion a todo lo comentado anteriormente, vamos a proceder a elaborar a una propuesta de
mejora a desarrollar en las diferentes sesiones con estas familias que tienen nifios/as con SA y que se
encuentran en la etapa de la infancia.

En primer lugar convendria disponer de mas tiempo, a la hora de desarrollar este tipo de estudios,
entre otras cosas, porque se podria trabajar con un grupo mas amplio y por consiguiente, realizar un mayor
namero de entrevistas a familias con un grado de profundidad y conocimiento mas concreto.

Otra posibilidad seria trabajar con el mismo numero de madres que de padres para lograr unos
resultados mas visibles y evidentes, y también para intentar hacer una balanza en el reparto de tareas a la
hora de cubrir las necesidades de sus hijos/as y lograr asi una asimilacion mas rapida y conjunta por ambas
partes.

Asimismo, el hecho de poder realizar actividades junto a sus hijos/as (podriamos denominarlo como
Talleres para dar a conocer a nuestras familias; de esta manera se lograria que ni las familias ni los nifios/as
se sintiesen violentos en su desarrollo), les podria ayudar mas en este proceso de asimilacion. Se les podrian
plantear diferentes situaciones cotidianas y como podrian solventarlas de manera conjunta. De esta manera
cuando llegasen a sus hogares todos lo tomarian como una situacion coman y diaria.

Por otro lado, se podria realizar un estudio comparativo, a nivel autondémico, entre aquellas familias
que tienen algun tipo de apoyo o acuden a sesiones con frecuencia frente a las que por cualquier motivo no
lo hacen.

Teniendo en cuenta las posibles vias de investigacion en un futuro queremos destacar, por encima de

todo, nuestra motivacion y voluntad personal para seguir indagando sobre esta temética, mejorando algunas
barreras expuestas en lineas anteriores y luchando por conseguir un mayor apoyo a la unidad familiar.
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12. ANEXOS

12.1. ESCALA AUSTRALIANA PARA SINDROME DE ASPERGER

A. HABILIDADES SOCIALES Y EMOCIONALES

1. ¢Carece el nifio de entendimiento sobre como jugar con otros nifios? Por ejemplo, ¢ignora las reglas
no escritas sobre juego social?
0123456

2. Cuando tiene libertad para jugar con otros nifios, como en la hora del recreo o del almuerzo ¢evita el
nifio el contacto social con los deméas? por ejemplo, busca un lugar retirado o se va a la biblioteca.
0123456

3. ¢Parece el nifio ignorar las convenciones sociales o los codigos de conducta, y realiza acciones o
comentarios inapropiados? por ejemplo, hacer un comentario personal a alguien sin ser consciente de que
el comentario puede ofender a otros.

0123456

4. ;Carece el nifio de empatia, es decir, del entendimiento intuitivo de los sentimientos de otras
personas? Por ejemplo, no darse cuenta que una disculpa ayudara a la otra persona a sentirse mejor.
0123456

5. ¢Parece que el nifio espera que las deméas personas conozcan sus pensamientos, experiencias y
opiniones? por ejemplo, no darse cuenta que usted no puede saber acerca de algun tema en concreto
porque usted no estaba con el nifio en ese momento.

0123456

6. ¢ Necesita el nifio una cantidad excesiva de consuelo, especialmente si se le cambian cosas o algo le
sale mal?
0123456

7. ¢ Carece el nifio de sutileza en sus expresiones o emociones? por ejemplo, el nifio muestra angustia o
carifio de manera desproporcionada a la situacion.
0123456

8. ¢ Carece el nifio de precision en sus expresiones o emociones? por ejemplo, no ser capaz de entender
los niveles de expresién emocional apropiados para diferentes personas.
0123456

9. ¢ Carece el nifio de interés en participar en juegos, deportes o actividades competitivas? 0 significa que
el nifio disfruta de ellos.
0123456

10. ¢Es el nifio indiferente a las presiones de sus compafieros? 0 significa que el nifio sigue las Gltimas
modas en, por ejemplo, juguetes o ropas.
0123456
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B. HABILIDADES DE COMUNICACION

11. ¢ Interpreta el nifio de manera literal todos los comentarios? Por ejemplo, se ve confundido por frases

del tipo “estas frito”, “las miradas matan” o “muérete”.
0123456

12. { Muestra el nifio un tono de voz no usual? por ejemplo, que parezca tener un acento “extranjero” o
mondtono, y carece de énfasis en las palabras clave.
0123456

13. Cuando habla con él, ;muestra el nifio desinterés en su parte de conversacion? Por ejemplo, no
pregunta o comenta sus ideas u opiniones respecto al tema de conversacion.
0123456

14. Cuando se conversa con €l, ;mantiene el nifio menos contacto ocular del que cabria esperar?
0123456

15. ¢ Tiene el nifio un lenguaje excesivamente preciso o pedante? por ejemplo, habla de manera formal o
como un diccionario andante.
0123456

16. ¢Presenta el nifio problemas para reparar una conversacién? Por ejemplo, cuando el nifio esta
confuso no pide aclaraciones, sino que cambia a un tema que le es familiar, o tarda un tiempo indecible
en pensar una respuesta.

0123456

C. HABILIDADES COGNITIVAS

17. ¢ Lee el nifio libros en busca de informacion, sin parecer interesarle los temas de ficcion? Por ej., es
un avido lector de enciclopedias y de libros de ciencias, pero no le interesan las aventuras.
0123456

18. ¢ Posee el nifio una extraordinaria memoria a largo plazo para eventos y hechos? Por ejemplo,
recordar la matricula de hace varios afios del coche del vecino, o recordar en detalle escenas que
ocurrieron mucho tiempo atras.

0123456

19. ¢Carece el nifio de juego imaginativo social? Por ejemplo, no incluye a otros nifios en sus juegos

imaginarios, o se muestra confuso por los juegos de imaginacion de otros nifios.
0123456

D. INTERESES ESPECIFICOS

20. ¢ Esta el nifio fascinado por un tema en particular, y colecciona avidamente informacion o estadisticas
sobre ese tema de interés? Por ejemplo, el nifio se convierte en una enciclopedia andante en
conocimientos sobre vehiculos, mapas, o clasificaciones de ligas deportivas.

0123456
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21. ¢ Se muestra el nifio exageradamente molesto por cambios en su rutina o expectativas? Por ejemplo,
se angustia si va a la escuela por una ruta diferente.
0123456

22. ;Ha desarrollado el nifio complejas rutinas o rituales que deben ser completados necesariamente?
Por ejemplo, alinear todos sus juguetes antes de irse a dormir.
0123456

E. HABILIDADES EN MOVIMIENTO

23. ¢ Tiene el nifio una coordinacién motriz pobre? Por ejemplo, no puede atrapar el baléon.
0123456

24. ¢ Tiene el nifio un modo extrafio de correr?
0123456

F. OTRAS CARACTERISTICAS

En esta seccion, indique si el nifio ha presentado alguna de las siguientes caracteristicas:
a) Miedo o angustia inusual debidos a:

« Sonidos ordinarios, por ejemplo, aparatos eléctricos domésticos.
» Caricias suaves en la piel o en el cabello.

* Llevar puestas algunas prendas de ropa particular.

* Ruidos no esperados.

* Ver ciertos objetos

* Lugares atestados o ruidosos, como supermercados.

b) Tendencia a balancearse o aletear cuando esta excitado o angustiado.
« Falta de sensibilidad a niveles bajos de dolor.

* Adquisicion tardia del lenguaje.
* Tics o muecas faciales no inusuales.
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12.2. ENTREVISTAS INDIVIDUALIZADAS PARA FAMILIAS

Fecha:

Asistentes a la entrevista individual:

DATOS PERSONALES ALUMNO/A:
Nombre y apellidos. .....cueiiii e
Fecha nacimiento...........................

DATOS FAMILIARES:
m Nombre del padre:
Edad: Profesion: Estudios:
Domicilio:

Horario Laboral:

m Nombre de la madre:

Edad: Profesion: Estudios:
Domicilio:

Horario Laboral:

m Hijos/Hijas

Nombre: Edad: Estudios: Domicilio:
Nombre: Edad: Estudios: Domicilio:
Nombre: Edad: Estudios: Domicilio:

CUESTIONES DE LA ENTREVISTA:
1. ¢En qué momento empez6 usted a sospechar de que su hijo/a podria tener algln
tipo de trastorno?

2. Describa como se sinti6 en el momento en el que se barajé la posibilidad de que
su hijo/hija pudiera tener el Sindrome de Asperger.

3. ¢Hay algun miembro de la familia que diagnosticado con el sindrome de
Asperger?

4. ¢Considera que su hijo/a esta sobreprotegido? Si es asi, ¢quién tiende a hacerlo
(madre, padre, abuelos/as...)?

5. Enalgun momento puntual, ¢se ha planteado informarse de qué es realmente el
sindrome de Asperger, con el fin de actuar en cada momento de la mejor
manera posible?

6. Dentro del nucleo familiar, ;cdmo resulta la convivencia con su hijo/a?

7. El cuidado de su hijo/a con Sindrome de Asperger, ¢ha supuesto dedicar menos
atencion a su hermano/a? ¢y con su pareja?

8. Desde que se tiene constancia de que su hijo/a tiene el Sindrome de Asperger,
¢se ha sentido apoyada por el colegio en el que éste/ésta estudia?

9. El tener un hijo o hija con Sindrome de Asperger, ¢ha supuesto una reduccion
de sus relaciones sociales?

10. ¢Ha renunciado a algun trabajo por dedicarse a su hijo/a?
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11.

12.

13.

14.

15.

Cuando le hacen alguna pregunta sobre el Sindrome de Asperger, ;cémo
reacciona? ¢responde con naturalidad? O por el contrario ¢desvia el tema de
conversacion para evitar responder?

Desde que usted tiene constancia de que su hijo tiene el Sindrome de Asperger,
¢ha acudido a algun tipo de sesion o terapia con algun especialista para asimilar
esta realidad?

Actualmente, ¢comparte experiencias con otras familias que estén viviendo una
situacion a la suya?

En algin momento de su vida, ¢se plante6 usted colaborar con otras familias en
la asimilacion y compresion de este sindrome?

¢Se vale por el/a mismo o necesita la ayuda de otra persona para realizar algun
tipo de tarea?
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12.3. IDEAS PARA FAVORECER EL DESARROLLO DE LAS HABILIDADES SOCIALES DE
HIJOS/AS CON SA

O IDEAS PARA FOMENTAR LAS HABILIDADES SOCIALES EN CASA

1. GENERAR SITUACIONES QUE FAVOREZCAN LA SOCIALIZACION E INTERACCION.

Invitando a amigos cercanos e incluso a vecinos a estar en casa. Para evitar una reaccioén negativa estas
personas estaran en un principio entre 10-15 minutos y, con el paso del tiempo se ird aumentando de manera
progresiva.

2. UTILIZAR PANELES VISUALES EN EL QUEDEN ESTABLECIDAS NORMAS SOCIALES DENTRO HOGAR.
Teniendo en cuenta las rutinas diarias de cada familia, se podria utilizar un panel en el que figuren una serie
de normas que el nifio/a debe de cumplir y, si lo realiza correctamente se recompensaria su esfuerzo.
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SALUDAR s o0 . p
% aY +Uk o
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P ax & (%)
| @ odeids| Il zo &%
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- DAR UN BESO
- CHOCAR LAS MANOS

- CHOCAR LOS PURIOS f B
- DAR LA MANO ¢ ! ! |‘.. —> ¥

3. POTENCIAR TANTO EL SALUDO COMO LA DESPEDIDA.

Cualquier miembro de la familia coge la mano del nifio/a y desde atrds la moldea para que salude a otra
persona. Paulatinamente se pueden afadir palabras sencillas como: hola o adids. Esta situacion puede
potenciarse no so6lo dentro de la casa sino también en otros entornos como puede ser el parque o el
supermercado, por ejemplo.

4. EMPLEAR EL ROLE-PLAYING PARA CREAR SITUACIONES DE CARACTER SOCIAL.
Recrear situaciones reales que contengan algun componente ficticio. De esta manera lograremos trabajar con
los nifios/as su empatia.

5. REALIZAR UNA FUNCION MEDIADORA EN LAS RELACIONES INTERPERSONALES.
El familiar del nifio/a debe ejercer el papel de guia y dejarle que interactte libremente con mas gente y en los
diferentes ambitos.

6. INCITAR EL CONTACTO VISUAL

Se debe intentar que, el nifio/a mantenga el contacto visual con las personas con las que mantenga algun tipo
de conversacidn o relacion social. Este punto resulta muy importante a la par que complejo ya que es uno de
los puntos que mas problemas les supone a la hora de interactuar con los demas.
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12.4. PROPUESTA DE MUSICOTERAPIA

O INTERVENCION: TALLER DE TERAPIA MUSICAL O

« El taller constara de cuatro partes, realizadas en ﬁ P
hora y 45 minutos (tendremos un pequefio \b ‘b O/
descanso de 5-10 minutos para evitar agobio y § f o]
sobresaturacion por parte de los sujetos). La '\3 [p.
duracion sera de un afio (teniendo en cuenta el - \ ‘p

calendario escolar).

+ Las actividades no tendran una estructura fija sino
que, se podran introducir nuevas ideas en relacion
a las necesidades que vayan surgiendo durante el
desarrollo del mismo.

ACTIVIDAD I: Al comienzo de cada sesion, empezaran siempre con una cancion que vamos a usar a modo
de rutina. De esta manera, terminaran conociéndolo y familiarizandose con ella.

“Lalala , lala, la. Lalala, la, lala

lalalala, lala, la. Lala, la, la.”
Deberan ir marcando el ritmo dando pequefias palmadas. Luego intercambiaremos la letra “a” por otras
vocales.

ACTIVIDAD II: A continuacion se realizara una actividad en la que se juegue con las cualidades del sonido
(tono, duracidn, intensidad, etc). Cuando perciban cambios en la audicion deberan girar su cabeza y mirar a
uno de sus compafieros y darle su mano.

Actividad I11: A la vuelta del descanso toca un poco de baile. Todo y cada uno deberan realizar una serie de
pasos sencillos a la par que la persona que dirige el taller. Pero, en el momento del estribillo deberan parar
de bailar y unirse todos dandose un fuerte abrazo hasta el final del mismo.

Otro momento clave sera cuando la persona que dirige les deje libertad absoluta para que a través del baile
exterioricen sus sentimientos.

Actividad 1V: después del movimiento vuelve la calma, y que mejor
manera para que finalizar la sesion de manera placida y amena, que 2
realizando un conjunto de ejercicios en los que se trabaje tanto la
ansiedad como los movimientos agitados y la respiracion.
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12.5. CUENTO: jQUIERO SER POLICIA!

Me Illamo Nico, soy un nifio de 9 afios y de mayor me gustaria ser policia y dar paso a los coches en las
calles de mi pueblo. Muchas veces mi amigo Lucas, que es el mejor policia del mundo, me saluda y me
anima para que luche por cumplir mi suefio.

A pesar de todo, mi mama no estd muy de acuerdo, dice que es un trabajo muy peligroso y que podria llegar
a pasarme algo. Yo siempre le digo que me gustaria que me apoyase y que no tuviese tanto miedo.

El otro dia me enfade mucho con ella, porque mientras estdbamos
merendando mi hermano Juan y yo en la cocina hablabamos de lo mucho
que nos gustaria ser policias a los dos.

En ese momento entre mama por la puerta de la cocina y le dijo Juan:

- Mam4, ya tengo decidido mi futuro, jquiero ser policia!

A lo que mi mama le contesto:

- Es un buen trabajo hijo.

En ese momento, no me lo pensé ni dos segundos y le dije:
- iY yo mama! Quiero ser como mi amigo Lucas. Me gustaria dar paso a la gente y a los coches. Usar el
silbato a todas horas y que paren cuando yo les diga.

Mi mama se quedd pensando durante unos segundos y, con una cara muy seria me dijo:

- Carifio, hay otros trabajos muchos mas seguros que posiblemente te gusten mas.

Después de escuchar lo que me habia dicho me quedé muy triste y pensativo. ¢;Por qué mi mama tiene tanto

miedo? Me encantaria que confiase en mi igual que hace con Juan. Los dos podemos ser los mejores
hermanos pero tambien los mejores policias del mundo.
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12.6. PUZZLES DE LAS HABILIDADES SOCIALES
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12.7. TABLA DE LAS SEGURIDADES E INSEGURIDADES

NOMBRE:

ME GENERA SEGURIDAD ME GENERA INSEGURIDAD
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