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RESUMEN:

La Escuela de Padres se presenta como una respuesta a las
necesidades que pueden tener las familias de personas con autismo. El
proyecto que se presenta en esta comunicacion expone un modelo de
Escuela de Padres que parte de estas necesidades y se estructura en torno
a ellas. Consideramos fundamental crear un punto de encuentro y expresion
para las familias, y un espacio para minimizar sus dudas e inquietudes, a
través del trabajo conjunto del dinamizador, los expertos y, sobretodo, el
propio grupo de familias; mediante una metodologia verdaderamente activa
y participativa. Estas fueron las metas que nos propusimos al crear este
servicio. Considerando a la familia desde un enfoque sistémico, cualquier
intervencion sobre uno de sus miembros repercutird en todos los demas,
por eso, el objetivo fundamental que se propone para esta Escuela de
Padres es apoyar a las familias que tienen un hijo con autismo para mejorar
su calidad de vida.



|. CONTEXTUALIZACION: FAMILIAS CON HIJOS CON AUTISMO.

Como en las familias con hijos con discapacidad mental, también en el
caso de las familias con hijos con autismo se ha demostrado que los padres y
madres presentan un nivel de estrés superior al del resto de los padres. También
se ha demostrado que este estrés varia en funcién de las caracteristicas del nifio
con autismo, de la familia y del entorno social. Diversas investigaciones (Bristol,
1979; Bebko y col., 1987; Koegel y col.,1992; Cuxart, 1995) han demostrado que
cuanto mayor es el nivel de la psicopatologia manifestado en el hijo con autismo
mayor es el grado de estrés que sufren los padres. Asi, cuanto mas aislamiento
presente el hijo, mas problemas de comunicacién tenga y mas retraso conductual
y cognitivo manifieste, el grado de la alteracién en la familia serd mayor al tener el
hijo un alto nivel de dependencia y un mayor alejamiento de la normalidad.
Algunos de los factores que van a determinar el nivel de estrés de los padres son
los que se presentan a continuacion (Cuxart, 1997).

Cuanto mayor sea la desviacion con respecto a lo "normal”, mayor sera la
afectacion de los padres. Al tratarse el autismo de una alteracién en el desarrollo,
mas que de un retraso del mismo (que también se da), para los padres es muy
dificil comprender la conducta de su hijo. Estos nifios actian a menudo de una
manera extrafia, ya que el trastorno afecta precisamente a la interaccion, que es
el aspecto mas caracteristico de los humanos, por lo que la dificultad para
comprenderles a veces es muy grande.

También influyen en el estrés parental los problemas de conducta que
suelen presentar los nifios con autismo. Entre ellos pueden darse diversas
alteraciones de la conducta, tales como rabietas, destructividad, agresividad...
Estos problemas pueden provocar importantes desajustes en la dinamica familiar.
Estos problemas suponen ademas una limitacion en las actividades sociales y en
general en las que se desarrollan fuera del hogar. Ademés de influir en la vida
cotidiana de la familia, los problemas de conducta crean en la familia un
sentimiento de anormalidad y de alejamiento de las familias que no tienen que
afrontar situaciones como las suyas. Dentro de estas alteraciones, evidentemente
la que mayor estrés produce es la agresividad, tanto en forma de autolesiones
como en forma de agresiones hacia los demas.

Otro factor que influira sera el nivel intelectual del nifio: a menor cociente
intelectual, mayor dependencia se genera y por tanto mas estrés se producira.

La edad cronolégica también es un aspecto a considerar: cuanto mayor es
el hijo, mayor es la afectacién familiar. Esto puede deberse a que segun pasa el
tiempo es mas patente que habra diversas habilidades y capacidades que no se



van a adquirir, lo que impide que se de una progresiva autonomia como en el
caso del resto de los hijos.

Hasta aqui se han mencionado los factores relacionados con la discapacidad
del hijo. Pero estos factores se refieren tan sélo a una de las caracteristicas de uno
de los miembros de la familia. Estamos hablando, por tanto, de una pequefia parte
de la amplia gama de factores que estan influyendo en la dinamica familiar.

Asi, si revisamos el modelo propuesto por Montxe Freixa, nos daremos
cuenta de que la discapacidad hace referencia a uno de los aspectos que Freixa
incluye dentro de la estructura familiar, pero ademas habria que considerar el resto
de las caracteristicas de ese miembro de la familia, las caracteristicas de los otros
miembros, la modalidad cultural en la que se incluya a la familia, las interacciones
familiares (forma que adopten los distintos subsistemas familiares, cohesion y
adaptacién de la familia), la forma en que la familia desarrolle sus funciones y la fase
del ciclo vital por la que se esté pasando. Es importante hacer esta puntualizacion
porque nos servird como base para argumentar que no todas las familias responden
igual ante la situacion de que uno de sus miembros tenga autismo. Aunque este
hecho suele ir acompafiado inevitablemente de cierto grado de estrés, 1) este grado
es muy variable de unas familias a otras, 2) también lo es dentro de una misma
familia segun el momento del ciclo vital en que se encuentre, y 3) no tiene por qué
ser cronico, porque aungue el autismo hoy por hoy sea para toda la vida, la forma y
el grado en que se afronta puede depender de multiples factores que pueden variar
y sobre los que se puede trabajar para minimizar ese nivel de estrés.

No obstante, es cierto que cualquier patologia de uno de los miembros de la
familia altera las interrelaciones y el clima familiar. La presencia de un hijo con
autismo en la familia constituye una situacion muy especial porque lo que va a fallar
en él va a ser precisamente el contacto afectivo. Como decia Riviére (2001) "el
autismo nos fascina porque supone un desafio para algunas de nuestras
motivaciones mas fundamentales como seres humanos. Las necesidades de
comprender a los otros, compartir mundos mentales y relacionarnos son muy
propias de nuestra especie. Nos reclaman de un modo casi compulsivo".

La presencia de un nifilo que permanece aislado, carece de lenguaje y en
general de comunicacion, con comportamientos obsesivos y rituales sin significado
para el que lo observa, a veces con autoagresiones, sin conciencia de peligro, hace
gue la situacion familiar sea complicada y que a menudo toda la familia gire en torno
al problema del autismo. Esto puede afectar a los hermanos y a las relaciones de
pareja, surgiendo a menudo la falta de tiempo para ellos mismos.

Frecuentemente surgen ademas sentimientos de culpabilidad que dificultan
aun mas la situacion. También nos encontramos con problemas de confusion en los
padres, mantenidos por la ambigliedad que trae consigo el hecho de no saber que
va a ocurrir. El niflo con autismo puede ser aparentemente normal por su fisico, por
lo que cuesta mas aceptar que se comporte de una forma extrafia o que el resto de
las personas que no le conocen tanto se muestren comprensivas. Es bastante dificil
conseguir tener un nivel de expectativas realista, es decir, tener una vision real del
grado de independencia que el nifio podra alcanzar.



Otras veces las familias se encuentran impotentes al no saber cémo actuar
con el nifio. A veces se tiene la sensacién de que se haga lo que se haga el nifio no
responde bien, y ante esto los padres necesitan que se les dé pautas para
relacionarse y realizar tareas con sus hijos.

El modelo de crisis desarrollado por diversos autores puede ser util para
comprender mejor lo que ocurre a estas familias. EI hecho de tener un hijo con
autismo equivaldria a cualquier otro hecho que por sus importantes repercusiones
puede provocar una crisis (como la pérdida de un ser querido). En este modelo se
considera que la familia pasa por una serie de fases a partir del momento en que
descubren que el nifio tiene autismo, que son: inmovilizacién, minimizacion,
depresion, aceptacion de la realidad, autointegracion, busqueda de significado e
internalizacién. Para comprender mejor a los padres, es interesante evaluar en cudl
de estas fases se encuentran. También habrd que tener en cuenta que puede que
cada miembro de la familia se encuentre en una fase diferente, con el consiguiente
desequilibrio que esto puede conllevar.

Riviére (2001), menciona una serie de factores por los que las familias de
personas con autismo pueden ver especialmente dafiado su equilibrio. Los padres
suelen tener un hijo aparentemente normal, con un desarrollo inicial también normal.
Pero de repente comienzan a aparecer diversos sintomas que descubren en el nifio
conductas extrafias y una soledad que no pueden comprender, sintiendo que
fracasan en sus relaciones y su modo de interactuar con el nifilo. Surge entonces un
sentimiento de culpa, mezclado con frustracion, pérdida de autoestima, estrés y
ansiedad. Seguidamente comienza la dificultad de encontrar ayuda profesional y
enfrentarse a un diagnostico que a menudo tarda meses en clarificarse. Los
sentimientos de estrés se han relacionado principalmente con la dificultad para
comprender lo que le sucede al nifio, el sentimiento de culpa, la fuerte dependencia
mutua que surge entre el nifo y sus padres, la dificultad para afrontar los problemas
de conducta y el aislamiento, la falta de profesionales expertos, la limitacion de
oportunidades de vida y de relacion que surgen ante la necesidad constante de
atender al hijo sobretodo al principio. Sin embargo, a largo plazo muchas familias
acaban refiriéndose a su experiencia como satisfactoria y gratificante. Algunos de
los aspectos de la convivencia con un nifio con autismo son valorados por la familia
como positivos: no mienten, no tienen malas intenciones, son menos complicados y
mas ingenuos, su afecto nunca es fingido...

Para concluir con este punto, exponemos las necesidades de las familias de
las personas con autismo que surgieron como resultado de la investigacion de la
mesa de trabajo sobre familias impulsada en los congresos de AETAPI y
presentadas por la coordinadora de la mesa, Pilar Maseda, en el dltimo congreso de
AETAPI celebrado en Vigo en el 2001 (Se presentan las necesidades por orden de
mayor a menor importancia para las familias):

1) Necesidades utilitarias:

- Control de la conducta.



Supervision del hijo.

Supervision de los problemas fisicos.

Servicios de canguro.

2) Necesidades psicoldgicas:

Lugar y espacio de reunion para comparar ideas y sentimientos.

Informacién y conocimiento de la discapacidad.
- Informacién, conocimiento del diagndstico y procesos de evaluacion.
- Informacion y conocimiento de las implicaciones del autismo.

- Espacio y lugar para expresar sentimientos a nivel individual.

3) Necesidades instrumentales:
- Formas de favorecer el desarrollo, capacidades, y adquisicion de técnicas.
- Formas para organizar el tiempo y energia de la familia.
- Afrontamiento de problemas de conducta.
- Orientacion sobre derechos y responsabilidades.

- Afrontamiento de la educacién e informacién sobre servicios, ayudas o
becas.

En esta misma investigacion, un dato que puede ser relevante se refiere al
grado de satisfaccion familiar: El 65 % de las familias tiene un nivel de satisfaccién
familiar muy bajo, el 31% indica una baja satisfaccion familiar, y tan solo el 13%
habla de satisfaccion familiar.



II. LA ESCUELA DE PADRES COMO RESPUESTA A LAS NECESIDADES DE LAS
FAMILIAS CON HIJOS CON AUTISMO.

[I.I Introduccioén.

La Escuela de Padres comenzé a funcionar durante el curso 2000/2001. Fue
parcialmente financiada por el Exmo. Ayuntamiento de Salamanca. La planificacion,
organizacion, coordinacion, y puesta en marcha de la Escuela de Padres durante
este curso corrié a cargo de la autora de este proyecto, con el asesoramiento de la
psicéloga del centro y asesora técnica de la asociacion ARIADNA. Esta Escuela de
Padres es el objeto de este trabajo y a ella nos referiremos en las paginas
siguientes.

La Asociacion de Padres y Terapeutas de Personas con Autismo de
Salamanca (ARIADNA), lleva funcionando desde 1992, y a lo largo de esos afios ha
ido desarrollando diversos servicios: diagndéstico y evaluacion, orientacion familiar,
ocio y respiro, formacion e investigacion, servicio educativo, escuela de padres. Esta
asociacion cuenta con 20 familias y varios profesionales. 17 de estas familias tienen
a su hijo con autismo escolarizado en el Centro Concertado de Educacion Especial
"La "Cafada", del que es titular la Asociacion. Este proyecto se ha dirigido a todas
las familias de la asociacion.

En el siguiente capitulo de este trabajo, se plantea la justificacion de este
proyecto y seguidamente se describe la planificacion del mismo, presentandose los
objetivos, contenidos, metodologia, actividades, temporalizacién, recursos vy
evaluacion del proyecto. Esta planificacion tuvo lugar en junio de 2000, tras un
periodo de documentacion y asesoramiento por parte de distintas personas que
tenian experiencia en este ambito. Pero todo lo que se expone en ese apartado fue
principalmente orientativo ya que la Escuela de Padres fue una actividad realizada
con las familias, y no para las familias, y hasta la primera reunion que se hizo con
los participantes en noviembre de 2000 no quedaron establecidos los aspectos
fundamentales de la Escuela de Padres. Alguno de estos aspectos, ademas, fueron
modificAndose sobre la marcha, por motivos de organizacidon o como respuesta a las
necesidades del propio grupo.

En tercer lugar, se expone el desarrollo del proyecto, que constituye el nlcleo
fundamental de este trabajo. En el se incluyen todas las actividades que se han
realizado con las familias, desde el primer contacto por carta, hasta la actividad de
evaluacion con la que se cerro la Escuela de Padres. En este apartado se describen
dos de las sesiones que se han realizado. Se incluyen en la descripcion de las



sesiones el tema, los objetivos, los contenidos, la estructura, los recursos, la
evaluacion y la bibliografia.

[I.Il. Justificacién.

La justificacién principal de este proyecto es la propia necesidad manifestada
por las familias a la que iba a ir dirigido. Ademéas de esto, existen otra serie de
justificaciones que se exponen a continuacion.

En anteriores partes de este trabajo se ha hecho referencia al modelo de
familia del que hemos partido para la realizacion de este proyecto: el trabajo se
enmarca dentro de un enfoque sistémico, teniendo ademas en cuenta la teoria del
ciclo vital (Freixa, 1993) y el modelo de estrés que proponen diversos autores
(Cuxart, 1998). Dentro de este marco se plantea la justificacion de este proyecto.

Partimos de la base de que no se puede comprender o tratar a la persona
como individuo aislado, sino que es necesario tener en cuenta el contexto en el que
se encuentra (Brezmes, Ortiz y Pérez, 1997), y el contexto fundamental de los nifios
gue acuden a nuestro centro son sus familias. El apoyo a los alumnos gravemente
afectados pasa por el establecimiento de una red de recursos y servicios puestos a
disposicion del sujeto y sus familias. En este marco, las Escuelas de Padres surgen
como una necesidad y una demanda de apoyo por y para los padres, que solicitan
formacion para responder mejor en la relacion con sus hijos. En el caso del autismo,
esta necesidad se incrementa debido al gran desconocimiento que todavia hay en
torno a este trastorno.

Asi mismo, desde un punto de vista pedagdgico, consideramos de gran
importancia para el desarrollo de los programas educativos de nifios con
necesidades educativas especiales que se dé una adecuada relacién de
colaboracion entre los profesionales y la familia. La educaciéon no puede dejarse
exclusivamente en manos de la escuela, puesto que la familia es la maxima
responsable de la educacion de los hijos.

En el caso concreto del autismo, por las caracteristicas especificas del
trastorno, que pueden revisarse en el primer capitulo de este trabajo (punto I.1.3:
Definicibn de autismo), la participacion de los padres en el tratamiento es
indispensable. Es necesario que se apliquen los mismos standards tanto en la casa
como en el colegio, para lo que deben fomentarse las relaciones entre ambos,
facilitando asi un Unico programa educativo y modos uniformes de actuacién
basados en una misma orientacion educativa.

Otro punto de partida para la justificacion de este proyecto son las
investigaciones realizadas entorno a las necesidades de las familias con autismo,
expuestas en el anterior capitulo de este trabajo. Si revisamos estas necesidades,
podemos ver claramente que para la mayoria de ellas la Escuela de Padres podria



ofrecer una respuesta directa o indirecta, tanto si se trata de necesidades utilitarias
(por ejemplo control de la conducta) como de necesidades psicoldgicas (contar con
un lugar y espacio de reunién para comparar ideas y sentimientos; informacion y
conocimiento de la discapacidad.) O de las instrumentales (formas de favorecer el
desarrollo, capacidades, y adquisicion de técnicas; formas para organizar el tiempo
y energia de la familia).

En tercer lugar, las familias a las que queremos ofrecer este servicio viven o
han vivido momentos dificiles y necesitan apoyo y orientacion. También hemos
expuesto en anteriores apartados de este proyecto que diversos estudios
demuestran que los padres con hijos con autismo presentan a menudo niveles de
estrés superiores al resto de los padres. De igual modo se ha visto que un apoyo
formal o informal redunda en menores niveles de estrés.

Debido a la atencién que requieren las personas con autismo, sus familias
soportan en general mas tensiones que otras familias y a veces no cuentan con los
recursos suficientes para superar las situaciones que se les plantean (Alvarez y
Pérez, 1997).

Por estos motivos, vemos necesario el ofrecer a los padres de nuestros
alumnos una actividad en la que pueda darse respuesta a sus necesidades, de
modo que sea posible: favorecer que el tratamiento educativo sea uniforme,
trabajando en la misma direccion desde el hogar y desde la escuela; poner a su
alcance conocimientos suficientes para hablar de forma positiva de su experiencia
respondiendo a las necesidades e intereses que ellos mismos planteen y ofrecerles
la oportunidad de encontrarse con otras personas que viven situaciones similares,
ayudandoles a expresar sus sentimientos y a comunicar sus experiencias.

Todo esto es lo que pretendemos conseguir con la Escuela de Padres, con el
fin Ultimo de mejorar la calidad de vida de nuestros alumnos y sus familias.



IL.IIl. Planificacion del proyecto.

1. Objetivos.

Los objetivos que se ha planteado esta Escuela de Padres vienen dados
por las necesidades que tienen las familias con hijos con personas con autismo
en general y las de las familias de la asociacion en particular.

El objetivo general de esta Escuela de Padres sera apoyar a las familias
gue tienen un hijo con autismo para mejorar su calidad de vida.

Para alcanzar este objetivo, proponemos una serie de objetivos
especificos:

-Buscar informacién para una mejor comprensiéon del trastorno de su
hijo.

- Favorecer la creacion y mantenimiento de un clima familiar equilibrado,

reduciendo los niveles de estrés y ansiedad mediante el apoyo
profesional y la creacion de soportes que ayuden a los padres a
convivir con su situacion.

- Mejorar el entendimiento entre padres y profesionales promoviendo la
relacion entre la familia y el centro educativo y fomentando la
continuidad del tratamiento del nifio en el hogar.

- Aumentar la calidad de la intervencién educativa.

- Ofrecer a los padres formas para favorecer sus capacidades, pautas de
aplicaciéon de técnicas especificas para el afrontamiento de problemas
de conducta y sugerencias para organizar la dinamica familiar.

- Ofrecer a los padres un lugar de reunién para compartir ideas y
sentimientos.

-Fomentar el reconocimiento y asuncion de las estrategias con que
cuenta cada familia que propicien una pautas adecuadas para la



convivencia con sus hijos y para que estos alcancen un grado maximo
de autonomia.

2. Contenidos

Los contenidos se presentan a modo de sugerencia, puesto que seran los
padres los que marcaran sus prioridades y necesidades, debiendo ellos decidir
cuales son los temas que consideran mas importantes para trabajar.

-Andlisis del grupo familiar.
-Ciclo vital de la familia de la persona con discapacidad psiquica.
-Problematica del autismo en la familia:

x problemas para los hermanos.

x problemas para los padres.

x problemas especiales.

x reduccidn del estrés y tensiones.

x valor de la familia en la evolucién del trastorno
autista.

-Nociones basicas sobre autismo.
-Etiologia, diagnostico y valoracion del autismo.

- Analisis comparativo del desarrollo normal y del desarrollo en el
autismo.

- Manejo de conductas dificiles (rabietas, destructividad,
conducta social embarazosa, resistencia al cambio, comidas,
temores especiales, ausencia de temor ante el peligro): uso del
refuerzo; modificacién de conductas; y resolucion de problemas.

- Pautas para la enseflanza de habilidades basicas
(cooperacion, control de esfinteres, cuidado de si mismo, ayuda
en el hogar).

- Pautas para la ampliacién de la experiencia social (exploracion



del mundo, lenguaje y comunicacion, juguetes y juegos,
relaciones sociales, salidas, viajes y vacaciones).

-Adolescencia y transiciéon a la vida adulta:
x transicién de nifio a joven.
x vida afectiva y sexual.
x vida profesional.

- Actitudes de los padres (sobreproteccion, ajuste de
expectativas, habilidades de comunicacion, expresion vy
aceptacion de sentimientos).

3. Metodologia

Para el desarrollo de estos contenidos se utilizar4d una metodologia activa
y participativa. Para ello el lenguaje sera sencillo y el enfoque practico. El propio
grupo buscara y ensayard medios y actitudes y, a través del trabajo en
colaboracion llegara a posturas maduras e independientes.

Partimos de la idea de que en las sesiones todos podemos aprender de
todos, e indudablemente los padres son los que mas conocen las implicaciones de
contar con un hijo con autismo en su familia. En ese sentido es importante
puntualizar aqui que quiza el denominar a estas sesiones "Escuela de Padres"”
pueda dar lugar a equivocos o malentendidos. Los padres no son considerados
como sujetos pasivos que van a recibir una informacion expuesta por un experto,
sino que ellos mismos son sujetos activos por lo que son igual de importantes sus
aportaciones que las de cualquier profesional. EI motivo por el que se adopté el
nombre de "Escuelas de Padres" fue que los mismos demandaron tal actividad, y
se pensoO que quizé ese era el nombre que les resultaba mas familiar y mas claro.
Sin embargo, si el proyecto continla adelante en proximos afios, lo mas
conveniente seria cambiar el nombre de la actividad.

Se utilizaran técnicas de dinamica de grupos y el nucleo central de la
actividad sera el trabajo y reflexion en pequefio grupo con posterior puesta en
comun. Se intentard utilizar diversos medios, instrumentos y técnicas que faciliten
la participacion y la asimilacion de conceptos, actitudes y procedimientos. Entre las
técnicas que se proponen estan:

- Audiovisuales: se utilizardn videos para introducir o reforzar
algunos temas. Los videos que se proponen son los de la guia de
Intervencion Educativa en Autismo Infantil publicada por el MEC



en 1989.

Bibliografia: Se comentaran libros, revistas, articulos, experiencias
escritas, que estén relacionadas con el tema a tratar. Esta
bibliografia podré ser trabajada dentro de la sesion, entregada en
fotocopias para su posterior lectura en casa o0 simplemente
comentada para que aguellos que estén interesados la puedan
solicitar y consultar.

Conferencias: esta es la técnica que se propone fundamentalmente
para el desarrollo de las sesiones que van a ser conducidas por
un experto, dejando un tiempo al final para el coloquio con las
familias y permitiendo la participacion de las familias a lo largo de
la sesion mediante intervenciones puntuales aclaratorias,
preguntas o sugerencias.

Discusiones dirigidas: se utilizaran fundamentalmente a partir de
temas expuestos por el dinamizador o como modo de concluir el
trabajo desarrollado por los padres en pequefios grupos. También
se utilizaran para llegar a acuerdos de grupo en temas referidos a
la organizacion de las sesiones 0 a alguno de los contenidos que
se estén tratando.

Encuestas: esta técnica se utilizara, entre otras, para la realizacion
de las evaluaciones, inicial, del proceso y final. Se utilizara casi
siempre como técnica complementaria de otras.

Promocién de ideas: esta técnica se utilizara fundamentalmente al
inicio de algunas sesiones como punto de partida para evaluar
conocimientos previos o para establecer los contenidos que deben
tratarse dentro de un tema determinado.

Estas son algunas de las técnicas propuestas, pero a lo largo del desarrollo
de la Escuela de Padres estas pueden irse modificando o pueden surgir otras mas

interesantes.

4. Actividades

La actividad caracteristica sera la sesion de Escuela de Padres, aunque
habra otras actividades que completen el programa.



La sesion de Escuela de Padres es de dos tipos:

- Sesiones impartidas por la coordinadora de Escuela de Padres: consta
de tres partes:

1. Formacion:
x Charlas con expertos.
x Exposicion de informacion.

x Videos, textos, diapositivas,...

2. Relacion:
x Trabajo en grupo.
x Intercambio de experiencias personales.
x Dindmicas de grupo.
x BUsqueda de acuerdos y conclusiones.
3. Ludica:
x Café-merienda tras cada sesion.

Final de la sesion. Tiempo a disposicion de los
participantes para comentar lo que ellos quieran.

- Sesiones impartidas por expertos: habitualmente seran exposiciones
tedrico-practicas impartidas por el experto, aunque la organizaciéon de la
sesion estara en funcién de cada experto.

Las Actividades Complementarias pueden ser reuniones, encuentros,
invitacion a otras charlas o conferencias de interés, celebraciones,...

5. Temporalizacion

La Escuela de Padres se realizara a lo largo del curso, de septiembre a
junio, en sesiones distribuidas periédicamente. La duracién, frecuencia, dia y hora
de las sesiones se estableceran segun la disponibilidad de los padres, procurando
siempre que pueda acudir tanto la madre como el padre. El comienzo de las
actividades con los padres sera a principios de curso, quedando establecido el
siguiente calendario de forma orientativa, ya que podra sufrir cambios por motivos



de organizacién y disponibilidad tanto del grupo como de la coordinadora y/ o
expertos que van a participar en el proyecto.

6. Recursos

Para el desarrollo de esta Escuela de Padres, contaremos con recursos de
varios tipos:

- Personales:
— Un dinamizador-coordinador.
— Técnicos especialistas.
— Servicio complementario de ocio.

Ademas de la intervencion de la dinamizadora-coordinadora del grupo se
contard con la intervencion de expertos en los distintos temas que lo requieran. El
servicio de ocio es un servicio permanente de la asociacién, que se utilizara de
forma complementaria durante el desarrollo de las sesiones. Aquellas familias que
de forma habitual no utilicen este servicio para sus hijos, podran disponer de él de
forma excepcional para dejar alli a sus hijos durante las sesiones.

- Materiales:
- Infraestructura: aula y mobiliario.

- Material inventariable: video y television, cintas de video,
material escrito (fotocopias de articulos, libros ...), cafetera.

- Material fungible: folios, carpetas, boligrafos, cartulinas, sobres,
sellos, dulces y café.

7. Evaluaciéon
- Evaluacién inicial:

Para saber con qué personas se cuenta, establecer los temas que
mas interesan al grupo, la frecuencia y la duracién de las sesiones, vy,
en general, conocer las expectativas del grupo. Se realizara mediante
cuestionarios, entrevista grupal, lluvia de ideas...

- Evaluacién del proceso:



x Cuestionarios a rellenar por los participantes en la Escuela de
Padres. Se entregara al final de cada sesion.

x Evaluacién de cada sesién por parte del coordinador con la ayuda
de un experto externo en los casos en que sea necesario.

- Evaluacion final:

x Resultados de los cuestionarios y comentario final con el grupo de
Escuela de Padres.

x Evaluacion final por parte del coordinador y el resto de los
profesionales que hayan estado implicados en el proceso.



II. IV. Desarrollo del proyecto.
1. Actividades previas.

Antes de iniciar las sesiones de Escuela de Padres se realizé un proceso de
divulgacion de la actividad, recogida de datos y analisis de las necesidades de las
familias de la asociacion, fundamentalmente mediante una carta de presentacién de
la actividad en la que se incluia un cuestionario en el que los padres debian
contestar preguntas sobre lo que esperaban de la Escuela de Padres, los temas
que les gustaria tratar, y otras relativas a la organizacion de la Escuela de Padres
(frecuencia, horario y duracién de las sesiones). Finalmente, se les preguntaba si
deseaban participar en la actividad.

La primera actividad que se realiz6 con las familias fue la reunion de
contacto (noviembre de 2000). En ella se trataron aspectos como la presentacion
de la actividad, la cumplimentacion de una ficha de recogida de datos familiares,
comentario de los resultados del cuestionario y la presentacién y aprobacion de la
metodologia a seguir en la Escuela de Padres, presentacion y aprobacion por parte
del grupo del listado de normas basicas para el buen funcionamiento de una
Escuela de Padres. Esta primera reunion fue muy positivamente valorada en la
evaluacion que de la misma se hizo.

Previamente al comienzo de las sesiones se disefid un cuestionario de
evaluaciéon con el fin de que los participantes de las sesiones pudieran evaluar
cada sesion, se pudieran ir introduciendo mejoras y quedase registrada la
valoracion de los participantes.

Por altimo, se elabor6 el temario de la Escuela de Padres en funcion de lo
acordado en la reunion inicial. A partir de dicho temario se elabor6 el plan de las
ocho sesiones que se llevaron a cabo.

2. Desarrollo de las sesiones de escuela de padres.

A continuacion se presenta el plan de sesiones de Escuela de Padres que
tuvo lugar a lo largo del curso:



Primera sesion: La familia.
Sesion a cargo de la coordinadora de Escuela de Padres: Elisa Rodriguez.

Noviembre de 2000

Sequnda sesion: el autismo.

Sesion a cargo de la coordinadora de Escuela de Padres: Elisa Rodriguez.
Diciembre de 2000

Tercera sesion: Alteraciones en el lenguaje vy la comunicacion

Sesion impartida por la experta Teresa Sanz.
Febrero de 2001

Cuarta sesion: Alteraciones sociales.

Sesidn a cargo de la coordinadora de Escuela de Padres: Elisa Rodriguez.
Febrero de 2001.
Quinta sesidn: Adolescencia y transicion a la vida adulta.
Sesién impartida por el experto Javier Tamarit.
Marzo de 2001.
Sexta sesion: Habilidades de la vida diaria.
Sesidn a cargo de la coordinadora de Escuela de Padres: Elisa Rodriguez.
Abril de 2001
Séptima sesion: Relaciones entre la escuela y la familia.
Sesidn impartida por la experta Rosa Maria Azagra.
Mayo de 2001
Octava sesién: Alteraciones de conducta.
Sesion impartida por el experto Ricardo Canal.
Junio de 2001

Se exponen aqui, a modo de ejemplo, dos sesiones, una sesién a cargo de
un experto y otra llevada a cabo por la coordinadora del proyecto, que se
corresponden con los dos tipos de sesiones realizadas en la Escuela de Padres.

Quinta sesion: Adolescenciay transicion ala vida adulta.
Sesion impartida por el experto Javier Tamarit.

Marzo de 2001.



Objetivos.

e Analizar los procesos de transicion a la vida adulta reflexionando
sobre las personas, lugares, actividades, suefios y sentimientos mas
significativos que acompafan esta etapa.

e Comprender que la condicion de autista de sus hijos es s6lo una
caracteristica mas de todas las que tiene su hijo, por lo que, como
todo el mundo, tendra unas necesidades que cubrir en esta etapa.

e Analizar la adolescencia partiendo de la propia vivencia personal
para comprender mejor cuales pueden ser los sentimientos y
necesidades de los hijos en esa etapa.

e Comprender que la adolescencia es el camino hacia la
independencia, y que en el caso de las personas autistas
probablemente ellos no lo vayan a exigir.

e Comprender que deben ser los padres los que se preocupen de
fomentar la autodeterminacion, dando oportunidades para elegir y
tomar decisiones, evitando la sobreproteccion, dotandoles de medios
para controlar el ambiente y ampliando sus necesidades e intereses.

e Analizar el papel de los padres en el desarrollo de la sexualidad de
sus hijos con autismo.

Contenidos.
1. El proceso de transicion a la vida adulta.

1.1.La propia experiencia personal que han vivido los padres en su
adolescencia.

1.2.La experiencia que estan viviendo o se cree que van a vivir sus
hijos con autismo.

1.3.La semejanza entre la propia experiencia y la del hijo.

2. El papel de los padres en la adolescencia de sus hijos con autismo.
2.1. La importancia de la autodeterminacion.
2.2. Estrategias para fomentar la autodeterminacion

- fomentar la capacidad de eleccidn.



- fomentar la toma de decisiones.
- fomentar la capacidad de controlar el ambiente.
- evitar la sobreproteccion.

- comprender que es un derecho del hijo el decidir sobre qué
hacer con su vida, y un deber del padre ensefiar y fomentar
estrategias a sus hijos para que lo consigan.

2.3. Papel de los padres en el desarrollo de la sexualidad de su hijo
con autismo.

Estructura de la sesidn.

1. Presentacion del ponente e introduccién de la sesion (10 minutos).

2. Exposicion teorico-practica de los contenidos del tema por parte del
experto (1 hora y 30 minutos):

2.1. Actividad individual: elaborar una tabla en la que queden reflejados
las personas, actividades, lugares, familia, suefios y sentimientos
gue tuvo el propio padre en su adolescencia.

2.2. Continuacién de la actividad individual: elaborar una tabla en la que
gueden reflejados esos mismos aspectos pero de la adolescencia
por la que estan pasando o pasaran sus hijos.

2.3. Reflexion sobre los datos obtenidos y exposicion del experto a
partir de los resultados, con la participacion del grupo para aclarar
dudas, ampliar informaciones, o expresar acuerdo o desacuerdo.

3. Coloquio con los participantes (15 minutos).

Recursos: espacio en el que se desarrolla la sesién y materiales
utilizados.

La sesion se desarrolla en la sala de videos del centro. Se seleccion6
ese espacio puesto que era el mas amplio con que contaba el centro.



Como materiales se utilizé el encerado, folios y boligrafos, y se
facilitd un documento sobre sexualidad y autismo (Haracopos y Pedersen,
1992) para ampliar la informacién sobre ese aspecto. Ademas, se cont6 con
un servicio de guarderia para la sesion, ya que no pudo ser impartida
durante el horario habitual que coincide con el servicio de ocio.

Evaluacion.

Evaluacion por parte de la coordinadora:

Asistencia: 20 personas, de las cuales 14 eran familiares: 10
madres, 2 padres y una hermana, representando a 10 familias
(50% de las familias de la asociacion / 58.82% de las familias con
hijos escolarizados en el centro); 4 eran alumnas de practicas del
colegio de la asociacién y 3 profesionales del centro. La sesion
era abierta y se invitd a todos los familiares o profesionales que
pudieran estar interesados.

Puntualidad: la mayoria de las personas han sido puntuales.

Contenidos: Para algunas personas muy cercanos por que su
hijo se encuentra en esa etapa. Para todos resultan de gran
interés puesto que es un tema que genera gran ansiedad.

Los contenidos fueron muy actuales, el enfoque que se les
dio responde al que actualmente se esta utilizando en el &mbito
de las personas con discapacidad. El ponente incidi6 en la
autodeterminacion, uno de los temas principales de las Ultimas
Jornadas Cientificas sobre Discapacidad tituladas este afio
"Apoyos, Autodeterminacion y Calidad de Vida. Tamarit participd
en dichas Jornadas, organizadas en Salamanca por el Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), que
finalizaron el mismo dia de la sesiéon. En la exposicién de los
contenidos se pudo ver claramente que el tema se estaba
tratando en la linea en que se hizo en las Jornadas.

Atencion, implicacion y actitud colaboradora del grupo: todos los
familiares presentes intervinieron en alguna ocasion a lo largo de
la exposicion. En las intervenciones pudo verse tanto el interés
como la ansiedad que genera el tema en las familias.

Actuacion del experto. La actuacion fue muy adecuada, tanto por
la preparacion del ponente, como por su capacidad para trasmitir
contenidos de forma cercana. El ponente tiene gran experiencia
en el sector de familias y la intervencion fue muy empética,



aunque en algunas ocasiones los padres manifestaron que
alguna de las cosas que se decian eran muy dificiles de llevar a la
practica. Otro aspecto positivo del ponente es que Tamarit es
miembro de la Asociacion Ariadna desde sus comienzos, por lo
gue esta implicado en la asociacion y conoce a las familias que la
integran, con lo que pudo conjugarse la preparaciéon del ponente
con su cercania a las familias que asistieron.

- Espacio: adecuado para un grupo amplio como el que hubo en
esa sesion.

- Tiempo: por el interés del tema y la preparacion del ponente fue
inevitable que faltara tiempo para tratar algunos aspectos como el
laboral o la incapacitacion.

- Lo mejor de la sesion: Poder contar con un ponente tan idoneo
por su preparaciéon en el tema y por su cercania con la
asociacion. También hacer una sesion abierta en la que pudo
participar mas gente de lo habitual.

- Lo peor de la sesion: La falta de asistencia de algunas familias,
Que pudo deberse a que hubo que realizar la sesion fuera del
horario establecido, aunque se ofertd6 un servicio de guarderia
para la ocasion.

2. Evaluacién por parte de los participantes (a través de los cuestionarios de
evaluacion).

Entregan el cuestionario de evaluacion el 28.57% de los
participantes en la sesién, por lo que no puede garantizarse que la
evaluacion sea significativa.

La siguiente tabla se refiere a los resultados de los primeros
cinco items del cuestionario. El resto de items son preguntas abiertas
por lo que se incluyen aparte después de la tabla.
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2.1. V.G. Valoracion general de la sesiéon: (Escala del 1 al 5): 4.5.

2.2. Te: Valoracion del tema tratado en la sesion (Escala del 1 al 3):
2.5.

2.3. Co: Valoracion de los contenidos tratados (Escala del 1 al 3):
2.25.

2.4. Ma: Valoracion de los materiales utilizados (Escala del 1 al 3):
2.75.

2.5. Ti: Valoracién del tiempo empleado para tratar el tema (Escala
del 1 al 3): 2.75.

2.6. Aspectos mas positivos de la sesion.
- Laforma de tratar el tema.
- La experiencia del profesional y sus "tablas".
2.7. Aspectos mas negativos de la sesion:
- Algunas intervenciones que se salen del tema.
- El negativismo de algunos padres.
2.8. ldeas y sugerencias propuestas:

- Ampliar el tema en otra ocasion.

Bibliografia basica para la sesién.

e Haracopos, D. y Pedersen, L. (1992). Sexualidad y autismo. Informe
danés. Publicado originalmente en la pagina web de SFTAH.

e Palomo, R. Tamarit, J. (2000) Autodeterminacion: analizando la eleccion.
Siglo Cero, 189.

e Schalock, R. L. (1999): Hacia una nueva concepcién de la discapacidad.
Siglo Cero, 30, 1, 5-20.



e Tamarit, J. (2001). Propuestas para el fomento de la autodeterminacion

en personas con autismo y retraso mental.En Verdugo, M. A. y Jordan,

F. (Coord.) IV Jornadas sobre Apoyos, Autodeterminacion y Calidad de
Vida. Salamanca. Amara.

Sexta sesion: Habilidades de la vida diaria.

Sesién a cargo de la coordinadora de Escuela de Padres: Elisa Rodriguez.

Abril de 2001

Objetivos:

Comprender qué es y qué no es una habilidad de la vida diaria.



e Comprender la importancia del aprendizaje de habilidades de la vida
diaria de cara al logro de una maxima autonomia.

e Comprender que la ensefianza de este tipo de habilidades tiene como
contexto natural la familia, por lo que los padres son los méas indicados
para ensefiarlas.

e Comprender la importancia de que el niflo aprenda a manejar su
entorno, tanto de cara al propio nifio, como de cara al resto de la familia,
puesto que redundard en una mayor calidad de vida para todos.

e Conocer cuales son las pautas y pasos a seguir para la elaboracion de
un programa de habilidades de la vida diaria en el hogar.

e Dotar a las familias de estrategias e identificar las que ya tienen, para la
ensefianza de este tipo de habilidades.

e Contribuir a una mayor calidad de vida en la familia.

Contenidos:
1. Definicién de habilidades de la vida diaria.

2. La importancia de la adquisicion de este tipo de habilidades en el hijo
con autismo.

2.1. Como camino para que el hijo logre un nivel maximo de autonomia.

2.2. Como medio para que el nifio ejerza un mayor control sobre su
entorno.

2.3. Como camino para lograr una mayor calidad de vida tanto para el
hijo como para el resto de la familia.

3. El papel de los padres en la ensefianza de estas habilidades.

3.1. Son habilidades cuyo contexto natural es el hogar, por lo que lo
normal es que los padres jueguen un papel muy importante en su
ensefianza.

3.2. Son habilidades que se adquieren de forma natural cuando es el
momento evolutivo pero en el caso de los nifios con autismo hay
gue ensefarlas intencionalmente.



4. Elaboracion de programas de aprendizaje de habilidades de la vida
diaria en el hogar:

4.1. Pasos previos.
4.1.1. Criterios para la seleccion de la habilidad a ensefiar.
4.1.2. Criterios para la seleccién de recompensas.
4.2. Programa de ensefianza:
4.2.1. Dividir la habilidad en pasos cortos.
4.2.2. Variables que influyen en el aprendizaje: prepara la escena.
- Elaborar unas instrucciones claras para los pasos.
- Regularidad en la ensefianza de la habilidad.
- Evitar distracciones.

- Seleccionar y / 0 adaptar los materiales que va a utilizar el
nino.

4.2.3. Ayudas necesarias:
- Modelado.
- Guiafisica.
- Encadenamiento hacia atras.
4.2.4. Uso de recompensas:
- Inmediatez.
- Reforzar sélo, y siempre, la conducta que se esta pidiendo.
- No prestar atencion a otras conductas que no se han pedido.
- Eliminar gradualmente las recompensas.

- Terminar siempre la tarea con éxito (finalizar con
recompensa).

4.2.5. Elaboracion y uso de registros.



Estructura de la sesion.

1. Distribucion y comentario de la documentacidn necesaria para la sesion
(5 minutos).

Lista de habilidades de la vida diaria (Guia de Intervencion en
Autismo Infantil, 1989).

Observaciones generales sobre la ensefianza de conductas.
(Puntos de reflexion) (Martos, 1989).

Actividad para trabajar en grupos pequefos.

2. Introduccién: definicién de habilidades de autonomia y justificacion de su
ensefianza (5 minutos).

3. Video: exposicion y comentario del video del capitulo de Habilidades de
la vida diaria de la Guia de Intervencion en Autismo Infantil del Centro
Nacional de Recursos para la Educacion Especial (10 minutos).

4. Establecimiento de pequefios grupos de trabajo (5 minutos).

5. Exposicion tedrico-practica sobre cdmo elaborar un programa de
ensefianza en el hogar de habilidades de la vida diaria (1 hora).

Explicacion sobre como elegir la habilidad a ensefiar.

Actividad en pequefio grupo: seleccion de una habilidad a
partir del documento: lista de habilidades de autonomia.

Explicacién sobre la seleccion y uso de recompensas.

Actividad en pequefio grupo: elaboracion de una lista de
items que podrian funcionar como recompensas.

Explicacién sobre la divisibn de la habilidad en pequefios
pasos.

Actividad en pequefios grupos: division de la habilidad
seleccionada en pequefos pasos.

Explicacién sobre la preparacion de la escena.

Actividad en pequefios grupos: Elaboracion de instrucciones
para los pasos, ayudas y materiales.

Explicacién de como se elabora y como funciona un registro.



6. Cumplimentacion de los cuestionarios de evaluacion (5 minutos)

Recursos: Espacio en el gue se desarrolla la sesidon y materiales utilizados.

La sesion se desarrolla en la sala de videos del centro por ser un espacio
adecuado tanto para la exposicion del video como para la realizacion de trabajos
en grupos pequenos.

Los materiales utilizados fueron el video, los documentos escritos
entregados y folios y boligrafos.

Evaluacion.

1. Evaluacién por parte de la coordinadora:

Asistencia: 6 personas, 5 madres y un padre, representando a 6
familias (30% de las familias de la asociacion/35.29% de las
familias con hijos escolarizados en el centro).

Puntualidad: La mitad de las personas han sido puntuales.

Contenidos: muy cercanos. Es un tema que se incluye
fundamentalmente dentro del ambito familiar. La forma de
estructurar la sesion hizo que se adquirieran los contenidos de
manera practica, por lo que creo que resultaron muy utiles.

Atencion, implicacion y actitud colaboradora del grupo: La
estructura de la sesidén y el bajo nimero de asistentes garantizo
un alto grado de participacion en el grupo. Los contenidos se iban
adquiriendo mediante la participacion del grupo en la actividad de
pequefo grupo.

Actuacion de la coordinadora: Resultd6 muy u(til la manera de
estructurar la sesion, la seleccion de materiales a trabajar y la
actividad de pequefos grupos. Las explicaciones por parte de la
coordinadora han sido buenas pero demasiado rapidas; algunos
puntos importantes no han podido desarrollarse bien. Se retraso
el comienzo de la sesion por esperar a que viniera mas gente.

Espacio: adecuado por tratarse de un espacio que permite la
visualizacion de videos y el trabajo tanto en gran grupo como en
pequefos grupos.



- Tiempo: Falté tiempo para tomar el café debido a la estructura
gue adoptd esta sesion, el grupo acordd no tomar el café para
poder concluir los contenidos de la sesion de forma mas pausada.

- Lo mejor de la sesion: La estructura de la sesion, que es una
manera muy buena de interiorizar los contenidos y de garantizar
gue vayan a ser Utiles para los padres, que son los principales
encargados de ensefiar estas habilidades.

- Lo peor de la sesion: No haber contado con tiempo para el café,
puesto que hubiera sido interesante poder charlar al final de una
sesién tan practica como esta y tan cercana a la realidad diaria.

2. Evaluacién por parte de los participantes (a través de los cuestionarios
de evaluacion).

Entregan el cuestionario de evaluacion el 100% de los
participantes en la sesion.

La siguiente tabla se refiere a los resultados de los primeros
cinco items del cuestionario. El resto de items son preguntas abiertas
por lo que se incluyen aparte después de la tabla.
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2.1. V.G. Valoracion general de la sesion: (Escala del 1 al 5): 4.16.

2.2. Te: Valoracion del tema tratado en la sesion (Escala del 1 al 3):
2.16.



2.3. Co: Valoracion de los contenidos tratados (Escala del 1 al 3):
2.16.

2.4. Ma: Valoracion de los materiales utilizados (Escala del 1 al 3):
2.33.

2.4. Ti: Valoracién del tiempo empleado para tratar el tema (Escala
del 1 al 3; 1:excesivo; 2: suficiente; 3: escaso): 2.33.

2.5. Aspectos mas positivos de la sesion.

- Que se trabajen cosas practicas.

- Saber que el trabajo que se esta haciendo en casa esta bien.
2.6. Aspectos mas negativos de la sesion:

- Escasez de tiempo.

2.7. ldeasy sugerencias propuestas: No hay sugerencias.

Bibliografia basica para la sesién.

e Baker, B. (1980). Como ensefiar a mi hijo. Madrid. Ed. Pablo del Rio.

e Martos, J. (1984). Los padres también educan. Guia practica. APNA.

e Martos, J. (1989). Habilidades de autonomia. En Ministerio de
Educacion y Ciencia, Intervencién Educativa en Autismo Infantil.
Tema ocho..Madrid. Centro Nacional de Recursos para la Educacion
Especial

e Sigman, M. y Capps, L. (2000) Nifos y nifias autistas. Madrid.
Morata.

3. Evaluacion final de la escuela de padres



Como actividad final de la Escuela de Padres, se convoc6 una encuentro
con las familias que habian participado con el fin de realizar una evaluacion final
de las sesiones, recoger propuestas para el préximo curso y cerrar la actividad.

Para la evaluacion se utilizaron varias técnicas, entre ellas, se disefié un
cuestionario (Cuestionario de Evaluacion de Escuela de Padres).

A esta sesion acudieron ocho personas, que es aproximadamente la media
de asistencia a las sesiones durante el curso.

La sesion tuvo lugar a finales de junio, tal como establecié el grupo en la
Gltima sesioén de Escuela de Padres. Tuvo una duracion de aproximadamente 1
hora y media y estuvo estructurada de la siguiente manera:

e Explicacion de como se va a realizar la evaluacion.

e Cumplimentacion del cuestionario individual y anénimo que se disefié
para la evaluacion final.

e Turno de palabras (técnica de "tribuna libre"), en el que cada
participante debia comentar durante cinco minutos los aspectos mas
relevantes de su evaluacion sobre los temas planteados en el
cuestionario: Temario, contenidos, infraestructura y materiales,
estructura y metodologia de las sesiones, coordinadora vy
especialistas, y valoracion global.

e Planteamiento de algunas preguntas sobre aspectos concretos de la
Escuela de Padres.

e Propuestas para el siguiente curso por parte del grupo

e Valoracion verbal del grupo y de la Escuela de Padres, y propuestas
para el proximo curso, por parte de la coordinadora.

Los resultados obtenidos en esta evaluacion se incluyen en el siguiente
bloque (lll. Resultados)

lll. RESULTADOS



lll.I. Resultados del cuestionario (evaluacion andnima).

Se presentan solo los resultados correspondientes a los items de la parte
cuantitativa, a modo de ejemplo.

Tabla de resultados (escalas del 1 al 5, teniendo en cuenta que uno
significa muy en desacuerdo y 5 muy de acuerdo).

En la primera columna se enumeran los items del cuestionario a que se
refiere cada respuesta, en la segunda figura el contenido del item y en la tercera
la puntuacién media obtenida.

l. TEMARIO 4.85
I.1. Grado de interés de los temas tratados 4.85
Il. CONTENIDOS 4.61
I.1. Grado de cumplimiento de los contenidos programados 4.5
11.3. Utilidad de los contenidos como madre / padre de un hijo con| 4.42
autismo.
1] INFRAESTRUCTURA Y MATERIALES 3.79
I.1. Utilidad del uso del video 4.46
1.2. Utilidad de las fotocopias entregadas 4.28
1.3. Las fotocopias entregadas eran suficientes 4.33
1.4. Tiempo dedicado por las familias a leer las fotocopias 3.25
.5 Utilidad de las hojas de "Puntos de reflexion" 3.42
11.6. Adecuacion de los espacios utilizados 3.42
1".7. Necesidad percibida por las familias de contar con un aula| 3.42
especifica para sus actividades
V. ESTRUCTURA Y METODOLOGIA DE LAS SESIONES 3.60




V.1 Adecuacion de la cantidad de tiempo dedicado a exposiciones| 3.14
teoricas

IV.2. Adecuacion de la cantidad de tiempo dedicada al trabajo en| 3.5.
grupo

IV.3. Adecuacion de la idea de incluir expertos en la Escuela de 5
Padres

IV.4. Importancia de dedicar el final de la sesion a charlar y tomar café 4.57

IV.5. Opinion sobre cambios sobre la marcha en las sesiones. 2.86

IV.6. Opinidn sobre la posibilidad de trasladar el tiempo libre de café a 3.14
otros momentos (fuera de las sesiones como actividad
complementaria)

IV.7. Adecuacion de la frecuencia de las sesiones (mensual) 4.57

V.8 Opinion sobre la posibilidad de que las sesiones se hicieran 3.57
siempre el mismo dia de la semana

IV.9. Opinion sobre la posibilidad de que las sesiones se hicieran 3
siempre el mismo dia del mes aproximadamente

IV.10. Importancia de que los padres que acuden no sean siempre los 2.69
mismos

Y COORDINADORA 3.56

V.1. Importancia de que la coordinadora de la Escuela de Padres sea 2.75
externa al centro

V.2 Importancia de que la coordinadora tenga mucha experiencia y 3.87
conocimientos

V.3 Importancia de que la coordinadora tenga experiencia en el 4.25

manejo de grupos




lIl.Il. Resultados de la evaluacion abierta (ho anénima)

En la siguiente tabla se expone un ejemplo de los resultados que se
obtuvieron de la técnica de "tribuna libre", en la que hablaron por turnos todos
los participantes de la evaluacion. Se presenta sélo uno de los temas que se

hablaron.

Los numeros que aparecen en la columna central de la tabla sustituyen a
los nombres de los participantes que han dado cada opinion. (Se incluyen sélo
siete participantes de los ocho que habia porque el que hablé en dltimo lugar no
aport6 ideas nuevas).

TEMA

PARTICI-
PANTE

OPINIONES

Temario |1

Los temas han sido muy interesantes y el temario muy completo.

Llevo mucho tiempo acudiendo a Escuelas de Padres y ya tenia
conocimientos sobre el temario, pero he aprendido cosas nuevas

Interesante, pero para el caso de mi hijo en concreto no ha servido de
mucho porque su cuadro no responde al cuadro de autismo tipico.

Me hubiera gustado que el temario incluyera el autismo en adultos
(experiencias que ya hay)

Menos el tema de la familia, los demas me han gustado mucho.
Habria que haber tratado mas el tema de los hermanos.
Ha faltado el tema médico.

Seria interesante hablar de pautas para informar a los demas sobre
autismo.

Se han tratado los temas béasicos, bien seleccionados.
Han sido utiles para aclarar ideas, orientar, ...

Faltan sesiones en las que las ideas salgan del grupo, explicando
experiencias de los hijos.




7 El tema de la familia no ha sido bien tratado

Faltan temas sobre: hermanos, salud, servicios para mayores

IV. CONCLUSIONES
Las aportaciones y utilidad de este proyecto, se exponen a continuacion:

v' Para las familias: Poder comprender mejor a tu hijo con autismo, comentar
experiencias con otras familias o con especialistas en temas que les
preocupan, reduciéndose, aunque sea minimamente, los niveles de
ansiedad y estrés que pueden tener muchas de estas familias, puede
resultar tan beneficioso para los padres y para el resto de la familia como
cualquier otro servicio que pueda dirigirse a sus hijos con autismo. La atencién
a la familia es imprescindible si entendemos que esta funciona como sistema
y que lo que ocurra sobre uno de sus miembros repercutira en el resto

v' Parala Asociacion: se ha impulsado un nuevo servicio para las familias, que
va a continuar en los préximos cursos. Para este curso, la actividad que han
decidido que quieren tener las familias responde a las propuestas que se
recogieron en la sesion de despedida y evaluacion de la Escuela de Padres
en el pasado mes de junio. Consistird en reuniones informales en las que se
hable sobre un tema sin la direccion de un coordinador externo al grupo.
Cuando se requiera, se solicitaran intervenciones con especialistas. La
primera reunion que tienen pensada sera sobre los servicios de adultos.

v En dltimo lugar, personalmente este proyecto me ha aportado conocimientos,
me ha dado la oportunidad de conocer a las familias de los alumnos con los
que realizaba mis practicas y con los que trabajo en la actualidad, v,
sobretodo, me ha permitido adentrarme mas en el autismo, descubriendo
una de las facetas que me parece mas importante para saber lo que
realmente supone tener autismo y como se vive cuando se tiene ese
trastorno: la vida de la persona con autismo en el hogar, con su familia.

Mi nivel de satisfaccion con los resultados alcanzados es alto, aunque hay
algunos aspectos en los que el proyecto a tenido limitaciones, fundamentalmente:

- La falta de experiencia, tanto en la coordinacion de grupos como en
temas de autismo, por parte de la autora del proyecto, que ha hecho
gue suponga mas esfuerzo la preparacion de la Escuela de Padres y
ha dado lugar a problemas en la organizacion de los tiempos dentro
de las sesiones.



- La falta de asistencia de muchas familias y la irregularidad en la
asistencia de muchas otras. No obstante, se considera que la
asistencia ha sido bastante alta si se compara con las ratios de
asistencia que puede haber en otras escuelas de padres de otros
centros y se tienen en cuenta las dificultades que pueden tener estas
familias para disponer de tiempo.

Si estuviera en mis manos la posibilidad de continuar con este proyecto, o alguien
fuera a continuarlo, estas serian las orientaciones que habria que tener en cuenta:

- Las familias necesitan un espacio en el que reunirse y compartir
experiencias.

- Las familias necesitan realizar actividades conjuntas.

- Los padres opinan que hay otros miembros de la familia que podrian
beneficiarse, y que de hecho tienen la necesidad, de este tipo de
actividades, seria conveniente incluir, al menos en algunas ocasiones,
a abuelos, tios y, sobretodo, hermanos

- La figura del coordinador debe cefiirse mas a la tarea de moderar y
dinamizar las sesiones, organizar los temas, servir como referencia
ante posibles dudas o errores del grupo y contactar con expertos para
hablar de los temas que mas preocupan a los padres.

- Es necesaria una figura que coordine las actividades, ya sea externa
o interna al grupo, puesto que entre las familias de la Asociacion no
existe una relacion estable y continuada como para que las
actividades puedan desarrollarse de forma espontanea sin previa
organizacion.

- Esta actividad no deberia llamarse Escuela de Padres, habria que
buscar un nombre mas adecuado, que podria ser "Encuentros de
Familias"
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