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Resumen

Adherencia al tratamiento delos cuidadores de nifioscon TEA oriesgo dedesarrollar €
trastorno durante la atencién temprana

El estudio est4 centrado en la adherencia a tratamiento de la familia del nifio o nifia con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) o sospecha de diagnostico. Es conveniente ilustrar los
dificiles sintomas caracteristicos del TEA y como consecuencia, su impacto a la familia tras
confirmar e diagndstico. Se sugiere como primer sintoma presentado por lafamilia, € estrésy las
dificultades, |a aceptacion y la adaptacion a diagndstico resultando unainterferenciaen lacalidad
de vida de todos los miembros de la familia. En nuestra opinion, la adherencia es un proceso
positivo y facilitador porque soluciona o amenizalasituacion traumética, através de lapromocion
de informacién y por proporcionar técnicas apropiadas a los padres para mejorar |a adaptacion
familiar y favorecer el desarrollo del nifio. Debido a esta condicion, nuestra investigacion tiene
como objetivo conocer la adherenciaal tratamiento de padres de nifios con Trastorno del Espectro
Autista(TEA) o sospechade este diagnéstico, identificando |os elementos quejustifican € proceso
deadherencia. A partir de esaidentificacion, desarrollar una escalade medidaparasu estudio. Para
ello se evalud la adherencia con la aplicacion de una encuesta en un grupo de 128 padres de nifios
con TEA y con sospecha de diagnéstico, considerando como variables: los factores sociales,
econémicos, familiares e individuales. Los resultados muestran la importancia de la relaciéon de
esos factores con la adherencia en la adaptacion al TEA tales como: el apoyo social, satisfaccion
con laviday cohesién familiar.

Palabras clave: Adherenciaa tratamiento psicologico, Trastorno del Espectro Autista (TEA),

Intervencion familiar, Atencion temprana, Calidad de vida, Cuidadores, Barreras de adherencia
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Abstract

Adherenceto the treatment of caregivers of children with ASD or risk of developing the
disorder during early care

The study focuses on the adherence to treatment of the family of the child with Autism
Spectrum Disorder (ASD) or suspected diagnosis. Thisis because the ASD and as a consequence,
its impact on the family after confirming the diagnosis. It is suggested as the first symptom
presented by the family, stress and difficulties, acceptance and adaptation to diagnosisresulting in
an interference in the quality of life of al members of the family. In our opinion, adherence is a
positive and facilitating process because it solves or alleviates the traumati c situation, through the
promotion of information and the appropriate means to help parents improve family adaptation
and the development of the child. Due to this condition, our research aims to know the adherence
to the treatment of parents of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) or suspicion of this
diagnosis, identifying the elements that justify the adhesion process. From that identification,
develop a scale of measurement for its study. To this end, adherence is evaluated with the
application of a survey in a group of 128 parents of children with ASD and with suspected
diagnosis, considering as variables: social, economic, family and individual factors. The results
show the importance of the relationship of these factors with adherence in the adaptation to ASD
stories such as. socia support, satisfaction with life and family cohesion.

Key words: Adherence to psychological treatment, Autism Spectrum Disorder (ASD), Family

Intervention, Early Care, Quality of Life, Caregivers, Adherence Barriers
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Notasdela autora:

e Cuando en el texto aparecen sustantivos referidos a personas, como “padres”, “nifio”,
“hijo”, “investigadores” o similares se refiere de manera general a padres y madres, nifios y nifias,
hijos e hijas, investigadores e investigadoras, etc. sin distincién de género y sin ningunaintencion
de discriminacién por género.

* Cuando la autora menciona “familia” o “cuidadores” serefiere alafamilia nuclear (padre,
madre y hermanos)

» Paralascitas bibliogréficas se ha seguido €l estilo de laA.P.A. 62 edicion (2018).

»  Por estrés se entiende latension o presion producida por eventos o circunstancias y que la
ansiedad es la expresion de personas o respuesta personal a estatension. Aunque en general puede
utilizarse como sinénimos estrés y ansiedad.

* Cuando la autora menciona “paciente” se refiere a la familia o cuidadores.
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Prologo

Este estudio ha sido realizado como parte final del Programa de Doctorado en Promocién dela
Autonomiay Atencion Sociosanitariaala Dependenciade laUniversidad de Vaencia. El periodo
de investigacion y redaccion de este trabajo tuvo la duracion desde € afo de 2012 hasta 2018.

Toda la estructura tedrica, estadistica y analitica del trabajo fue formulada conjuntamente con
mis tutores Profesores Doctores. Amparo Oliver Germes - Catedratica de Psicologia de
Metodologia de las Ciencias del Comportamiento y Francisco Alcantud Marin — Catedratico de
Psicologia Evolutiva y de la Educacion. El proceso de construccion fue muy interesante y
motivador, ya que el tema fue muy novedoso para mi. Personalmente realizar un estudio como el
gue aqui se presenta, me ha permitido reflexionar, cuestionar y responder algunas de las dudas que
la lectura de los trabajos de otros investigadores me habia generado desde ya hace algun tiempo.
Por ser un tema novedoso y la literatura ser escasa, he podido concluir este trabgjo gracias a mis
dos tutores, personas altamente cualificadas, preparadas y con experiencia, pues siempre han
estado disponibles y dispuestos a ayudarme con todas mis cuestiones, especiamente, por
ayudarme a construir mis conocimientos. Por tanto, me gustaria dar las gracias a mis tutores por
su excelente orientacion y soporte durante todo e proceso de construccion y reconstruccion de mi
trabajo.

El interés por € tema de la investigacion surgio como una inquietud personal sobre la
adherencia al tratamiento de los familiares de personas con problemas mentales. Ese interés viene
desde mis practicas realizadas en un hospital psiquiatrico y posteriormente, cuando realicé otra
actividad en un centro de rehabilitacion para personas con esquizofrenia. Laausenciade lafamilia

en los centros para acompafar € tratamiento, para participar de los programasy de las actividades
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0 hasta por saber como iba el tratamiento de su familiar que padeciad trastorno, sdlo aumentd mi
curiosidad de estudiar ese tema en una edad més temprana. Entonces, apartir de estas experiencias
surgieron las cuestiones: ¢Coémo eran lasrelacionesfamiliares en lainfancia?; ¢Quétipos de apoyo
recibié la familia?, ¢Qué sentimientos existen en € entorno con una persona con problemas
mentales?; ¢Coémo es la calidad de vida de la familia?... Esta primera experiencia me mostré que
investigar la historia de la infancia de una persona con esquizofrenia, no era posible debido la
dificultad de confirmacién de un diagnéstico durante la infancia, ademas en € caso de
fallecimiento de los padres, otros miembros de la familia, por gemplo, no tenian informaciones
sobre lainfancia del enfermo. Pues bien, delante de estos factos, me interesé en estudiar 10s nifios
con problemas de neurodesarrollo — especificamente el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA).
El interés inicial siempre estuvo relacionado con la adherencia a tratamiento de la familia, que
pasan a ser un segundo paciente que también necesitan recibir atencion psicol dgica para soportar
el estrés y los problemas emocionales que surgen durante €l trascurso de un largo camino. Esto
porque e primer impacto surge cuando los padres descubren que su hijo tiene un trastorno que
necesitara de un acompafiamiento por toda la vida. Se conoce que los Trastornos del Espectro
Autista son trastornos del neurodesarrollo que presentan unaampliavariedad de sintomasy niveles
de gravedad, entre ellos, déficits persistentes en comunicacién social e interaccién social, patrones
repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses que causan ateraciones
significativasanivel social, ocupacional o en otras éreas del funcionamiento. Estos sintomas deben
estar presentes desde el periodo de desarrollo temprano (APA, 2013). Por lo tanto, delante tantas
curiosidades y dudas, se inicié una busqueda para conocer |as investigaciones sobre €l referido

tema.
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En € transcurso de los capitulos, presentaremos teorias y conceptos sobre e autismo y
adherenciaal tratamiento discutidos en una seleccion de articul os publicados actualmente sobre el
tema. En una segunda parte, comentaremos | os resultados encontrados en las familias encuestadas,
donde encontramos algunas respuestas y posibles soluciones importantes para acanzar la
adherencia

Por medio de este estudio, se pretende alcanzar la valoracion de laimportancia de lainclusion
delos miembros de las familias en los tratamientos de |os nifios con TEA y cOmo iniciar, mantener

y finalizar el acompafiamiento psicoterapeutico familiar.




Adherenciaa tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

indice
F 0 =0 (=T 1= 10T 2
RESUMIEN ... e e n e 3
NOLBS A 1A BULOTE ...ttt et r et sn et nn e nn e nrenes 5
(00 o 1SR 6
Lplugee (UTolei o gl = o1 ! URRSSS 12

Capitulo 1.- Lafamiliay un nifio con trastorno del espectro autista (TEA): un impacto espinoso

(S22 = W L0 T o0 0 F=0 (0] (=< TR SPRRN 17
0 I ©o 410 o (o TR SPP TR 17
1.2.- DetecCion Y diagnNOStiCO PrECOZ .......c.uerueeveereeriesreesseesseessesseesseseesseessesseesseessesssessesssens 19
L.30-INEEIVENCION ...ttt et n e n e 22

Capitulo 2.- Adherencia a tratamiento de cuidadores de nifios con TEA: una revision de la

T = 0= USRS 31
P28 e g 11 0o [0 Tox T o SR 31

2.2.- Proceso de revision de laliteraturan...........cueeeeeeeieeeie e 33

2.3.- Conclusiones para €l trag0 fULUIO ..........cccuvieerieie e 64
Capitulo 3.- Laadherencia al tratamiento de los familiares de nifioscon TEA...........ccccceueee.. 68
3.1.- Adherencia: un conCePto €N CONSEIUCCION ........ccveeeeieerieeeeseeeeseeeseesreesseeee e eeeseee e 69




Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar € trastorno
durante la atencion temprana

3.2.- Factores que influyen en laadherencia a tratamiento: ¢un reflejo positivo o negativo a

010701 o TR SR 75
(@F= o1 (N o 02 Xl \V/ = (oo (o] [T = U 90
I @ o] 1= Y0 RR 90
T I 1 (o RSP 91
4.3.- Procedimiento Y PartiCIPANTES. ........coeriiriereeeesteesee ettt nee e 92
4.4~ INSITUMENTOS. ..ottt bbb e r e s sr e 96
4.5.- ANAlISIS ESLAAISHICOS. ... ecueevieeiesiesteesi ettt nr e 99
Capitulo 5.- RESUITAOOS .......ccueeieeieciece sttt et e e ne e e te e sreenne e 103
5.1.- Descripcion del perfil delos partiCipantes.........cooererererenesieeeeseesee e 103
5.2.- Descripcion del perfil del NIR0........ccooeriiiieceees s 106
5.3.- Lafamiliadel nifio con TEA: € antesy el despuésdel diagnostico ..........cceeeeruenenne 107
5.4.- Resultados estructura factorial de laescalade adherencia..........cccoooeeeerineienecenee. 108
5.5.- Bvidencias paralaVvalidez..........ccccoveiieceii et 111

5.6.- Descripcion de los resultados en los grupos de atencién temprana (A.T.) y aulas de

cOmMUNICACION Y 1ENGUGIE (CYL) ..verieiieiieieieierie et sttt e sa et s nennen 120

5.7.- Relaciones entre adherencia y caracteristicas contextuales. ¢Existen perfiles de

20| 0T 1= 010 = OSSP 130
5.8.- Modelo multivariado de explicacion de antecedentes y consecuente de adherencia. 133

Capitulo 6.- DISCUSION Y CONCIUSIONES.........coiviieeiieiesieeieesteeee st e e ste e saeeneeae e e seeenee e 137

10



Adherenciaa tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

6.1.- Perfil y caracteristicas sociodemogréficas familiares y su relacion con la adherencia

6.2.- Perfil dd nifio: caracteristicas del antes y después del diagndstico en la familiay su

relacion CON [AA0NEIENCIA. ........coeiiriiieeeee e e 141
6.3.- Lainfluenciadel apoyo social y €l nivel de estrés a proceso de laadherencia........ 143

6.4.- Los resultados con relacion a la capacidad predictiva de autonomia, resiliencia,

esperanzay la adherencia sobre la satisfaccion con lavida..........cccceveveeceiceesienecceseee 145

6.5.- Diferencias estadisticas entre |os grupos de aula CyL y los centros de atencion temprana

(A.T.) enlaadherenciaa tratamiento. .........ccccereereriienieie e 146
B.6.7 LIMITBCIONES.......ciiiiiiieiiesiesie ettt bbb nn e 147
6.7.- CONSIAEraCioNES FINAIES .......coueiieieeeee e 150

2] o] oo 1 - S 152

ANEXO COMPIEMENTANIO ..ottt ettt et e e s re e aeeseesreenaesreesesneeeneenren 159
ANEXO 1: Cartade PreSentaCion ..........cccceeeereereeseeseesieseesreessesee e esaesreesseessessessseessesseees 160
Anexo 2: Cuadernillo de cuestionarios de evaluaCion .............cocovreerneeneieneenseeneens 161
Anexo 3: Output Del Path ANAIYSIS.......cooiiiiiiee e 169

INCICES A LADIAS Y FIQUIBS......covceeceeeeceeeceee ettt sn st ens s ssess s s nnenees 180
INQICE B ADIBS. ..ottt 180
FTo o= LN {100 =<3 182

11



Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar € trastorno
durante la atencion temprana

Introduccién general

Partimos del presupuesto de que lafamiliaes e contexto en € que se desarrolla gran parte de
la vida de la mayoria de las personas, a menos durante un buen nimero de afios, y este entorno
mucho influye sobre la persona con o sin problemas de desarrollo. Consecuentemente, hablar de
la familia no es tan sencillo porque es un contexto complego. Pero es verdad, hemos notado un
aumento tanto en la valorizacion y en e protagonismo de la funcion de las familias (debido a la
nueva mirada sobre |a discapacidad) como en su contexto, tan esencial para el desarrollo del nifio
y paralacalidad de vida de todos sus miembros. En la opinién de Fernandez, Montero, Martinez,
Orcasitas y Villaescusa (2015) es relativamente escasa la capacidad de influencia de lafamiliaen
los servicios y se hace dificil encontrar en la préctica experiencias de colaboracion entre familias
y profesionales en clave igualitaria 'y dialogica. Tenemos entendido que es lafamilialafuente de
apoyo a individuo, por eso, su inclusion y participacion en el tratamiento de TEA es fundamental
para que se logre las metas. Ademas, en € caso de nifios con TEA, la familia es un elemento
indispensable, dado que son |os cuidadores |os encargados de seguir a tratamiento.

Puesto que la confirmacion del diagnostico en TEA produce un gran impacto emociona en la
familia, es decir, desencadena un trauma y estrés que provocan ansiedades, angustias,
inseguridades, entre otros desajustes emocionales que pueden generar dificultades para adaptarse
alas situaciones eincluso, €l reto de educar aun nifio con limitaciones o dificultades. No obstante,
para Jiménez (2016) la solucion y la superacion de estas dificultades presentadas pueden estar en
la propia familia. Hasta el presente, reforzamos las ideas que nos hacen reflexionar y pensar que

laintervencion debe ser realizada tanto con e menor como con su familia.

12
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Con estafinalidad, debemos tomar en cuenta laimportancia de la participacion de lafamilia en
el tratamiento, en otras palabras, hacer con que los padres conozcan € modo de funcionamiento
del trastorno, que entiendan su alcance y su repercusion en lavida cotidiana; ademas, enseflarles a
manejar los problemas del nifio y a cambiar su manera de comunicacion son algunos de |os pasos
para empezar € proceso de aceptacion. Para Fantova (2002) cuando la familia reconoce a la
persona con discapacidad y la acepta en su nucleo familiar con sus peculiaridades, significa decir
gue la familia tendra que ir reconstruyendo su “mundo de sentido”, es decir, reaprender
significados o aprender o construir otros nuevos. Asi que, queremos explicar que lafinalidad de la
aceptacion es dar un significado y un valor a un acontecimiento que no se tiene en € entorno
sociocultural.

Frente a sus problemas, los cuidadores precisan estar adheridos a un tratamiento profesional a
fin de promover acciones positivas para solucionarlos. Asi que, dentro de este contexto surgen
aspectos relevantes a ser considerados como, por gemplo, la adherencia que es un fenébmeno
complgo condicionado por multiples factores, pero cabe considerar que su esencia esta
relacionadaa comportamiento humano unido principalmente por componentes subjetivos (Martin
y Grau 2004). Visto de esta forma, la adherencia terapéutica es uno de los factores que determina
€l éxito de un tratamiento sea para cual quier enfermedad o trastorno mental . En este sentido, aparte
de ser considerado un fendmeno complgo, nos llama la atencion los insuficientes estudios
publicados sobre esta problematica, principalmente desde el enfoque psicol égico.

Como puede resultar obvio, estas razones justifican de por s lainclusion y la adherencia al
tratamiento de las familias. En atencion alas problematicas expuestas, creemos que la adherencia
al tratamiento es una cualidad que se puede promover y desarrollar en las familias de nifios con

TEA. Porque hay un conjunto de elementos que potencian este impacto en la adherencia,
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favoreciendo su aplicabilidad y facilitando €l logro de los objetivos. Resultando claro que
identificando los elementos, € profesional que trabajacon familiastiene en cuenta estos el ementos
gue favorecen la adherenciay pasan ainstaurarlos en su practicadiaria

Se sabe que existen elementos que pueden favorecer |la adherenciay otros que por €l contrario
favorecen el abandono del tratamiento. La pregunta-problema que generd nuestrainquietud y que
sirvié como guia a este estudio fue: ¢Cuales son los factores, desde la perspectiva psicol 6gica, que
favorecen el proceso de adherenciade losfamiliares de nifios con TEA y como esto puede facilitar
lacalidad de vida de ambos?

Como hipotesis de estudio, presentamos algunos elementos que creemos relacionarse con la
adherencia de manera positivay otros negativamente:

1. Las condiciones socioecondmicas de los cuidadores como: género, edad, estado civil,
escolaridad, nivel econdmico, situacion laboral y € entorno en que viven pueden dificultar el
proceso de adherencia;

2. Existe unarelacion positiva estadisticamente significativa entre el apoyo socia recibido por
lafamiliay |a adherencia tratamiento;

3. Tener una larga trayectoria de tratamientos anteriores es un elemento que infuencia
negativamente la adherencia;

4. Existe unarelacion positiva estadisticamente significativa entre la participacion delos padres
en las sesiones, la frecuencia en redlizar las actividades con su hijo en casa y la adherencia a
tratamiento;

5. Las familias que participan del tratamiento tienen menos estrés;

6. La confirmacion del diagnostico es un elemento facilitador ala adherencia.

14
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7. De entre las variabl es sociodemograficas, creemos que losingresos y la ocupacion laboral de
los padres son obstacul os para la adhesion;

8. Las familias que no han recibido tratamiento previo, probablemente estaran méas adheridas al
tratamiento;

9. Los padres que no perciben ninguna gravedad del diagndstico del nifio estaran menos
adherentes a tratamiento;

10. Existe una diferencia estadisticamente significativa entre los dos grupos CYL y NO CYL
en laadherenciaa tratamiento.

A partir de las ideas expuestas, nos dimos cuenta de la ausencia de instrumentos de medicion
de adherencia, lacua consideramos una medidaimportante para poder elaborar y sugerir cambios
en la intervencion de las familias de nifios con TEA y también garantizar un adecuado
acompanamiento y funcionamiento de las respectivas intervenciones. Debido a esta ausencia de
literatura sobre instrumentos de medidas de eval uacion de adherencia, fue necesario recurrir auna
revision sistemética sobre este fendmeno. Creemos que una revision sistematica puede ser una
herramienta extremadamente (til para la valoracion de estudios observacionales y nos permite
obtener informacion validay exhaustiva que facilite € proceso de toma de decisiones sanitarias y
para actuacion de |os profesionales de psicologia.

Finalizando esta introduccién, un dltimo punto es explicar la estructura de la tesis que se
compone de seis capitulos, a parte de laintroduccion. En el Capitulo 1 discutiremos sobre TEA y
familia, enfocando tres puntos. € nuevo concepto y sintomas de TEA segin € DSM-5, la
importancia de la deteccion, intervencion y diagnéstico precoz; €l tercer punto, lafamilia después
del diagndstico. El Capitulo 2 sel eccionamos las publicaciones sobre el temaatravésdelarevision

sistematica sobre la adherencia a tratamiento; e Capitulo 3, trataremos de caracterizar la
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adherenciaal tratamiento de cuidadores de nifios con TEA; Capitulo 4, describimos |lametodol ogia
del estudio cuya muestra corresponde a 128 familias que contestaron a diferentes tipologias en
diferentes grupos, las familias que reciben atencion en CUDAP (Centre Universitari d’Atencio
Primerenca) y las que acuden a centros escolares que tienen aulas CyL (Comunicaciony lengugje);
Capitulo 5, exponemos los resultados y finalmente, el Capitulo 6 hicimos una discusion entre |os

resultados encontrados y, por fin, la Conclusion.
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Capitulo 1.- La familia y un nifio con trastorno del espectro autista (TEA): un impacto

espinoso para los cuidadores

1.1.-Concepto

Los Trastornos del Espectro del Autismo (en adelante TEA), son trastornos del neurodesarrollo
gue presentan una amplia variedad de sintomas y niveles de gravedad. Segun el DSM-5 (APA,
2013), los sintomas nucleares son déficits persistentes en comunicacion e interaccion socia y
patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses que causan ateraciones
significativas a nivel social, laboral o en otras &reas del funcionamiento personal. Los sintomas
deben estar presentes en el periodo de desarrollo temprano (antes de los 36 meses de vida) (APA,
2013). Segun los Gltimos datos publicados por € CDC! , la prevalencia en USA es de 1/68
(Chistensen, y otros, 2016). Aungue existen multiples publicaciones que cuestionan por razones
metodol dgicas estas cifras, la inmensa mayoria confirman un incremento en las Ultimas décadas
en laincidenciadd trastorno (Alcantud-Marin, Alonso-Esteban, y Mata-1turralde, 2016).

Pese alos multiples estudios realizados y lineas de investigacion abiertas en diversas areas, no
conocemos la causa de los TEA. Més bien se considera que los TEA son de origen multicausal.
Teniendo un origen bioldgico, la ateracién del neurodesarrollo puede producirse por un gran
nimero de causas por lo que se denomina “multicausal”, justificando este origen la gran
variabilidad de sintomatol ogia asociaday niveles de gravedad (Alcantud-Marin y Alonso-Esteban,
2017).

En cuanto a nivel de gravedad y e grado de funcionalidad, depende de la existencia o no de

Discapacidad Intelectual asociada, delaedad enlaque sereaiceel diagndstico y delaintervencion

1 CDC: Center for Disease Control and Prevention
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temprana, razon por la cual es importante la deteccion precoz, ya que es posible observar
alteraciones desde los primeros meses de vida (Tobdn, 2012; Alcantud-Marin y Alonso-Esteban,
2017).

Tanto paraladeteccion como parala posterior intervencion es trascendental |a participacion de
los padres, ya que: en primer lugar, son los primeros en detectar |os signos de aertay, en segundo
lugar, son los que mas tiempo pasan y mas interacciones realizan con ellos (Millay Mulas, 2009).
La préctica clinica actual la deteccion de los TEA y su posterior diagnostico, se basan en la
evauacion de sintomas comportamentales, para ello se suelen utilizar diversas herramientas
psicométricas tanto de cribados como de diagnostico. Gracias a estas herramientas de cribado, se
pueden remitir con rapidez a una evaluacion diagnostica especializada, e iniciar intervencion
temprana en paralelo (Cox, y otros, 1999; Filipek, y otros, 2000).

Seguin toda la literatura consultada €l diagnodstico de TEA puede establecerse sobre |os 20-24
meses de forma estable (Cox, y otros, 1999; Dawson, Osterling, Meltzoff, y Kuhl, 2000; Bryson,
Zwaigenbaum, McDermott, Rombough, y Brian, 2008; Kleinman, y otros, 2008). Gracias a la
deteccion temprana, se puede iniciar la intervencion precoz incluso antes del propio diagnostico,
solo conocido € riesgo de padecer € trastorno, o cual incrementa notablemente la eficacia de la
intervencion (Crane y Wingler, 2008).

Diversos estudios han demostrado que la aplicacion de intervenciones tempranas intensivas
permite aprovechar la plasticidad cerebral que se presenta con mayor intensidad en los primeros
anos deviday atenuar si no eliminar |os sintomas caracteristicos del TEA (Artigas-Pallarés, 2007;
Dawson, y otros, 2012), logrando un mayor desarrollo de la inteligencia, habilidades sociales,

comunicacion y lenguagje y mejorando su calidad de vida (Eldevik, y otros, 2009; Makrygiam y
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Reed, 2010; Warren, y otros, 2011; Kasari, Gulsrud, Freeman, Paparella, y Hellemann, 2012;
Reichow, Barton, Boyd, y Hume, 2014).

La deteccion de los TEA antes de los dos afios de vida permite iniciar la intervencién en un
momento critico en €l neurodesarrollo y como consecuencia con mejores resultados y prondstico
(Eaves y Ho, 2004; Jonsdéttir, y otros, 2007; Fernell, Anders, y Gillberg, 2013; Moulton, Barton,
Robins, Abrams, y Fein, 2016). No obstante, dadalaedad del nifio, no se puedeiniciar y desarrollar
laintervencion sin contar con la participacion y adherencia de los padres a tratamiento. Por este
motivo, nos centraremos en este apartado sobre e hecho singular de la familia que tiene un nifio

con TEA.

1.2.- Deteccion y diagndéstico precoz

El desarrollo humano es entendido como el conjunto de cambios evolutivos que ocurren en la
personaen su proceso de adaptacién con su dmbito y, de acuerdo con el desarrollo normativo sigue
determinados patrones. Por estas razones, cuando un nifio no sigue € patrén normativo significa
que tiene un retraso, alteracion o trastorno del desarrollo. Para dar una respuesta adecuada a los
padres se debe tener sistemas fiables de deteccion, en este sentido una forma de descubrir es a
través de los marcadores bioldgicos, no obstante, lamentablemente e TEA no dispone de este
marcador (Alcantud, Alonso y Rico, 2015). Visto de esta forma, la intencion de la deteccion es
descubrir nifios con riesgo de TEA, tan pronto como sea posible, paraque puedan ser encaminados
con prontitud para una val oracién diagnostica completay que les sean empleados | os tratami entos
necesarios (Dolz y Alcantud, 2002). No obstante, alln es muy comun hoy en dia, casos de nifios

gue llegan a la edad escolar presentando un trastorno del desarrollo sin diagnostico previo y, por
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consecuencia, sin recibir e beneficio de los servicios y programas de Atencion Temprana
(Alcantud et a., 2015).

Antes que nada, hay que distinguir la diferenciacion entre los procesos de deteccion y
diagnostico. La deteccion o “screening” consiste en el procedimiento en el cual se identificas €
nifio puede padecer del trastorno o tener riesgo de padecerlo. En Espafia, ante todo hay que tener
un diagndstico para poder iniciar unaintervencion, por este motivo hay confusion en |os procesos
de deteccidn, de diagndstico e intervencion. Por otra parte, la deteccion y la intervencion deben
aparecer en ciertaforma unidas, porque de nada sirve detectar si no se puede intervenir sobre los
individuos que muestran sefiales del trastorno o de la enfermedad detectada (Alcantud y Alonso,
2015).

Partiendo del modelo de sistemas de cribado, que se centra en la prevencion, fomento de la
salud y bienestar de los individuos, tiene el objetivo de intentar diagnosticar € trastorno lo antes
posible y en una fase inicial. La planificacion de los instrumentos de cribado del desarrollo esta
para identificar o detectar a nifios que puedan requerir una evaluacion més exhaustiva, donde se
evalUan una serie de habilidades elementales con el objetivo de determinar si un nifio puede tener
trastornos, retraso o ateraciones en su desarrollo para posteriormente, identificar un porcentaje de
nifios que no han desarrollado esa habilidad cuando comparados con su grupo de edad de
referencia. En los Ultimos afnos, |os sistemas de cribados basados en |a observacion), en particular
de los padres/madres de los nifios estan tomando mucha fuerza (Alcantud et al., 2015), cuya
informacion dada sobre el desarrollo de sus hijos ha sido utilizada en muchas escal as de desarrollo
“clasicas” junto con la evaluacion profesional, escalas como: Inventario de Desarrollo Battelle
(BDI), Inventarios de Desarrollo Comunicativo MacArthur, Escala de desarrollo psicomotor de

Brunet-Lézine, Escalas de desarrollo Merrill-Palmer, Escala adaptativa Vineland, etc. Como
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resultado, se llevan a cabo estudios sobre |a fiabilidad de lainformacién dada por los padres sobre
el desarrollo de sus hijos para la elaboracion de cuestionarios de cribado que ayuden a detectar
posibles problemas en el desarrollo del nifio (Alcantud-Marin, Alonso-Esteban y Rico-Bafio,
2015).

En términos generales, detectado el problema de desarrollo infantil, lo que sigue esla atencién
temprana, término que aportaunavision global de laintervencion, encuadrada en unaetapainicial
de lanifiez que abarcalas relaciones familiares, necesidades técnicas, comunitarias, de entre otros
y coordinada de diferentes &mbitos de la salud, de la educacion y de los servicios sociaes,
integrando en todo & proceso de atencion a la familia, fomentando su participacién activa en €
mismo. Debido la existencia de preva encia marcadamente creciente de casos de TEA, se notala
necesidad de incrementar la deteccién precoz y € diagndstico para que nifios y familia puedan
beneficiarse de las posibilidades que les brinda una adecuada intervencién temprana (Dolz y
Alcantud, 2002).

Es innegable, que obtener un diagndstico precoz de TEA trae muchos beneficios, puesto que
incluyen tratamiento y planificaciéon educativas tempranas, proporciona asesoramiento y apoyos
necesarios tanto a niflo como a su familia comenzando en edades muy prematuras, en
consecuencia, reduce notablemente € estrés y la angustia familiar, ademés conduce a unamejoria
en €l prondstico de lamayoriade los nifios con TEA.

Asi que cuanto més precoz sea la deteccién mas pronto empieza la intervencién, mejor sera
para el psicologo plantear las estrategias e indicar |as terapias apropiadas para que € nifio pueda
desarrollar sus habilidades. Alcantud y Alonso (2015) explican la importancia de la deteccion
temprana porgue puede lograr hasta un cambio en la vida de los nifios con TEA. Paralos autores,

es posible atenuar y/o revertir los déficits de los trastornos, pero para que eso pase, es necesario
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gue la actuacion se realice lo més préximo posible ala etapa evolutiva en la que estas habilidades
se desarrollan en nifios con desarrollo tipico.

A fin de desarrollar una serie de acciones de atencion especificay terapéutica dirigidas a nifio,
los programas de Atencion Temprana, a mismo tiempo, informaran, apoyaran y orientaran a su
familia con laintencion de lograr su participacion activa en el proceso de desarrollo del nifio. Sin
embargo, Dolz y Alcantud (2002) Ilaman la atencién sobre el diagndstico tardio, por
desconocimiento o por ignorar los indicadores que sirven de alerta sobre las primeras alteraciones
manifiestas en el desarrollo, ocasionan lademora en €l diagnostico y en laintervencién temprana
adecuada, en | as etapas evolutivas basicas para el desarrollo posterior.

Cabe considerar, actualmente, existe una gran cantidad de instrumentos de deteccion de los
TEA como: el CHAT (Checklist for autismintoddlers), M-CHAT (Modifified Checklist for Autism
in Toddlers), el ESAT (Early Screening of Autism Traits), , EN caso de un resultado positivo, se
aplicarian las diferentes herramientas de diagnéstico como ADOS (de Observacion para €
Diagnostico de Autismo), ADI-R (Entrevista para € Diagnostico de Autismo Revisada), CARS
(Escala de Rating de Autismo en la Infancia), etc. después de la confirmacion diagndstica se
deberiaderivar aun centro de Atencion Temprana parainiciar laintervencion (Alcantud y Alonso,
2015). En Espafia, aunque no existe legislacion al respecto, se entiende que desde que aparecen
los signos y por tanto, existe un riesgo, se pueden derivar a los nifios a un Centro de Atencion

Temprana para su evaluacion y tratamiento

1.3.-Intervencion
El nUmero de métodos, técnicas o estrategias de intervencidn en nifios, jovenes y adultos con

TEA hacrecido de forma exponencia sdlo comparable a incremento también exponencial de los
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datos de su prevaencia. Los padres y cuidadores de nifios con TEA se encuentran con un gran
desafio ala hora de decidir cua o cudles son los tratamientos més eficaces o0 adecuados para su
hijo en particular. La evidencia actual apoya € reconocimiento de la €eficacia de las técnicas y
métodos basados en €l desarrollo infantil y la aplicacion de principios de andlisis conductual
(Simith y ladarola, 2015), incluyendo ya programas en los que se enfatiza €l uso de escenarios de
aprendizgje estructurados, control de estimulo, desarrollo de rutinas, ambientes naturales, etc.
(Lang, Hancock, y Singh, 2016). Sin embargo, |as evidencias apuntan también a que no todos los
nifos responden de lamisma formaatodos | os tratamientos o técnicas (Howlin y Charman, 2011).
Lavariabilidad de |os efectos genera cierta incertidumbre que lleva a muchas familias ainscribir
a sus hijos a varios tratamientos o intervenciones de forma simultanea (Green, y otros, 2006). Al
margen, muchas técnicas o métodos adolecen de una adecuada justificacion tedrica o exhiben
principios con bagja evidencialo que generaincredulidad en |a eficacia de los mismos (Fuentes, y
otros, 2006).

Como se hadejado dicho en el parrafo anterior, en laintervencion del autismo existen unagran
cantidad de técnicas, estrategias 0 métodos de intervencién. Desde | os basados en farmacos u otros
tratamientos bioldgicos (dietas, eectroestimulacion extracraneal, etc.), hasta los de corte més
psicol 6gico y educativo. Greeny cols., enumeran hasta 111 tratamientos diferentes (Green, y otros,
2006). Estos métodos, han sido desarrolladosy estudiados alo largo de | os Ultimos cincuenta afios.
Desde los primeros intentos de Kanner (1943) y Bettelheim, basados en principios psicoanaliticos
hasta los modelos constructivistas actuales, también pasando por €l desarrollo de los modelos
conductuales de Lovaas, son numerosos los metodos y técnicas que se han desarrollado con
pretensiones en unos casos curativos y en otros paliativos. La eleccion de una metodologia en

particular resulta ser un trabgjo dificil, por este motivo, es necesario redlizar una revision
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exhaustiva, en donde se tenga en cuenta si dichas metodologias cumplen con los criterios de
bondad de laintervencion y si e modelo subyacente a método de intervencion cumple con los

objetivos paraintervenir en las necesidades particulares del nifio.

Tabla1.1.
Clasificacion de los model os de intervencion psicoeducativos, recopilada de las investigaciones

Basetedrica Modelo Descripcion
Intervenciones Andlisis conductual Aplicanlosprincipiosdelateoria
conductuales aplicado (ABA) de aprendizaje, y tiene como

objetivo incrementar, disminuir
y/o mantener determinadas
conductas, generando en los
nifios con TEA € incremento de
conductas positivas y €
aprendizaje de nuevas
habilidades.

Entrenamiento  por Es un instrumento de ensefianza

ensayos  discretos que frecuentemente produce una

(DTT) rapida adquisicion de nuevas
habilidades e cual utiliza los
principios del Andlisis
Conductual Aplicado.

Modelo El objetivo de este programa es
Sociopragmético del acanzar la comunicacion social
desarrollo (DSP) espontanea del nifio, en un

contexto flexible 'y con
actividades dindmicas y

motivadoras.
Intervenciones Intervencién basada Basado en la modificacion de
basadas en €& ene desarrollodelas conducta, en donde el objetivo es
desarrollo relaciones (RDI) mejorar los déficits a partir del

desarrollo de actividades diarias,
dirigidas por los padres. La meta
del programa es fortalecer las
habilidades sociales, la
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adaptacion a contexto y €
autoconocimiento,

DIR/Floortime

Técnica terapéutica que tiene
como objetivo alcanzar los hitos
del desarrollo que permiten €
crecimiento emocional e
intelectual.

Programa Hanen

Programa enfocado a familias
con un nifio con TEA, € cud
ofrece herramientas précticas
para ayudar a sus hijos a
comunicarse.

Intervenciones Modelo SCERTS
basadas en

familia

la

Modelo global
multidisciplinario, que tiene
como objetivo potenciar €
desarrollo de las habilidades
socioemocionales y
comunicativas a través de un
proceso espontaneo,
fortaleciendo la comunicacion
social, laregulacién emocional y
el apoyo transaccional.

Modelo TEACCH

Se centra en la identificacion de
las habilidades individuales de
cada sujeto, para fortalecer las
dificultades que los nifios
presentan en la comunicacion,
cognicion, percepcion y
habilidades motoras, a partir del
aprendizaje estructurado y €l uso
de estrategias visuales que logren
orientar al nifio.

I ntervenciones Modelo DENVER

combinadas

Disefiada para la intervencion
precoz de nifios con TEA, en
donde € sujeto tiene un papel
activo en la construccion de su
propio mundo menta atraves de
Sus experiencias interpersonales
afectivas.
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Modelo LEAP Se caracteriza por la elaboracion
de un programa educativo-
inclusvo para nifios con
desarrollo tipico y nifios con
TEA. Este programa esta
orientado alapotenciacion delas
areas cognitivo-académicas,
adaptativas, comunicativas vy
socioemocionales.

Fuente:(Fuentes, y otros, 2006) (Mulas, y otros, 2010) (Salvadd, Palau, Clofent, Montero, y Hernandez, 2012;
Alcantud-Marin y Alonso-Esteban, 2017).

Muchos delos programas antes expuestos han demostrado cumplir, con mayor o menor medida,
los criterios cientificos con diferentes niveles de evidencia para ser tratamientos aplicables en la
intervencidn del TEA. Como puede verse en latabla 1.1, existe una gran diversidad de métodos,
unos se focalizan en un &ea del desarrollo, otros son més globales. Unos son especificos parala
intervencion en nifios pequefios (intervenciéon temprana), los otros son mas adecuados para €l
tratamiento de jovenes y adolescentes. Todo ello hace que sea dificil eegir un modelo en
particular.

Cuando nos referimos a la atencion temprana, no solo hacemos referencia a la atencién lo méas
pronto posible, también hacemos referencia a la intervencién realizada en una fase de desarrollo
temprano tal que permita andamiar € desarrollo alterado, reconduciéndolo hacia € desarrollo
normativo. Para ello es necesario realizar laintervencion en edades temprana donde |a plasticidad
del cerebro juega a nuestro favor (Alcantud-Marin y Alonso-Esteban, 2017). El déficit en €
desarrollo socioemocional asociado alos TEA puede ser paliado si nos proponemaos como objetivo
el dotar a nifio de herramientas sociales, modelando las interacciones que de otra forma

posiblemente no se producirian (La y Chhanbria, 2013).
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1.4.- Lafamiliay TEA: € efecto de un hijo en € entorno familiar después del diagnéstico

Durante unos meses, los padres disfrutan de la felicidad de tener un nifio que todo e mundo
considera, en principio, que se desarrolla como los demas, pero lentamente van apareciendo los
sintomas que provocan una inquietud progresiva (Cuxart y Fina, 2001). En algunos casos, 10s
padres, por desconocimiento o por ignorar los indicadores que sirven de alerta sobre las primeras
alteraciones manifiestas en €l desarrollo, provocan lademoraen e diagnéstico y en laintervencion
temprana (Dolz y Alcantud, 2002). Esto puede ocurrir antes del momento en que el nifio empieza
ir alaescuelay a partir de ahi los rasgos o los sintomas empiezan a ser mas claros, ademas los
problemas también son detectados por |os centros educativos que advierten alafamilia de que €
desarrollo de su hijo no sigue un patrén considerado “normal” o sugieren que el nifio tenga autismo
(Mesa, 2015).

En su primer momento, el impacto de la pal abra autismo es muy dificil de asimilar, pero cuando
la familia hace frente a nacimiento de un nifio con TEA empiezan a enterarse de las
particularidades que constituyen este trastorno para agruparlas al contexto del nifio, especia mente,
parapoder guiarlo y educarlo adecuadamente. De hecho, es muy importante que |os padres reciban
un diagnéstico fiable lo mas pronto posible, para aceptar lareaidad y empezar actuar (Martinez y
Bilbao, 2008). Cabe considerar por otra parte, que corresponde a o la profesional entender €
impacto que €l trastorno causa en lavida de los miembros familiares, siendo el objeto de atencién
la propia familia. Es indiscutible que un nifio con TEA provoca crisis, en su entorno familiar
ocurren alteraciones como: fuerte impacto psicolégico y emocional, proceso de adaptacion y
redefinicion del funcionamiento familiar, cambios en la relacion de pareja, necesidad de ayuda y
de asesoramiento (Bafa, 2015). También afecta a la estabilidad de las relaciones entre otros

familiares, larelacion entre padres e hijosy larelacion fraternal (Tijeras, 2017), sin importar edad,
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sexo o condicién social, es por eso que lavidasocia delafamilia puede estar seriamente af ectada
(P0z0,2010).

En los primeros afios, los padres y madres de personas con TEA atraviesan por una serie de
etapas comunes en las que en cada una de €ellas se presentan una serie de necesidades diferentes
(Pozo, 2010) y cada miembro se afecta de un modo distinto a convivir con €l nifio con TEA. De
tal manera que los padres vivencian varias fases de crisis y suelen experimentar una diversidad de
sentimientos como: hipersensibilidad, labilidad emocional, enojo, culpabilidad, entran en un
estado de blogueo y aturdimiento general debido al diagnostico, pasan por momentos de
descreimiento y sorpresa, niegan laevidenciay lairritacion, debido aque, todos estos sentimientos
influyen directamente en el trato con su hijo (Martinez y Bilbao, 2008). Razdn por la cua, €
cuidado que demanda un nifio autista es muy severo y puede ser exhaustivo y frustrante para la
familia, pues los padres enfrentan numerosos desafios, que a su vez se proyectaran en lafamiliaa
nivel emocional, econdémico, social y cultural.

Cuxart y Fina (2001) identifican esta respuesta alas crisis y en qué modo pasan por diferentes
fases 0 etapas: shock (los padres pasan un tiempo paralizados y profundamente desconcertados) y
negacion (no aceptan la realidad y buscan otras opiniones, otros diagnosticos). Este periodo es
peligroso paralas familias, puesto que pueden terminar creyéndose alas personas que les dan méas
esperanzas, sin analizar afondo labase de sus argumentos, depresion (el inicio del convencimiento
conduce a los padres a un estado de profunda y |6gica desesperanza, que puede derivar en un
estado de depresion) y realidad (se caracteriza por la superacion de este estado de depresion y por
la aplicacion de medidas racional es para compensar el problema).

Toda esta realidad produce en los padres aislamiento y barreras sociales, miedo de sentir la

marginacion, recibir la etiqueta de “diferentes”, ser rechazados por amigos o por la comunidad,
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por maestros y directores de centros educativos. Asi que, debido a su desconocimiento sobre o
gue tienen gque hacer o sobre cdmo guiar a sus hijos en € quehacer educativo, les genera el temor
y aumentan su inseguridad, significando una amenaza a “yo0”, generando un sentimiento de
inferioridad. Otro sentimiento que surge eslacul pa, que puede ser reconocido de forma consciente
0 inconsciente (Kaufmann, 2014), porque los padres consideran que son la causa del problemay
empiezan ainvestigar en la historiafamiliar unarespuesta que no encuentran. Yael rechazo hacia
el nifio y atodo aquello que los rodea, sumado a sentimientos de tristeza, dolor y vergiienza, entre
otros, hace que, en muchos casos, como unaformade evadir el problema, aparezcan en los padres
la depresion o los deseos de morir. Estos sentimientos son esperados, y hacen parte del curso de
adaptacion que enfrenta el ser humano ante situaciones dolorosas (Cabezas, 2001).

Conviene destacar otras situaciones gque profundizan aln més €l sufrimiento e incomprension
de los padres, y especificamente de la madre, como perder la posibilidad de controlar €l
comportamiento del hijo, las atribuciones negativas que sobre é hace, lainquietud al futuro, €
abandono de su trabaj o, | 0s gastos econdmicos adicional es que ello supone, lacarencia de recursos
econdmicos, entre otros aspectos (Martinez y Bilbao, 2008).

Al hablar de nifios con TEA, estamos hablando de personas con sus caracteristicas individuales
gue cumplen si, algunos pardmetros diagndsticos, pero esto no significaque presentan todos y cada
uno de los rasgos o caracteristicas del autismo. En opinion de Alcantud y Alonso (2015), mismo
gue, los trastornos no sean inalterables, ni siquiera incluso incurables, pero siempre existe la
posibilidad de que los nifios sean educables y consecuentemente podemos mejorar su calidad de
viday de sus familias. Por estas razones, la importancia de un equipo multidisciplinar que actue

de forma coordinada es crucial. ES necesario que, en su actuacion, se siga una planificacion
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sistematicadirigidatanto al nifio con alteraciones del desarrollo o riesgo de padecerlas, como asu
familiay a su entorno (Dolz y Alcantud, 2002).

Como vimos en esta primera parte, esimportante la participacion de lafamiliaen el proceso de
tratamiento de nifios con TEA. Estainclusion delafamiliaesfundamental para obtener resultados
mas eficaces en la metodologia de intervencion tanto para €l desarrollo del nifio como para la
propia familia. La participacion de la familia serd mas activay comprometida cuando la misma
proporcione soluciones y perciba la mejora en la calidad de vida de todos sus miembros,
consecuentemente estaremos mas cercaalaadherenciaal tratamiento, temaque sera discutido mas

detalladamente en el capitulo siguiente.
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Capitulo 2.- Adherencia al tratamiento de cuidadores de nifios con TEA: unarevision dela

literatura

2.1.-Introduccion

La expresion adherencia al tratamiento es definida por la Organizacion Mundia de la Salud
como: “el cumplimiento del mismo; es decir, tomar la medicacion de acuerdo con la dosificacion
del programa prescrito; y la persistencia, tomar lamedicacién alo largo del tiempo” (OMS, 2003).
Este concepto, segiin la OMS, esté aplicado a la practica médica, por referirse exclusivamente a
uso de los medicamentos por parte del paciente. Partiendo de este limitado alcance, entendemos
gue laadherencia a tratamiento psicol 6gico es un fendmeno mas complejo por poseer un caracter
multidimensional, dado que la adherencia no hace referencia a un s6lo comportamiento sino a un
conjunto de factores y/o variables (Martin y Grau, 2004).

Es importante subrayar que la primera dificultad que nos encontramos esta relacionada con la
definicion y diferenciacion conceptual de la adherencia (adherence) y e cumplimiento
(compliance) terapéutico (Fleta et al., 2009). En algunas publicaciones € término es empleado
como sinénimo generando dificultades por laimprecisiéon del término (Nieto y Pelayo, 2009).

La presente revision busca conocer 10os comportamientos de salud, en particular 1a adhesién
terapéutica de | os cuidadores principales de los nifios/as con TEA y su influenciaen el tratamiento
del nifio con TEA. Consideramos la adhesion psicoterapéutica como un comportamiento
relacionado con la salud/enfermedad, de tal forma que identificar los elementos que llevan a las
familias a adherirse 0 no a las recomendaciones del equipo de salud es un punto primordial para

el ambito de la psicologia.
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Deta maneraentendemos que la adherencia psicol gica esta mas alla de simplemente acudir a
las citas y tomar las medicaciones, envuelve una variedad de comportamientos familiares, en
ocasiones incluso puede comportar la modificacion estructural tanto del ambiente como de las
responsabilidades en el seno de lafamilia. La conducta adherente depende de otros factores como,
por gemplo, la relacion familia-terapeuta y las caracteristicas subjetivas individuales de cada
miembro de lafamilia (Nieto y Pelayo, 2009). También, del impacto personal que el diagnostico
de TEA tenga en cada miembro de lafamilia, nivel cultural y educativo de los mismos, etc.

Lafamiliadarainicio a tratamiento después de confirmado de que |os profesionales|es deriven
hacia el mismo con o sin diagnostico confirmado. Sucede pues, un tratamiento que sera en la
mayoria de los casos de larga duracion, probablemente implicara una atencion hacia € hijo/a
afectado que en lamayoria de los casos sera permanente alo largo de todalavida. La adherencia
al tratamiento comienza a desempefiar su papel en e momento posterior al diagndstico, cuando
suele producirse una diferenciacién subjetiva entre su caracter nosol ogico (etiologia, prondstico y
tratamiento) y la forma como la percibe las personas que tendran gque convivir con € trastorno
(Martin y Grau, 2004). En ocasiones, la diferencia de percepcion de riesgo o la valoracion del
diagnostico hace que se produzca una negacion de la realidad que impediran la adherencia a
tratamiento. La conducta de busqueda de una segunda opinion (tercera o cuarta), esconde
desconfianza, pero también negacion delarealidad. La adherenciaal tratamiento psicoterapéutico
es uno de los desafios mas importantes en la relacion entre terapeuta y paciente.

En los ultimos afios, |as evidencias sobre |os resultados de la intervencion temprana en nifios
con TEA son abrumadoras (Casto y Mastropieri, 1986; Shonkoff y Hauser-Cram, 1987; Guralnick
y Bennett, 1987; Guralnick, 1998; Barnett, 1995; Reynolds, Temple, Robertson y Mann, 2001;

McCormick, Brooks-Gum, Buka, Goldman y Y u, 2006, entre otras como se cita en Alcantud et
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al., 2015). Sobre todo, con la participacion activa de los cuidadores principales (padre/madre) en
los programas de intervencion (Guranick, 2017). Pero, ¢se ha estudiado la adherencia a
tratamiento o mejor dicho, se haestudiado | as causas de abandono del mismo? ¢Ha experimentado
un progreso similar o significativo? Al parecer, aunque podemos percibir una incipiente
preocupacion por parte de los investigadores, manifestada por €l aumento de los niUmeros de
publicaciones sobre adherenciaal tratamiento (véasefigura2.1), e nimero de publicaciones sobre
laadherenciadelafamiliaa tratamiento, comparado con otros temas semejantes en la comunidad
cientifica, es bajo. Por tanto, es a partir de este resultado, que surge € interés en estudiar esa
problemética.

Asi, optamos en abordar la revisiéon sistematica con e proposito de identificar las lineas de
investigacion relacionadas con € estudio de la adherencia al tratamiento de familias de nifios con

TEA.

2.2.- Proceso derevision delaliteratura
Aplicamos una metodologia de revisiéon y andlisis de documentos con dos protocol os: uno para
buscar fuentes de informacion y el otro parainspeccionarlas. Latabla 2.1 muestrael protocolo de

busgueday latabla 2.2 ilustra el protocolo de andlisis de documentos.
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Tabla 2.1. Protocol o de busqueda de fuente de informacion

Protocolo de busqueda
Idioma Inglés, Portuguésy Espafiol
Periodo Los mas recientes (de 2013 a 2017)
I ndividual Adherence, Treatment, Family, Autism, Autism

Soectrum  Disorder  (ASD), Pervasive

Development Disorder (PDD)
Términos

Combinacién | Adherence Treatment Family PDD; Adherence
Treatment Family Autism y Adherence
Treatment Family ASD

Recursos de| ERIC (socia/educacion), PsycARTICLES (psicologia),
informacion PubMed (salud) y BV S Psicologia Brasil

Estrategias de | Se realizaron busguedas adicionando las palabras de manera
basqueda individual y posteriormente, combinaciones de diferentes
palabras clave:

* Blsqueda 1: Adherence

* Busqueda 2: Adherence Family Treatment

« Busqueda 3: Adherence Family Treatment PDD

« BUsqueda 4: Adherence Family Treatment Autism

* Busqueda 5: Adherence Family Treatment ASD

L os resultados fueron refinados sucesi vamente consi derando:
1. Textos completos

2. Afio de publicacién: de 2013 a 2017

3. Eliminacion de los documentos repetidos

4. Relacion de publicaciones cuyo titulo aparezcan |os términos
relacionados con la adherencia al tratamiento de la familia de
nifios con TEA.

5. Resumen donde los autores cuentan con detalle como fue
hecha la investigaciéon sobre la adherencia de los
padres/familia/cuidadores de nifios pequefios diagnosticados
con TEA.
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El proceso de revisiéon se ha descompuesto en cinco blsguedas realizadas en las cuatro bases
de busgueda: en la primera busgueda, se utiliza €l término ““Adherence”, la segunda busqueda
emplea “Adherence Treatment Family” y las siguientes emplean los términos ““Adherence
Treatment Family PDD”, *““Adherence Treatment Family Autism” y “Adherence Treatment
Family ASD™. Lalista preliminar de documentos es un total de 1.074 publicaciones, relacion de
total de la suma de todas las bases sin haber pasado por ningun filtro. Pasamos el primer filtro,
seleccionando simplemente las publicaciones de textos completos (solamente articulos en PDF),
y obtenemos (454) documentos. El segundo refinamiento de busqueda, tiene como criterio lafecha
de publicacién cuyo periodo es € afio de 2013 hasta 2017 (elegimos € afio de 2013 debido ala
publicacion dela5®version del DSM donde se oficializael término TEA), estarestriccion produjo
una reduccion de los documentos encontrados hasta 211. La lista se redujo de nuevo a eliminar
los documentos repetidos (un mismo documento, puede estar indexado en mas de unade | as bases
documentales utilizadas). Como consecuencia de esta eliminacion la lista se redujo hasta 163
publicaciones. Vale poner de manifiesto que la busgueda por € PDD, Autismy ASD fueron
realizadas por separado y luego sumamos €l total de documentos encontrados y descartamos los
articulos duplicados en la lista de todas las bases. Los 163 articulos fueron obtenidos a partir de
los resimenes, seleccionando sélo aguellos que trataban especificamente la temética de la
busgueda, o sea, adherencia de padres de nifios con TEA. A partir de esta condicion, se eliminaron
146, restando (17) articul os, serealiz6 unalecturacompletadel texto, eliminando 7 delos articulos
previamente seleccionados. El resultado final fue unalista de 9 documentos considerados de alta
prioridad por su relevancia para el tema de adherencia a tratamiento de cuidadores de nifios con
TEA. La Figura 2.1, a continuacion, muestra e proceso de busgueda de los documentos que

componen larevision de laliteratura.
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Figura 2.1. Diagrama de flujo de |a estrategia de refinamiento de blsqueda.
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En este primer momento, haremos un resumen de los articulos seleccionados, haremos una
descripcién mas detallada de los principal es puntos abordados en cada articulo.

Losarticulos fueron elegidos por dos condicionantes: por tratarse delaparticipacion oinclusion
delafamiliaen e tratamiento de nifios con TEA y por tener laintencidn, directao indirectamente,
de medir algunos predictores de adherencia de la familia sea por: asistir, participar y/o cumplir e
tratamiento. De hecho, |os estudios sel eccionados mencionan sobre |a eficacia de |os programas o
tratamientos, pero entendemos que la eficacia del tratamiento depende de la asistencia,
participacion y cumplimiento de la familia en la intervencion, elementos estos que consideramos
puntos claves para establecerse e proceso de adherencia. En los siguientes parrafos, explicaremos
el procedimiento y los resultados obtenidos de | os articul os sel eccionados.

Articulo 1) Un ensayo controlado aleatorizado que eval la un breve programa de cuidadores con
nifios con trastorno del espectro autista (Tellegen y Sanders, 2014). En virtud de los nifios con
TEA experimentaren significativamente més sintomas conductuales y emocionales que 10s nifios
con desarrollo normal y/o nifios con otras discapaci dades, provoca en sus padres niveles elevados
de estrés y problemas de adaptacion. Entonces fue creado un sistema de intervenciones de
cuidadores (Stepping Stones Triple P - SSTP) disefiado especificamente para padres de nifios con
discapacidades, incluyendo TEA. Sobre el asunto, un estudio desarrollado en Australia establecio
dos hipétesis: las familias que participasen en e programa experimentarian mejoras significativas
en los problemas de comportamiento infantil, estilos de crianza disfuncional es, confianza parental,
guste parental y comportamientos observados de nifios y padres; y la segunda, era que la
participacion conduciria a mejoras en las relaciones de los padres. Partiendo de esta perspectiva,
para confirmar las hipétesis, se planted 4 sesiones cortas dirigidas a uno o dos problemas

especificos del nifio y disefiadas para ser accedidas a través de proveedores de atencion medica

37



Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar € trastorno
durante la atencion temprana

primaria. Para explicar este hecho, se establecié algunos criterios de seleccion, donde, se admitio
gue los participantes deberian ser padres o cuidadores de un nifio de 2 a9 afios diagnosticado con
TEA por un pediatra 0 un psiquiatra infantil, padres preocupados por los problemas sociaes,
emocionales, de conducta o de desarrollo de sus hijos y no haber recibido asistencia. Como
resultado, 64 familias fueron elegidas entre marzo de 2010 hasta junio de 2011 a través de
organizaciones de apoyo para TEA, bol etines informativos escol ares, comunicados de prensay los
profesionales de la salud en Brisbane, Queensland, Australia. Para realizar la evaluacion, se
seleccionaron cuestionarios que midieron la informacién demografica, los problemas de
comportamiento infantil, la paternidad disfuncional, la confianza de los padres, €l guste parental
y € estrés de los padres. En el modo que las sesiones de intervencion fueron planificadas como
individuales, con duracion entre 15 a 105 minutos, siendo que los problemas mas comunes
abordados fueron e incumplimiento y la agresion. Asi que, los profesionales de Psicologia
asistieron asesiones de supervision y utilizaron unalistade verificacion de adherencia. En sintesis,
se evalud alos que completaron € 97% de los items de la lista de verificacion (total de 20 items
en 4 sesiones), donde € 24 de los 35 participantes asistieron atodas |as sesiones, 6 asistieron auna
sesion, 2 asistieron a2 sesionesy 3 asistieron aninguno. Lainvesti gacion de estos autores concluye
gue no se encontraron efectos de intervencion significativos en los nivel es de depresion o ansiedad
delos padres, ni en los comportamientos observados de nifios y padres. Las hipétesis secundarias
fueron parcialmente apoyadas, con efectos de intervencion a corto plazo encontrados en una de
dos medidas del conflicto parental y en lafelicidad de larelacion. Como era esperado, |os efectos
a corto plazo se mantuvieron predominantemente después de 6 meses, a través de las cuales, los
padres informaron altos niveles de logro de objetivos y la satisfaccion del programa, apoyando la

hipotesisfinal. Los autores evidencian gque se deben considerar las limitaciones del estudio, donde
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lamayoria de los nifios eran australianos/blancos y de familias con dos padres y que la mayoria de
las familias ganaba por encima del ingreso medio australiano. Por lo tanto, se recomienda
investigar utilizando los grupos de ato riesgo y con diversidad (p. g. Padres solteros,
culturalmente diversos).

Articulo 2) Avanzando en ensayos controlados rigurosos en autismo: la importancia de medir
adherencia a tratamiento (McConachie, Fletcher-Watson y grupo de trabajo 4 en Promocion de
investigacion cientifica en autismo temprano, 2014). Debido €l aumento y e reconocimiento
temprano del autismo y ala gran cantidad de metodologias cientificas sobre el TEA, este trabajo
se centrd en larevision de lamedicién de la adherencia en estudios de intervencion mediada alos
padres de nifios con TEA. Los autores llaman la atencion sobre la creciente cantidad de estudios
publicados en intervencién temprana mediados por padres. Seguin € estudio, en 2002 se encontrd
2 ensayos, mientras tanto, en una actualizacién en 2013, hubo una subida a 17 articulos y en otra
revision, por pares entre 2005 y 2012, identificaron 15 metaanalisis y/o revisiones publicadas en
revistas. Sin embargo, |os autores cuestionan sobre la calidad variada de la evidencia, apuntando
fallos comunes como por gemplo: e nimero pequefio de participantes, riesgo de sesgo por
desgaste y notificacion selectivay medidas de resultado tan variadas que la interpretacion de los
hallazgos es dificil. El proceso para redlizar €l control riguroso de seleccién tuvo su dificultad,
mismo con la intencion de facilitar € reclutamiento de muestras sustanciales y proporcionar
evidencia de dta calidad de intervencion, era necesario una base detallada. Ademas, existen
obstaculos significativos como: diferencia nacionales y regionales en las herramientas de
evaluacion practicas disponibles, diagnostico, calidad y cantidad de tratamiento estandar y
servicios para nifios pequefios y las barreras linglisticas. La mitad de estos estudios habian

evaluado intervenciones que se centran en la reciprocidad entre adultos y nifio, incluyendo
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estrategias para mejorar la atencion conjunta y la comunicacion reciproca. Otra constatacion, es
gue no habia consistencia entre los estudios en las formas utilizadas para describir y resumir
cuantitativamente los otros tratamientos y servicios accedidos por los nifiosy su familia. El tercer
enfoque, esta relacionado con la eleccion de medidas de resultado, pues, en un conteo inicial en
17 estudios europeos se detectaron 83 herramientas diferentes para medir |os resultados. Es decir,
hay una falta de criterios comunes sobre los que construir € conocimiento, es dificil avanzar
cuando existe tanta dispersion de medidas. Sobre lamedicién delaadherencia, |o equipararon ala
fidelidad a tratamiento o la implementacion del tratamiento buscando la calidad y fiabilidad de
los resultados. Cada etapa de la intervencidon implica la adherencia a contenido deseado y la
cantidad delaintervencion, adherenciaal formador mientras se entrenaal osterapeutas, adherencia
al terapeuta mientras se ensefia a los padres y adherencia de los padres mientras trabajan con sus
hijos. Con referencia a la adherencia de los padres, las evidencias publicadas sugieren que, alos
padres se les puede ensefiar eficazmente a utilizar una variedad de estrategias de intervencion
diferentes con sus hijos con TEA y medidas de interaccion entre padres e hijos. No obstante, hay
una distincidn bastante buena entre “interaccion entre padres e hijos” y “adhesion de padres”. Es
cierto que, no se sabe si los padres realmente usan las estrategias y técnicas son sus hijos 'y con
gué frecuencia. Efectivamente, en 33 estudios identificados. en 19 no informaron €l registro de la
adherencia de los padres de ninguna manera. En otros 6 estudios solicitaron a los padres que
informasen sobre las horas de entrega de las técnicas de intervencion, inclusive intervenciones
conjuntas de atencion y reciprocidad, bien como enfoques atamente estructurados, como la
intervencion conductual temprana intensiva, ademas en 2 de estos simultaneamente incluyeron
pruebas de conocimiento para padres. En 1 estudio de intervencion de atencion conjunta se

desarroll6 un cuestionario de autoinforme sobre la adherencia y autoevaluacion de competencia
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entregado a los padres semanamente. Y finalmente, en 7 de los 33 estudios utilizaron una gama
de model os de intervencién gque incluyeron la codificacion del investigador de cuan cerca estaban
los padres de llevar a cabo las estrategias del modelo de intervencién, siendo que 6 de estos fueron
de video y 1 en casa observando €l padre ensefiando a nifio. O sea, indica que monitorizar la
adherencia de los padres es relativamente raro en los estudios de tratamiento del autismo, pero
muestra que es posible medir esta variable critica usando varios métodos diferentes,
particularmente para enfoques de intervencion mas estructurados. Las posibles formas de medir la
adherencia de los padres deben informar € disefio y la planificacion de estudios futuros,
incluyendo como la adherencia interactlia con otras variables mediadoras 0 moderadoras, como
por ejemplo, las caracteristicas del nifio y de los padres. Para futuras investigaciones conjuntas
potenciales sobre la evaluacion de la intervencidn temprana en Europa, existen muchos desafios
de amplio alcance. Ahora podemos agregar a esta lista la necesidad de monitorear la adherencia
de los padres en las intervenciones entregadas por los padres. Es bien conocida la necesidad de
fortalecer € disefio y la presentacion de informes de las intervenciones psicoldgicas y sociales a
través de pautas apropiadas (Mayo-Wilson et al., 2013).

Articulo 3) Viabilidad y eficacia potencia del modelo Prevencién-Ensefianza-Refuerzo
centrado en lafamilia de nifios con trastornos del desarrollo (Bailey y Cho Blair, 2015). Sin duda,
una preocupacion importante para las familias de nifios con TEA son los problemas de
comportamiento del nifio, puesto que pueden causar unainterferenciasignificativaenlavidadiaria
y en las rutinas familiares, por tales motivos, es beneficioso e inclusive necesario abordar este
entorno. Al mismo tiempo, se hace necesario que las intervenciones se centren y sean
implementadas en lafamilia debido a desarrollo del gjuste contextual de lavidafamiliar para que

el cambio de comportamiento del nifio sea exitoso. Cabe destacar que, existen ideas y reflexiones
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crecientes con evidencia empirica sobre la eficacia de la aplicacion del apoyo conductual positivo
con familias de nifios con trastornos del desarrollo que presentan comportamientos problematicos,
pero, hastalafecha, sigue laescasez de investigaciones sobre la aplicacion de un enfoque centrado
en la familia de nifios con trastornos en los contextos familiares. Sin embargo, € modelo de
intervencion Prevenir-Ensefiar-Reforzar (PER) solucionalas conductas problematicas persistentes
a través de los principios del andlisis de comportamiento aplicado ABA que son basados en la
informacion derivada de la evaluacion del comportamiento funcional del nifio. Antes de nada, la
eficacia del modelo fue investigada previamente por los autores Dunlap, lovannone, Wilson,
Kincaid y Strain (2010) y Strain, Wilson y Dunlap (2011), los resultados demostraron que la
intervencion era efectiva porque disminuy6 el comportamiento problematico del nifio, aumento el
comportamiento apropiado, ademas aumenté e compromiso de todos los participantes y los
resultados se mantuvieron después, mismo cuando ya no era proporcionada laasistencia. En 2013,
Sears, Blair, Crosland e lovannone ampliaron la investigacion sobre e modelo y los resultados
sugirieron que era adaptable al hogar y laimplementacién de las intervenciones de PER por parte
de los familiares, se asocié con reducciones en las conductas problematicas de los nifios y
aumentos en |as conductas aternativas durante | as rutinas familiares, demostrando unaaltavalidez
social. Dentro de estos marcos, esta investigacion intento replicar €l estudio de Sears et a, cuya
propuesta fue examinar mas afondo la viabilidad y los posibles resultados de laimplementacion
del modelo PER centrado en la familia de 3 nifios con TEA. No obstante, 1os estudios se difieren
de cuatro maneras: primer, se utilizd de una plantilla de preguntas orientadoras para identificar
posibles estrategias para cada componente PER que cada familia utiliz; segundo, se examind la
viabilidad del uso parenta de la herramienta de escala de calificacion de comportamiento

individualizada; en tercer, incluyd nifios con sintomas o diagnosticados con TEA en diferentes
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niveles de edad y por ultimo, se seleccionaron diferentes rutinas y comportamientos familiares,
ampliando asi las posibles situaciones basadas en la familia en las que el modelo fue exitoso.
Participaron de este estudio tres nifios (David, Brian y Leonardo) con TEA o retraso del lenguaje
entre las edades de 5 a 7 afios y sus familias. La intervencion para cada nifio ocurrié donde sus
comportamientos problematicos tenian mas probabilidades de ocurrir dentro de las rutinas
familiares. Por gemplo, e objetivo de la rutina de David era vestirse por la mafiana en su
habitacion, para Leonardo, € objetivo de larutina era vigjar en coche con su madre de la escuela
alacasadurante la cual se dedicaba a gritar, ala agresién fisicay arrojar objetos y para Brian, €l
objetivo fue & tiempo de juego con su hermano menor, que ocurrié en su sala de juegos. La
adherencia de la familiaalaintervencién se midio usando la lista de verificacion de fidelidad de
PER que se enfocO a evaluar en qué medida los padres implementaron los pasos en € plan de
intervencion de conducta segun lo disefié d equipo. El cumplimiento se representd como un
porcentaje basado en el nimero de pasos implementados por €l padre dividido correctamente entre
el nimero total de pasos que se aplicaron para cada rutina. Esta adherenciatambién semidié enla
linea de base para comparar cuantos pasos ya tenian |os cuidadores en su repertorio. Para evaluar
lavaidez social, el facilitador realizd entrevistas semiestructuradas con cada familia utilizando un
cuestionario de un promedio de 20 minutos para recopilar datos de validez social adicionaes con
respecto a la satisfaccion con € proceso de PER y € resultado y la satisfaccion con €
entrenamiento y la retroalimentacién procedimientos usados en e estudio. Después de que se
desarroll6 € plan deintervencién, el facilitador proporciond aproximadamente 30 minutosal hora
de capacitacion a cada familia sobre | os pasos de intervencion paralarutina, usando instrucciones
verbalesy escritas, modelado, ensayo y retroalimentacion. Al completar la capacitacion, ya sea el

mismo dia o dentro de 1 semana, la familia comenzé a implementar € plan de comportamiento
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parala(s) rutina(s) objetivo. El facilitador monitored laimplementacion de laintervencion usando
las listas de verificacion de fidelidad de intervencion alo largo de las sesiones de intervencion.
Los padres demostraron altos niveles de adherencia a los pasos de intervencion durante la
intervencion y los datos indican claramente que durante la intervencién los padres podian usar
consistentemente |as estrategias, que no estaban en su repertorio antes de que participaran en €l
proceso de PER, para ensefiar a su hijo nuevas habilidades y abordar € comportamiento
problematico dentro de sus rutinas familiares naturales. Los resultados de este estudio amplian 1o
gue se conoce sobre el modelo y sugieren que los padres implementaron con éxito laintervencion
PER lo que llev6 a dterar el comportamiento de sus hijos. Con respecto a la participacion de los
padres en el proceso de PER incluido el desarrollo e implementacion de laintervencion, se observé
gue los padres con capacitacion previa en técnicas ABA contribuyeron mas aladiscusion que los
padres sin capacitacion en ABA.

Articulo 4) Examinar la adherencia a tratamiento entre padres de nifios con trastorno del
espectro del autismo (Hock, Kinsman y Ortaglia, 2015). Muchos nifios con TEA muestran una
variada sintomatol ogia que dependeratanto del grado de gravedad del trastorno como también de
otros tipos de trastornos, 1o que implica multiples opciones de tratami entos con medicamentos, de
conducta, de desarrollo y aternativos. Sin duda, lainclusion de los padres en € tratamiento es un
componente decisivo para lograr resultados positivos, asi como disminuir la carga economica de
una enfermedad para la familiay para la sociedad. Poco se conoce sobre la medida de como los
padres adhieren a recomendaciones de tratamiento en la ausencia de supervision profesional o la
influencia de los factores paternales y de los sintomas del nifio en la adhesion al tratamiento de
padres de nifios con TEA. En laliteratura, |a adherenciahavariado ampliamente entre | os estudios,

un metaanalisis identifico las tasas medias de incumplimiento de 24.8% en los tratamientos
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médicos, incluso con algunas tasas que se acercan a 40%. Ta como se ilustra, estos resultados
revelan que €l tipo de tratamiento implementado tiene un gran impacto en la adherenciay la no
adherencia a tratamiento, como también, los regimenes de tratamiento que implican cambios en
el estilo de vida o del comportamiento muestran tasas de incumplimiento de hasta el 70%. Por
estos motivos, llamamos la atencién parala comprension de la adherencia al tratamiento entre los
padres de nifios con TEA para explicar los diversos tipos de tratamientos en los que participan las
familias, incluso los enfoques conductuaes, e tratamiento farmacoldgico, los regimenes
alimenticios, lalogopediay laterapia ocupacional y muchos otros. Debemos sefidar que el estudio
explord los factores que contribuyen ala adhesion de los padres a tratamientos como laintensidad,
el nivel de lacomplgidad y la omnipresencia de los cambios en la conducta de |os padres que se
diferencian entre los tratamientos, siendo importante examinar y comparar €l efecto de estos
factores para cada tipo de tratamiento. Para captar la diversidad de tratamientos para nifios con
TEA se clasificd € tratamiento en cuatro categorias. medicamentos, conductuales, desarrollo y
alternativos. Para cada categoria, se obtuvo la adhesién auto informada por los padres usando la
subescala de Adhesion General del Estudio de Resultados Médicos. Esta medida de 5 items usa
escalas de tipo Likert para evaluar la adhesion autoinformada en |as 4 semanas anteriores, cuyos
coeficientes de fiabilidad (alfa de Cronbach) oscilaron entre 0.849 a 0.885 entre los tipos de
tratamiento. En conclusion, € estudio apuntalos siguientes hallazgos: la adhesion de los padres se
diferencia significativamente entre los tipos de tratamiento, ademas, los factores del nifio y
paternales demostraron modelos diferentes de asociacion con la adhesion segun € tipo de
tratamiento. En general, el modelo explicO una mayor variacion en la adherencia a los
medicamentos y el tratamiento alternativo que la adherencia a tratamiento conductual y del

desarrollo. Esto puede ser debido a hecho de que tomar medicamentos seguin 10 prescrito es una
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tarea relativamente concreta y circunscrita para los padres. En contraste, las intervenciones
conductuales para TEA son mas complejas y requieren cambios generalizados a las interacciones
entre padres-hijos y rutinas de la familia o también puede ser que los médicos que prescriben
medi caci ones sostienen mas autoridad en |os padres que 1os no médicos que tipi camente ponen en
préactica tratamientos conductuales, aternativos y de desarrollo. Otro descubrimiento, es que los
datos demograficos de los padres no hicieron contribuciones significativas a la adhesion de los
padres a ningun tipo de tratamiento. Es posible que | as caracteristicas demogréficas influyan en la
adherencia de los padres con menores con TEA a través de otras variables “proxy” que
indirectamente atafien, como las barreras percibidas a tratamiento, las dificultades familiares, €l
estrés de los padres y las expectativas previas a tratamiento. Otro elemento detectado, fue la
gravedad del TEA infantil, tampoco se relaciond de manera significativa con la adhesion de los
padres a los tratamientos. Un hallazgo interesante esta relacionado a impacto significativo de la
percepcion de lafamilia sobre la carga que teniala adhesion alos tratamientos donde seresaltala
importancia de la comunicacion entre paciente-proveedor y la evaluacion del impacto potencial de
un régimen de tratamiento en lavidafamiliar. Esimportante tener en cuentaque el modelo explico
muy poca variacion en la adhesion a tratamientos del desarrollo y conductuales. En futuras
investigaciones se debe explorar otros factores que pueden contribuir a la adhesion a estos tipos
de tratamientos, como, por g emplo, las creencias de los padres sobre e TEA, que influyen en la
eleccion de tratamientos. Es importante subrayar, que investigaciones con otras poblaciones
pediétricas se han encontrado que € apoyo social, la alianza de tratamiento, la autoeficacia de los
padresy |as caracteristicas psicol gi cas paternal es estan asociadas con laadherenciaal tratamiento
de los padres. Estas conclusiones destacan la importancia de entender y dirigirse a impacto de

regimenes de tratamiento de TEA en familias.
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Articulo 5) Eficaciapreliminar del proyecto IMPACT: unaintervencién mediada por |os padres
para nifios con trastorno del espectro autista impartido en un programa comunitario (Stadnick,
Stahmer y Brookman-Frazee 2015). Aunque se han probado varios métodos de intervencion
mediados por padres basados en lainvestigacion para nifios con TEA en entornos controlados, asi
mismo, aln se conoce la informacion limitada sobre la eficacia de tales métodos en os entornos
comunitarios. En la tltimadécada, |as recomendaciones para abordar |anecesidad de implementar
intervenciones eficaces para los nifios con TEA vienen aumentando. Para abordar esta necesidad,
el objetivo del presente estudio fue examinar la eficacia inicial de una intervencion (Proyecto
IMPACT) mediada por los padres dirigida a la comunicacion socia e impartida en un entorno
comunitario paralos nifios con TEA y sus cuidadores. Resulta claro que la participacion activade
los padres y la educacion son componentes importantes para la intervencion de nifios con TEA.
Visto que, existen varios enfoques de intervencion que incluyen la formacién para padres que
fueron documentados su eficacia en |os entornos de investigacion. Es evidente el apoyo creciente
para intervenciones conductuales del desarrollo implementadas por los padres para abordar
cuestiones centrales de TEA, por lo cua cada vez méas se recomiendan como opciones de
tratamiento. En esalineaargumental, el estudio examind laeficaciade laintervencidn del Proyecto
IMPACT impartida entre 2010 y 2012 en un centro de servicio comunitario que rutinariamente
atiende a nifios con TEA (entre 18 mesesy 8 afios) y sus familias, donde es ofrecido una variedad
de servicios que incluyen: programas de capacitacion individual y grupal para padres, grupos de
habilidades sociaes, evaluacion de psicodiagnostico, servicios de inclusiéon y terapia cognitivo-
conductual. Los participantes incluyeron 30 nifiosy sus padres, divididos en un total de 16 diadas
en el grupo deintervenciony 14 diadas formaban el grupo de comparacién delacomunidad. Como

se apunta, e Proyecto de intervencion IMPACT consiste en un conjunto prescrito de estrategias
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docentes de comportamiento y desarrollo para facilitar la comunicacion infantil y sus habilidades
sociales alo largo de las actividades y rutinas diarias en nifios pequefios. De tal forma, enfatizan
fomentar larelacion del nifio con otras personas involucradas en laintervencion para enfocarse en
desarrollar lareciprocidad, €l compromiso social y el afecto compartido durante las interacciones
adulto-nifio a tiempo que integra estrategias de comportamiento en e contexto de unainteraccion
altamente comprometida para ensefiar habilidades de comunicacion socia especificas. Dentro de
esta perspectiva, € plan de estudios se condensd en 12 sesiones, donde en cada sesion, 1os padres
recibieron la instruccion didactica en estrategias de intervencion, modelado de las estrategias de
intervencion por €l clinico con € nifio, y retroalimentacion in vivo sobre su practica de estrategias
de intervencion durante la sesion. Los padres recibieron asignaciones de las tareas para practicar
el uso de las estrategias de intervencion durante las actividades diarias de sus hijos. El proyecto
IMPACT fueimpartido por tres profesionales clinicosen e programacomunitario que han recibido
la capacitacion por parte de los desarrolladores de laintervencion y habian encontrado la adhesion
de intervencion de acuerdo con las medidas estandares de fidelidad proporcionadas por los
desarrolladores. Paralos procedimientos de evaluacion, los grupos de intervencion comparados a
los grupos de la comunidad, las diadas se evaluaron en: (1) basal (preintervencion) y (2) 12
semanas desde € inicio. El cuidador principa complet6 un conjunto de cuestionarios
estandarizados y se grabd en video reproduciéndose de forma natural con su hijo durante 10
minutos en cada evaluacion. Cada evauacion durd aproximadamente 1-2 horas y los padres
recibieron 20$ (hasta un total de 40$) y su hijo recibié un pequefio regalo (hasta un total de dos)
en cada periodo de la evaluacion. Los datos del informe de los padres se recopilaron en la
evaluacion sobrelaedad del nifio y padres, género del nifio, raza/etniadel nifio, nivel de educacion

de los padres, ingresos de la familia, estado civil de los padres, comorbilidad del nifio e historial

48



Adherenciaa tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

del nifio delos servicios actuales y pasados. Laadherenciadelaintervencion delos padres en cada
evaluacion, fueron registradas a través de observaciones grabadas en video de interacciones
naturales entre padres e hijos que duran 10 minutos para examinar los cambios en la adherenciaa
laintervencion (es decir, € grado en que €l padre usa correctamente las técnicas de intervencion
requeridas durante las interacciones con su hijo). Se utilizd un formulario de codificacion de
observacion establecido que fue creado por los desarrolladores de intervencién para evaluar las
interacciones entre padres e hijos. La medida requiere que califique cada técnica de intervencion
ensefiada a los padres en una escala de 5 puntos de ‘1’ (el padre no implementa 0 nunca
implemento apropiadamente) a ““5’” (el padre implementa competentemente durante el segmento).
Laadhesion de intervencion se definié como lamediade los puntajes resumidos a una calificacion
mayor o igual que 4. Losresultados del estudio fueron los siguientes: no hubo diferenciasiniciales
entre los grupos de estudio para sociodemogréficos pertinentes de nifios o padres, fuente de
financiacion primaria, tipo de diagndstico de TEA, profesional que proporciond e diagnéstico de
TEA o la cantidad de servicios que recibié € nifio, pero hubo una interaccién significativa entre
el grupo de estudio y € tiempo para las habilidades de comunicacién infantil, también hubo una
fuerte tendencia positiva para la adhesion de intervencion de los padres, y al final, no hubo una
interaccion significativa entre e grupo de estudio y € tiempo para las habilidades sociaes del
nifo, estrés parental, o sintomas de depresion parental. Cuanto a las caracteristicas de los padres
que predicen los resultados del nifio, se observd que el estrés primario a inicio del estudio
demostré una correlacion negativa estadisticamente significativa con los cambios en las
habilidades socia es del nifio desde €l inicio hastalas 12 semanas, € estrésinicial parental emergio
como un predictor estadisticamente significativo de los cambios en las habilidades sociaes del

nifio desde el inicio hasta las 12 semanas. Especificamente, hubo una asociacion negativa entre el
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estrés inicial de los padres y los cambios en |as habilidades sociales de los nifios desde €l inicio
hasta las 12 semanas. En conclusion, los resultados del primer objetivo del estudio indicaron que
los nifios en € grupo de intervencion demostraron ganancias significativamente mayores en las
habilidades de comunicacién en comparacion con los nifios del grupo comunitario desde €l inicio
hasta las 12 semanas. Ademas, se identificod una fuerte tendencia positiva para los padres en €
grupo de intervencion que demostraron una mayor adherencia al tratamiento en comparacion con
los padres del grupo comunitario desde €l inicio hastalas 12 semanas. Los resultados del segundo
objetivo del estudio indicaron que un mayor estrés parental inicial se asocid con un menor cambio
en las habilidades sociales infantiles desde € inicio hastalas 12 semanas, independientemente del
grupo de estudio. Ademés, este estudio facilitala aclaracion de los resultados antes variados con
respecto a impacto del estrés de los padres, en particular, sobre las habilidades del nifio. Es decir,
en este estudio los niveles iniciales de estrés parental se relacionaron con menos cambios en
habilidades sociales infantiles desde e inicio hasta las 12 semanas, una consideracion clinica
importante en la planificacion de servicios es la adicion de la evaluacion de estrés de |os padres al
ingresar a los servicios mediados por padres para nifios con TEA. Hay un interés creciente en
comprender como adaptar mejor las intervenciones de TEA basadas en | as caracteristicas del nifio
y la familia y ha sugerido que los cuidadores que presentan altos niveles de estrés pueden ser
candidatos pobres para los servicios de formacion para padres. La futura investigacion es muy
necesaria, evaluar aspectos adicionales del funcionamiento de los padres que pueden ser no solo
un resultado de laintervencion, pero también puede facilitar |os efectos de la intervencion en sus
hijos. Los hallazgos del estudio sugieren la importancia de evaluar sistematicamente el estrés de

los padres a ingresar alos servicios de TEA que incluyen un componente de participacion de los
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padres. Ademés, la inclusion de una condicion de comparacion comunitaria era una fortaleza
metodol 6gica de este estudio.

Articulo 6) La relacion entre asistencia de tratamiento, adherencia y resultados en una
intervencion mediada por un cuidador para familias de nifios pequefios con trastorno del espectro
autista con pocos recursos (Carr, Shih, Lawton, Lord, King y Kasari, 2016). Sobre todo,
considerando las ventgjas de intervencion temprana sobre € prondstico a largo plazo para nifios
con TEA, se cree que es importante que las investigaciones examinen los factores que afectan la
capacidad de una familia para mantener la participacion en e tratamiento. Cabe considerar, dos
constructos, la asistencia y la adherencia, cominmente examinadas sobre € compromiso del
tratamiento por tener implicaciones significativas paralas préacticas clinicas y de investigacion. A
este respecto se define la asistencia como la presentacion del paciente durante una sesion
programada con €l terapeuta y € compromiso puede ser definido mediante la adherencia d
tratamiento o la aceptaci on de las estrategias de tratamiento. Lainvestigacion manifiestael interés
en estudiar los factores que afectan la asistencia y la adherencia a tratamiento de las familias de
nifios con TEA con menos recursos, porque a examinar los factores que af ectan las familias podran
ayudar a identificar estrategias que puedan implementarse para abordar las disparidades
generalizadas en €l acceso alaatencién. De hecho, 1os model os de intervencién temprana basados
en los padres han surgido como medios ventajosos para |os nifios pequefios con TEA para tener
acceso al tratamiento, pero, debe reconocerse que ni todos |os padres o cuidadores son capaces de
sostener los requisitos de tal enfoque de intervencion. Por |o tanto, las demandas de participacion
pueden ser particularmente dificiles para las familias que carecen de recursos suficientes. Parala
realizacion del estudio, fue necesario examinar las tasas de participacion en la intervencion

mediada por cuidadores para nifios pequefios con TEA y como los factores demograficos de la
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familia (ingresos de la familia, educacion del cuidador, étnicalraza, estrés, etc.) predicen la
asistencia y la adherencia a tratamiento. Ademas, € estudio examiné si ambas predicen €
resultado. Partiendo de los supuestos anteriores, la hipétesis de la investigacion era de que las
familias con mayor adversidad socioecondémica (p.g. menor educacion, ocupacion o ingresos) y
mayores informes de estrés de |os padres afectarian negativamente la asistenciay la adherenciaa
tratamiento. Atendiendo a estas consideraciones, |0s investigadores decidieron concentrarse mas
en las caracteristicas de los padres/familia por haber demostrado que tienen un mayor efecto en la
asistencia a tratamiento, pero debido a la variedad de sintomas en TEA, también incluyeron un
cociente intelectual no verbal (CINV) como una medida del nivel de discapacidad del nifio, por
suponer que las familias de nifios con estos cocientes més bajos, tendrian niveles méas atos de
asistencia a tratamiento y adherencia. El estudio cont6 con 147 familias que participaron en un
ensayo controlado al eatorizado de multiples sitios donde se enfoco en los déficits centralesde TEA
en nifos de familias con recursos limitados. Las familias el egibles eran aquellas con nifios de 2 a
5 afos y diagnosticados con TEA y de bajos recursos, ademas el tratamiento fue acorto plazo, con
unaduracion de 3 meses, tomando en consideracion para reducir las barreras a la participacion de
las familias, € tratamiento se realizd en las casas 0 las vecindades y |os horarios se acomodaron
conjuntamente con los profesionales. Los cuidadores y nifios fueron asignados a dos médulos: €
modulo para cuidado de lasalud o e de educacion para cuidadores. Para lograr |os objetivos, los
cuidadores completaron un formulario demografico donde incluia las variables de: educacion del
cuidador, ocupacion, origen étnico, idioma hablado en €l hogar, ingresos de la familiay numero
de nifios en lafamilia. Se utilizo las escalas: Escala Parental de Problemas Diarios (EPPD), para
evaluar las tensiones parentales dentro del contexto de las relaciones entre padres-hijosy laEscala

Mullen de Aprendizaje Temprano, que mide € nivel de desarrollo del nifio. La asistencia a
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tratamiento se midié con € porcentgje de sesiones atendidas en € trascurso del periodo de
intervencion (12 semanas). Con referencia a la medida de adherencia a tratamiento, se utilizo la
Escaade Adherenciadelos Padres a Tratamiento y |a Escala de Competencias, consiste en cuatro
preguntas relacionadas con la adherencia a protocol o de tratamiento. Cuanto al compromiso, que
correspondi6 a la cantidad de tiempo entre cuidador-nifio se dedicaban a la misma actividad, es
decir, unainteracciéon de 10 minutos. Los andlisis de la regresion se modelaron para examinar las
relaciones entre las variables de resultado (asistencia, adherenciay resultado de tratamiento) y los
predictores hipotéticos (estado socioecondmico bajo, ingresos, lenguaje hablado en € hogar,
razaletnia, escala parental de problemas diarios, cociente intelectual no verbal infantil). Los
resultados derivados fueron: relacionado a la asistencia, no hubo diferencias significativas entre
los grupos, a excepcion de la condicion de tratamiento y sitio, y cuanto a los predictores
significativos incluyeron el estado socioecondémico bajo, €l sitio y la condicion de tratamiento, la
escala parental de problemas diariosy cociente intelectual no verbal; 1a adhesion, las familias del
modulo para cuidado de la salud (M=2.11, SD=0.60) relataron niveles inferiores de adhesién que
las familias del modulo de educacion para cuidadores (M=2.42, SD=0.60), independiente de la
clasificacion del grupo de asistencia, no hubo diferencias en laadhesién del cuidador rel atada entre
el grupo de asistenciay los predictores significativos incluyeron € sitio, la condicién, la etnia, €
idioma, estado socioeconémico bajo, escala parental de problemas diarios, cociente intelectual no
verbal y asistencia. Con respecto a resultado de tratamiento, la diada cuidador-nifio del modulo
de tratamiento para cuidado de la salud pasaron significativamente mas tiempo en el compromiso
durante la evaluacion de salida que la diada de la condicion de tratamiento del médulo de
educacion para cuidadores y € meor pronostico de prediccidn de tratamiento incluyo € sitio, la

condicion, escala parental de problemas diarios, el compromiso en el pretratamiento, la asistencia

53



Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar € trastorno
durante la atencion temprana

y laadherencia. Podriamos resumir a continuacion, que este estudio tubo el propdsito de examinar
los factores predictores de asistencia 'y de adherencia al tratamiento y su impacto en e resultado,
en un ensayo controlado aleatorio de intervencién temprana, mediado por cuidadores, parafamilias
de nifios con TEA, las cuales la mayoria provenian de contextos con recursos insuficientes. De
acuerdo con los resultados, surgieron varias conclusiones importantes. En primer lugar, con
respecto alaasistencia, lamayoriade | os participantes (59%) demostraron altas tasas de asistencia
alas sesiones de tratamiento programadas y fueron clasificados como tener buena asistencia. Este
descubrimiento es confortador porque sugiere que, cuando los protocolos de tratamiento se
estructuran para ser mas accesibles para las familias de una variedad diversa, ellas se mostraron
capaces de mantener su participacion. A pesar de las altas tasas de asistencia para la mayoria de
los participantes que ingresaron al tratamiento, un numero significativo de familias que
participaron en la evaluacion inicial de ingreso decidieron no participar o cuando ingresaron al
tratamiento, tuvieron bajas tasas de asistencia. En la muestra, sin embargo, las variables
demograficas considerablemente no se relacionaron con las probabilidades de interrumpir la
participacion antes de la primera sesion de tratamiento. De hecho, uno de los indicadores mas
fuertes de abandono antes de ingresar a tratamiento erala condicion del tratamiento. Aunque no
hubo efectos medidos de los factores demograficos a comparar familias que abandonaron antes
del tratamiento con aquellas que tenian la asistencia buena, las conclusiones realmente sugirieron
una influencia de estado socioecondmico bajo al comparar aquellos que tenian la asistencia
deficiente con aquellos con la asistencia buena, de modo que las familias con mayor estado
socioecondémico bajo tenian mas probabilidades de tener altas tasas de asistencia. Con respecto a
la adherencia al tratamiento, €l estado socioecondmico bajo no surgid6 como un predictor

significativo, pero si lo hicieron las variables relacionadas con el disefio del estudio y las
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caracteristicas del nifio. Los cuidadores tenian mas probabilidades de informar niveles mas atos
de adherencia a las estrategias de tratamiento cuando estaban en € grupo de tratamiento del
moédulo de educacién para cuidadores. Una posible razén de la influencia de la condicién de
tratamiento sobre la adherencia del cuidador puede ser la estructura del tratamiento. La
participacion en sesiones grupales puede haber criado una sensacion de apoyo y haber animado a
los cuidadores a intentar implementar estrategias de tratamiento en el hogar. Por € contrario, los
cuidadores que reciben instrucciéon individual con retroaimentacion inmediata sobre su
implementaci6n de estrategias de tratami ento pueden haber percibido més dificultad en adherencia
a las estrategias de tratamiento al nivel esperado por € clinico. Otros factores predictivos de la
adhesion informados por los cuidadores fueron cuando ellos experimentaron niveles més altos de
escala parental de problemas diarios y sus nifios tenian CINVs mas abgjo. Estas conclusiones
juntas enfatizan laimportancia de considerar €l nivel de discapacidad del nifio y el grado en que
un cuidador percibe que necesita apoyo, tomando en cuenta que cuanto mayores son |os niveles
de carga de los cuidadores mas sera la busgqueda por cantidades de tratamiento. Identificados los
elementos, los resultados de este estudio acentlian la importancia de considerar las variables
demogréficas en € disefio de la investigacion considerando como pueden afectar la asistencia a
tratamiento y la adhesion en programas de intervenciéon del autismo y requieren un andlisis
adicional de lainfluencia mediadora potencial que estos factores pueden tener en e resultado del
tratamiento.

Articulo 7) Experiencias de los padres sobre las intervenciones psicoeducativas de manejo del
suefio : un estudio cuditativo de padres de nifios con discapacidades del neurodesarrollo
(Beresford, Stuttard, Clarke y Maddison, 2016). Las dificultades de suefio en nifios con

neurodiscapacidades (ND) son mas comunes y mas severas en comparacion con los nifios con
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desarrollo normal, porgue esta dificultad esta asociada tanto a los niveles elevados de estrés y la
irritabilidad de los padres, como a los progresos educativos deficientes y también alos problemas
de conducta diurnos del nifio. Como consecuencia, ocasionan e aumento de las demandas de
servicios de cuidado temporal, aunque se ha dedicado poco tiempo para capacitar a los
profesionales para proporcionar este tipo de apoyo. La evidencia existente sobre la eficaciade los
enfoques psicoeducativos para mangjar la ateracion del suefio en nifios con ND a pesar de ser
débil, es prometedora. Para alcanzar un efecto positivo, la caracteristica fundamental del enfoque
psicoeducativo es la intervencion dirigida para mejorar 0 cambiar la comprension de los padres
sobre €l suefio y el uso de estrategias para controlar €l suefio de sus hijos, através del compromiso
de los padres y de la adhesion a la intervencidn. Por ello se hace necesario comprender las
opiniones y las experiencias de estos padres sobre la intervencién psicoeducativa de manejo del
suefio, con lafinalidad de mejorar € contenido y la gecucion de las intervenciones y su eficacia.
Para recoger los datos, se usaron entrevistas semiestructuradas individuales, realizadas via
[lamadas telefonicas. La muestra fue de 35 padres, es decir, 28 participaron en una entrevista
individual y 7 en grupo. En todo caso los resultados de este estudio relatan las experiencias de
padres de nifios con ND cuando recibieron o asistieron una intervencion psicoeducativa de manejo
del suefio. Las percepciones de los padres sobre € papel desempefiado por la intervencion
psicoeducativa de manegjo del suefio en el logro de resultados positivos del suefio estaban muy
claras y muchos dieron explicaciones completamente detalladas del modo que varios elementos
de la intervencion psicoeducativa de manejo del suefio habian apoyado estos logros. Ademés de
resultados positivos del suefio, también se destacd |la mejora del bienestar y la confianza de los
padres. Nuestras conclusiones muestran que, a pesar de los avances en el contenido y la entrega

de las intervenciones psicoeducativas de manegjo del suefio, las barreras para cumplimiento y
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compromiso sostenido con una intervencion psicoeducativa de manejo del suefio permanecen y
son amplias. Larealizacion de cambios en |as rutinas de la hora de acostarse, 0 cOmo se manejan
los despertares nocturnos, puede ser muy exigente para los recursos emocionales y fisicos de los
padres. Nuestras conclusiones también sugieren que es importante evaluar si la capacidad de los
padres para comprometerse con unaintervencion psicoeducativade manejo del suefio esta (incluso
temporamente) comprometida. Ha destacado esto |os enfoques psicoeducativos para cambiar las
practicas de gestion del suefio no es simplemente un caso de educar a padres. Mgjor dicho, se
deben considerar otros temas, incluso, por g emplo, abordar la confianza de los padres, asegurar
gue los padres reciban e apoyo adecuado mientras intentan cambiar el suefio de sus hijos,
fomentando |a coherencia entre los cuidadores y la adecuacion de la vivienda o los arreglos de
vivienda.

Articulo 8) Formacién para padres en uso generalizado de estrategias analiticas de
comportamiento para disminuir conducta problemética de nifios con trastorno del espectro autista:
un estudio de caso basado en datos (Crone y Shukla Mehta, 2016). Debido a la seriedad del
problema, el autismo es un trastorno que presenta muchos desafios paralos padres, asi como para
terapeutas y otros profesionales. Las conductas probleméticas de un nifio con TEA son unafuente
deestrés parental, debido en parte, ala autopercepcion defaltade competenciaen estaarea, incluso
pueden ser muy desafiantes hasta para las personas entrenadas profesionalmente. Hasta hoy, aln
sigue siendo un desafio, capacitar a persona o alos padres para implementar |as intervenciones
con fidelidad procesal. Es interesante observar 1os estudios en los Ultimos 10 afios, cierto interés
sobre la capacitacion y la efectividad de la participacion de padres en laintervencion, bien como,
la valoracion de la efectividad de varias intervenciones conductuales para la gestion del

comportamiento problematico infantil, principal mente aquellas que utilizan 1os métodos analiticos
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conductuales aplicados donde en muchas investigaciones han podido demostrar que este método
disminuye el comportamiento problematico y promueve la adquisicién de nuevas habilidades para
los nifios con TEA. Es notable la finalidad de todas las intervenciones que estan disefiadas para
ensefiar a los padres a aumentar las respuestas sociales y de comunicacién de sus hijos con €l
trastorno, pero a pesar de los efectos positivos, se observa en los relatos de los autores una
documentacion limitada de los resultados para la generalizacion y e seguimiento del
comportamiento tanto de los padres como de los nifios. Después de la exposicion de estas ideas,
los participantes de este estudio eran padres de nifios diagnosticados con TEA por un equipo de
profesionales multidisciplinarios, cuyos nifios mostraron comportamientos problematicos durante
unarutinade actividad en el entorno familiar y tenian entre 2 a 15 afios. Se seleccionaron las cuatro
primeras familias porque devolvieron las cartas de consentimiento dentro del plazo establecido.
Las caracteristicas de todos los participantes pertenecian a familias de clase media alta, padres
casados, con estudios y tenian empleo. Al principio del estudio, todos los nifios mostraron un
problema severo durante la hora de la comida, no en tanto, no parecian estar relacionados con la
sensibilidad o preferencias aimentarias. Entonces, las familias fueron dividas en dos grupos: dos
familias recibieron la formacién basada en e entorno domeéstico y las otras dos basadas en €l
entorno clinico. Para que se pudiera evaluar la generalizacion, se llevaron a cabo las rutinas de
comidas del hogar, es decir, ambas sesiones de formacion simularon las rutinas reales de la hora
de la comida en los hogares de las familias mediante la programacion de estimulos relevantes
como: mantel, platosy cubiertos, y también, |as sefial es paternales del tipo “toma un bocado”. Con
relacion a las variables de medida, €l comportamiento de los padres st midié en términos de
demonstracion de antecedentes especificos y discretos y como consecuencia, las estrategias que

afectaron €l nivel de comportamiento problemético infantil. Los resultados de este estudio ilustran
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la eficacia de los procedimientos de formaciéon para padres implantados para disminuir €l
comportamiento problematico de cuatro nifios con TEA pero, estainvestigacion se caracterizo por
dos limitaciones. las variables dependientes se disefiaron para evaluar los cambios solo en €
comportamiento del nifio o del padre, pero no en ambos simultaneamente y la medida del
comportamiento infantil se centré en la adquisicion de habilidades, no necesariamente en €
comportamiento problemético, como una funcion de la formacion de los padres. El interés del
estudio se centré en e uso, por |os padres, de estrategias eficaces durante larutinaen lahorade la
comida, la generalizacién de comportamientos de padres no entrenados en la rutina de la comida
y principalmente, la disminucion de la conducta problemética infantil. En este estudio, se ensefié
alos padres a manipular los estimul os tanto de antecedente como de consecuencia que mantenian
el comportamiento problematico del nifio, les proporcionando herramientas especificas que
pudieron haber hecho las instrucciones mucho més faciles de seguir. Los padres usaron seis
estrategias especificas e integradas de |os métodos analiticos conductual es aplicados, ademas los
padres se sorprendieron de lo bien que respondieron sus hijos a la implementacién de las
estrategias de antecedentes y consecuencias model adas por € intervencionista, |o que puede haber
aumentado la confianza de | os padres en implementar |as estrategias con sus hijos en entornos no
capacitados. Los resultados también mostraron que tanto los métodos de formacion para padres
basados en @ hogar como en la clinica fueron igualmente eficaces para disminuir €l
comportamiento infantil. El uso de estimulos comunes y comportamiento de los padres
proporciond consistenciay previsibilidad tanto para padres como para nifios en todos |os entornos.
Finalmente, es posible que algunas caracteristicas parental es también pueden haber contribuido al
exito de la intervencidon. Todos los participantes tenian formacion y estaban empleados,

pertenecian aunafamiliade clase mediarel ativamente alta con unavidabastante estable y parecian
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capaces de comunicarse con fluidez con € intervencionista. También parecian muy motivados
para aprender |as estrategias de intervencidn y comprender como su comportamiento contribuyo
al comportamiento infantil.

Articulo 9) Perspectivas de las partes interesadas sobre un conjunto de herramientas para
mejorar la participacion del cuidador en servicios comunitarios de salud mental infantil (Haine-
Schlagel, Mechammil y Brookman-Frazee, 2017). La participacion de los cuidadores en €l
tratamiento es particularmente importante, ya que son ellos que suelen servir como guardianes a
laatencion delasalud mental desu hijoy, por lo general, dan su consentimiento paralarealizacion
delosservicios, facilitan laasistenciaalos serviciosy amenudo son €l objetivo de laintervencion.
Abordando esta laguna, se desarroll6 €l conjunto de herramientas de participacion para padres y
cuidadores € conjunto de herramientas de participacion para padres y cuidadores, que incluye
capacitacion para terapeutas y herramientas de participacion para cuidadores y terapeutas.
Ademas, e compromiso de los cuidadores se ha relacionado con las mejoras en los resultados
infantiles y aparte, se considera un proceso fundamental para mejorar la calidad de la atencion
comunitaria. Considerado un “proceso basado en la evidencia”, el compromiso de los cuidadores
es € foco de la mayor parte de las mliltiples précticas basadas en la evidencia para
comportamientos disruptivos. Dentro de esta perspectiva, la asistencia es € indicador mas
comunmente usado del compromiso del cuidador, sin embargo, € compromiso también consiste
en la participacion activa del paciente en € tratamiento, 10 que incluye tanto las interacciones
significativas en las sesiones como el seguimiento con recomendaciones de tratamiento entre las
sesiones. En este sentido se comprende que e compromiso de la participacion reflga las
contribuciones activas, independientes, y receptivas de los cuidadores a tratamiento, en lugar de

larelacion entre cuidador y terapeuta, y por o tanto es distinta de la alianza de trabajo. Se observa
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gue, en lacomunidad, los terapeutas infantiles que atienden a familias culturalmente diversas han
identificado varias barreras parainvolucrar alos cuidadores en e tratamiento, como por gjemplo:
la indiferencia aparente o capacidad de algunos cuidadores para participar en € tratamiento, la
fata de tiempo y la carga de trabgjo y la fata de formacién sobre como involucrar
significativamente a los cuidadores en € tratamiento de sus hijos. Ya e punto de vista de los
terapeutas, las actitudes y creencia de los cuidadores sobre € tratamiento y € sistema de salud
mental, asi como | as necesidades compl g as tanto de | os cui dadores como de los nifios, contribuyen
a los desafios a involucrar a los cuidadores en el tratamiento. Por estos motivos, se han
desarrollado estrategias terapéuticas para aumentar e compromiso del cuidador y del nifio, mas
comunmente la asistencia al tratamiento, donde la mayoria de estas intervenciones se centran
exclusivamente en sesiones tempranas y en aumentar la asistencia a las sesiones, en lugar de
centrarse en la participacion activa de los cuidadores en el tratamiento continuo. Identificada toda
la problematica, e conjunto de herramientas de participacion para padres y cuidadores esta
disefiado para nifios de 4 a 13 afios con problemas de conducta disruptiva, o sea, un grupo de nifos
comunmente atendidos en tratamientos comunitarios y para €l cual la participacion del cuidador
esta clinicamente indicada. Por su parte, € conjunto de herramientas de participacién para padres
y cuidadores es una cagja de herramientas de servicios disefiada para complementar el cuidado
estandar basado en la comunidad, donde incluye cinco instrumentos. un juego de estrategias de
compromiso basadas en la evidencia para que | 0s terapeutas implementen en todo contacto clinico
con los cuidadores (su enfogque en alianza, colaboracion y empoderamiento); un DVD con
testimonios de las partes interesadas y un libro de trabajo adjunto (ambos para cuidadores); una
hoja de trabajo para terapeutas y cuidadores (y nifios cuando aplicable) para facilitar la

planificacion colaborativa de la tarea en todas | as sesiones (denominada como la hoja de accién);
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y mensagjes motivacional es enviados alos cuidadores entre sesiones. Otra funcion del conjunto de
herramientas de participacion para padres y cuidadores es que se basa en muchas estrategias de
participacion efectiva de servicios de salud mental centradas en la prestacion de serviciosiniciales
y laasistencia, como la evaluacion dirigida, la promocion de aportes y preguntas del cuidador, €
apoyo de la eficacia del cuidador y la atencion a la tarea. Los resultados de un estudio anterior
pudieron afirmar que las familias del conjunto de herramientas de participacion para padres y
cuidadores tendieron a asistir a las sesiones mas regularmente y demostraron un aumento en €l
comportamiento de participacion de cuidadores en las sesiones en comparacion con la condicion
de cuidado estéandar. El estudio actual tiene como objetivo principal basarse en la evaluacion
anterior del conjunto de herramientas de participacion parapadres y cuidadores para examinar mas
afondo los resultados de implementacion de la cajade herramientas, las barreras y losfacilitadores
paralaimplementacion y efectividad percibidadel conjunto de herramientas de participacion para
padres y cuidadores. Asi que, |os participantes del estudio incluyeron 12 terapeutas, 8 cuidadores
y 6 directores de programa que supervisaron las 5 clinicas participantes. Como resultado, tanto las
encuestas cuantitativas como | as entrevistas cualitativas con |os tres grupos se centraron en varios
resultados de implementacion del conjunto de herramientas de participacion para padres y
cuidadores. Los temas de las entrevistas demostraron una buena correspondencia con valores y
objetivos de todos |los interesados para €l tratamiento. De acuerdo con |os terapeutas, del conjunto
de herramientas de participacion para padres y cuidadores sirvié como recordatorio paraenfocarse
en el compromiso del cuidador, ademés notaron que la participacion de los cuidadores es un valor
importante para la clinicay la practica 'y, que € conjunto de herramientas de participacion para
padres y cuidadores ayuda a comunicar la expectativa de la participacion de |os cuidadores en los

servicios alas familias. Ya paralos cuidadores, |a opinidn es que el conjunto de herramientas de
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participacion para padres y cuidadores proporciona instrumentos valiosos para ayudar que €l
tratamiento de sus hijos sea exitoso. Con relacion a las barreras y los facilitadores de
implementacion del conjunto de herramientas de participacion para padres y cuidadores, las
principales barreras indicadas fueron e tiempo y la tecnologia y 3 facilitadores fueron
identificados: los recordatorios incorporados en la cga de herramientas para implementarlo, la
formacion previaen labase de multiples précticas basadas en laevidenciay el apoyo deloslideres
del programa. Sin duda, varios temas a través de los datos cuantitativos y cualitativos surgieron
relacionados con las percepciones del terapeutay del cuidador de la efectividad del conjunto de
herramientas de participacion para padres y cuidadores tanto para cambiar las practicas de los
terapeutas, asi como la participacion del cuidador en el tratamiento. De entre todas | as presentadas
en e estudio, damos énfasis a la participacion del cuidador, pues, ambos terapeutas y cuidadores
destacaron los aumentos en la participacion de los cuidadores tanto en las sesiones como entre
ellas. Ademés, € 55% de los terapeutas estuvo de acuerdo con la afirmacion, “La caja de
herramientas ayuda a involucrar a los padres/cuidadores en el tratamiento de sus hijos”. Otro punto
observado, € conjunto de herramientas de participaciéon para padres y cuidadores aumentd la
motivacion del cuidador para participar de los servicios de salud mental infantil. En resumen, €l
estudio encontré impactos positivos prometedores en las actitudes y practicas del terapeuta,
comportamientos de participacion de los cuidadores y efectividad percibida del cuidador del
tratamiento, todos los cuales son indicadores importantes de calidad del servicio. Estos hallazgos
son consistentes con laliteratura previa de formacion que indica que € entrenamiento y laconsulta
continuados mejoran las habilidades del terapeutay la adherencia.

Como podemos analizar, los articulos no evallian objetivamente la adherencia al tratamiento.

Primer, porgue hasta hoy, no hay ningun instrumento fiable y disponible, segundo, podemos
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observar que los términos:. participacion, colaboracion, asistencia'y cumplimiento son elementos
gue componen el proceso de adherencia, partiendo de nuestro punto de vista, y que a nuestro
entendimiento de cierta manera hay un intento en medir |a adherencia de los cuidadores en €l
tratamiento y tercer, se nota e interésy lavalorizacion deincluir alasfamilias en el tratamiento y

todavia, estudiar su participacion centrandose en el éxito de laintervencion.

2.3.- Conclusiones para €l trabajo futuro

Después de redlizar la busqueda y analizar los resultados podemos constatar las siguientes
reflexiones: laprimeradificultad encontradafue, primeramente, como definir y elegir lostérminos
utilizados mas comunmente por los investigadores, por gemplo, si buscar por adherencia o
cumplimiento, TEA o autismo, padres o familia o cuidadores, tratamiento o intervencion, pues
notamos que, dependiendo del término, hay una gran variacion en el nUmero y contenido de los
resultados de busgueda. Otra dificultad, fue establecer los filtros en algunas fuentes de que
busqueda (ya que ni siempre los filtros estdn muy expuestos y sencillos) y seleccionar las
publicaciones méas adecuadas con nuestro objetivo de busgueda.

Observando los resultados de la figura 2.1, se nota cuando se hace la busgqueda por la palabra
“adherencia” que los resultados son el evados, esto nos muestra el interés por e tema adherencia
enlosultimos5 afios. L os resultados presentados en la blsguedarevelan que € término adherencia
a tratamiento, en general, ha sido bastante investigada. En cuanto que la adherencia de los
cuidadores/familia/padres al tratamiento psicol6gico, se nota un discreto interés en investigar la
inclusion de lafamiliay sus efectos en el éxito del tratamiento, por € surgimiento de propuestas
y metodologias parainvestigar laadherenciade lafamiliaal tratamiento psicol 6gico. Sin embargo,

no hemos podido encontrar ningun instrumento paramedir laadherencia a estetipo de tratamiento
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integral. Sobre esta problemética, existe una necesidad para establecer directrices sobre €l

concepto y definir los el ementos que favorecen o no laadherencia, apartir de estos puntos se podra
plantear instrumentos de medida para comprobar |a adherencia de la familia en el tratamiento de
nifios con TEA.

La familia que mantiene una convivencia directa con una persona con TEA, automaticamente
padecera de sintomas consecuentes de su vida diaria debido laforma de comunicacion, de relacion
y de comportamiento del nifio con autismo, posiblemente, generara estrés, ansiedad, depresion
entre otros conflictos emocionales en la familia. Asi la familia pasa a ser considerada como un
segundo paciente porque necesitara apoyo psicol dgico para saber lidiar con lapresiény latension
inicial. Morales (2010) afirma que esta situacion puede dar lugar a la aparicion de sentimientos
confusos de culpa, frustracion, ansiedad, depresion, pérdida de autoestimay estrés en los padres.
Por eso, esimportante laatencion primariay € apoyo psicoldgico alafamilia, y para conseguir la
adherencia al tratamiento de su hijo/a.

Al redlizar labusqueday las lecturas de los articulos y publicaciones, se observo que la palabra
usada para referirse a proceso de continuidad y permanencia del paciente a tratamiento varia
mucho, y se comprobd que no existe todavia un acuerdo entre | os investigadores sobre qué término
o definicién de una palabra para usar cuando hablamos de adherencia al tratamiento. Los autores,
Miragaia, Artiles y Fleta (2009), identifican que las palabras mas comunes para mencionar este
proceso de tratamiento son: abandono, mantenimiento, fidelidad, cumplimiento y adherencia.
Gopalan et al. (2010), utilizan estas y afiaden otras palabras més, tales como: la participacion, €
compromiso, €l seguimiento, incumplimiento, suspension y retencion.

Después de muchas lecturas, parece claro que es un tema de notable importancia. Sobre todo,

en los trastornos y/o enfermedades cronicas, pues la no adherencia y/o incumplimiento, no
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solamente es grave porgue hace ineficaz € tratamiento, Sino porque tiene como consecuencia un
aumento de la morbilidad o discapacidad, y aumenta los costos de la asistencia sanitaria “al
implicar un nimero innecesario de visitas, revisiones u hospitalizaciones” (Fleta, Artiles y
Miragaia, 2009, p.15). Pero especiamente, de la lectura de este trabgjo, se aclara que la fata de
acompariamiento terapéutico correcto genera grandes pérdidas en lo personal, familiar y socia del
paciente con su entorno familiar.

Gopalan et a (2010), comentan en su estudio que todavia sigue siendo un desafio adherir las
familias en programas de tratamiento de sus hijos. Seguin estos autores, se debe involucrar alas
familias en e tratamiento de salud mental infantil y a pesar de |os continuos avances en métodos
de tratamientos no existe una divulgacion de estas préacticas. Por eso, cabe a profesional orientar
y concienciar la familia de la importancia de su participacion en las intervenciones de tipo
programas, charlas y sesiones de psicoterapia para saber como enfrentar y manejar |os momentos
de dificultades con su nifio o nifia con TEA.

La psicoterapia es un tratamiento relacionado con €l tipo de terapia, la técnica, e formato de
terapia, tipos de paciente, €l tipo de enfermedad o trastorno y sus fases, etc. que trabaja con €l
sufrimiento, con “el dolor del alma” humano y con lo subjetivo. La tarea de la investigacion con
todos sus instrumentos aplicados a la psicoterapia es muy complga y un campo dificil de
cuantificar. Si aesto unimos la escasez de investigacion sobre adherencia, la expectativa de contar
con estudios de intervencién en adherencia de referencia, como punto de partida, es minima. Por
eso Ilamamos la atencidon para la necesidad de redizar y evaluar las acciones vdidas que
promuevan la adherencia alos tratamientos debido alas diversas consecuencias que lacarenciade
ésta puede generar, como, por giemplo, disminuir la calidad de vida del nifio con TEA y lade su

familia, aparte e incremento de los costos en la atencion (Nieto y Pelayo, 2009).
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En cualquier caso, serealizaunarevision bibliografica de los puntos claves sobre laadherencia,
como, por gjemplo: su concepto, los términos utilizados y sus definiciones, su prevalenciacon los
métodos para su evaluacion y las variables que la determinan. También identificaremos los
factores, tanto personal como social, que repercuten en la conducta del incumplimiento
terapéutico, las pautas de no adherencia, las estrategias paraincrementarla, la clasificacion de los
métodos de evaluacion, |las escalas psicométricas y la utilidad de su medida. Este es € asunto que

seradiscutido en e proximo capitulo.
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Capitulo 3.- La adherencia al tratamiento delos familiares de nifioscon TEA

Sobre | as bases de | as ideas expuestas en |os capitul os anteriores, sin duda, lafamiliaes para el
sujeto su primer nucleo de convivenciay de actuacion; razon por lacual, son |os primeros a darse
cuenta de los problemas en el desarrollo del nifio. Entonces, una de las funciones de lafamilia es
gue ella es la fuente de apoyo a individuo ante una dificultad y la principal responsable por la
eficacia del tratamiento y lograr |os cambios deseados. Asi que, la presencia de un nifio con TEA
afecta a todos los miembros de la familia; en particular la persona quien desempefia € papel de
cuidador, porgque éste ve alterada su calidad de vida, sus actividades cotidianas, sus relaciones
sociales, su salud y enfrenta una sobrecarga de trabajo, todo implicado a la atencién del nifio. En
sintesis, la familia es la principal responsable por la adhesion en e tratamiento con €l intuito de
prevenir |os episodios de agravamiento de los problemas de desarrollo y proporcionar cambios a
las conductas problematicas del nifio lo cual genera una mejor calidad de vida para todos los
miembros de lafamilia.

Es un hecho que las instituciones de salud no solo deben dirigir sus programas para mejorar la
condicion de los nifios con TEA, sino también habilitar y apoyar a los familiares cuidadores a
efecto de prevenir o reducir riesgos de saud en éstos y lograr un mejor control de los
padecimientos crénicos del nifio, principalmente, disefiar procedimientos de tratamiento que
aumenten el acceso a las familias, particularmente aquellas que no cuentan con |os recursos
suficientes (Carr, Shih, Lawton, Lord, King y Kasari, 2016). Por estas razones, la intervencion
junto alos familiares pretende no solo instrumentalizarlos como cuidadores, sSino como personas
gue también necesitan cuidados. Por consiguiente, la intervencion deberia realizarse a travées de

espacios especificos 0 de espacios de autoayuda entre los propios cuidadores, donde seria
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necesario reforzar laimportancia de la asistencia en diferentes niveles, incluso anivel de politicas
gue presionan la creacion de servicios, pues los familiares son |os mas sobrecargados.

Como resultado de labusgueda documental del capitulo anterior, se hadetectado en laliteratura
un nivel bajo de discusion sobre la adhesion familiar, pero si, los estudios investigan sobre: la
sobrecarga emocional sufridas por las familias adherentes o no a tratamiento, el cumplimiento del
tratamiento y la eficacia de los programas para cambiar comportamientos problematicos del nifio.
En este capitulo, lo que se pretende es conocer |os el ementos que contribuyen para la adherencia
al tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA para aproximarnos a una medida de adherencia
y su relacion con lacalidad de vida, las relaciones sociales y familiares que son primordiales en €

desarrollo del nifio y en la adaptacion exitosa

3.1.- Adherencia: un concepto en construccion

Uno de los primeros problemas gue uno encuentra en la busgueda documental del apartado
anterior sobre este concepto es su definicién. Por giemplo, la Organizacion Mundia de la Salud
(OMYS) define la adherencia a tratamiento como e cumplimiento del mismo; es decir, tomar la
medicacion de acuerdo con la dosificacion del programa prescrito; y la persistencia, tomar la
medicacion alo largo del tiempo.

Haynes en e afio de 1979 definié cumplimiento como € grado en que la conducta de un
paciente, en relaciéon con latoma de medicamentos, €l seguimiento de una dieta o la modificacion
de habitos de vida, que coincide con las instrucciones proporcionadas por €l médico o personal
sanitario, mientras que laadherenciaincluye ademas en su definicion el aspecto del mutuo acuerdo

entre paciente y médico o persona sanitario (Reina, Artiles y Fleta, 2009).
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Es comun observar en los articulos elegidos una “confusion” entre los términos adherencia y
cumplimiento. Encontrar un concepto unificado o por lo menos una diferenciacion clara a nivel
conceptua de adherenciay el cumplimiento terapéutico, resulta ser insuficiente para describir y
para comprender los elementos que la componen. Nieto y Pelayo (2009) advierten que e
cumplimiento terapéutico es un descriptor de la adherencia, pero la adherencia no puede
describirse o justificarse por la mera existencia del cumplimiento terapéutico. Para estos autores,
laadherenciaal tratamiento implica unaserie de conductas orientadas a un fin que no solo depende
del comportamiento del paciente, también involucran factores del terapeuta, de la relacion
terapeuta-paciente y |os elementos externos a la relacion. Se considera importante evaluar, dentro
de los factores relacionados con eventos gjenos a la relacion paciente-terapeuta, la posibilidad de
elegir terapeuta, laformay facilidad de pago y la ubicacion geogréfica del consultorio, entre otras
condiciones. Entonces, los autores concluyen gue la adherencia debe ser considerada como una
conducta compleja que involucra comportamientos tanto del terapeuta como del paciente y
también de la combinacion de una serie de aspectos relacionales que conllevan a la participacion
activay ala comprension del tratamiento por parte del paciente y del plan para su cumplimiento

paralograr €l resultado esperado (figura 3.1).
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Figura 3.1. Elementos que componen & concepto de adherencia. Fuente: Elaboracion propiaapartir del marco tedrico

de Nieto y Pelayo (2009).

Es evidente que los retos prioritarios tanto en medicina como en psicologia son mejorar la

adherencia del paciente en e tratamiento para que se obtenga una mejor evolucion clinica y

también disminuir los costes sanitarios. Para referirse a fendmeno adherencia, la bibliografia

emplea diversos términos, de entre los mas utilizados son el de “cumplimiento (compliance) y

“adherencia” (adherence), empleados de forma habitual por clinicos e investigadores sin llegar a

un consenso general aceptado por todos. El término cumplimiento, muy utilizado en las

bibliografias, se entiende como una definicion centradaen el profesiona y posee un tono restricto

paradefinir un problema muy complejo porque se refiere a la conducta de un paciente “obediente”

en seguir lasinstrucciones y recomendaciones del profesional dela salud asumiendo un rol pasivo

y sumiso, por lo tanto, siendo incapaz de tomar sus propias decisiones al seguir fielmente las
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recomendaciones propuestas. Tratase de un modelo reduccionista que sdlo toma en cuenta €
aspecto relacional ignorando los aspectos subjetivos, como las creencias y motivaciones del
paciente (Martin y Grau, 2004). Para superar estas limitaciones, los términos “adherencia” y
“alianza terapéutica” surgen para definir que la conducta de un paciente coincide con las
instrucciones proporcionadas por el persona sanitario aceptadas de mutuo acuerdo (Fleta et al.,
2009) tratase de una implicacion activa y voluntaria por parte del paciente. Asi, hablamos de
cumplimiento cuando las instrucciones son precisas y concretas y en general relacionadas con la
prescripcion medicamentosa: “Debe tomar la dosis indicada cada ocho horas”. La adherencia hace
referencia a algo mas que la dosificacion de un tratamiento, por gemplo, en las dietas para €
adelgazamiento, no sblo consiste en hacer disminuir la ingesta, en muchas ocasiones implica el
cambio de habitos o estilos de vida que si no se asumen hara fracasar el tratamiento.

Es importante tener claro dos conceptos basicos para la comprension de la adherencia. El
primero, laasistenciaal tratamiento que se define simplemente como |la presentacion del paciente
durante una sesion programada y acordada con €l terapeuta; y €l segundo es el compromiso de un
paciente en € tratamiento que se puede definir mediante la adherencia al tratamiento o la
aceptacion de las estrategias de tratamiento. La asistencia es necesaria para que € tratamiento sea
cumplido y para que se logren los resultados, eso significa que la asistenciaala sesion por si sola
no describe efectivamente e compromiso con € tratamiento. (Gopalan, Goldstein, Klingenstein,
Sicher, Blake y McKay, 2010). El término compromiso, segun McKay y Bannon (2004), abarca
un proceso de varias fases que comienza con el reconocimiento de |os problemas de salud mental
del nifio por parte de padres, maestros u otros adultos dentro del contexto del nifio y termina con
un nifio que recibe atencion de salud mental. La familia busca atencion en salud mental infantil

para abordar y solucionar las necesidades y problemas no satisfechos entre el nifio y la familia
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Ese proceso se divide en dos pasos. uno laasistenciainicia y € otro, es la participacion continua,
los cuales se considera relacionados entre ellos mismos, pero cada uno dependera de las

caracteristicas del nifio, delafamiliay del sistemade servicio sanitario (figura3.2).
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Figura 3.2. Conceptos diversos y adherencia. Fuente: Elaboracion propia a partir de integracion de aportaciones
tedricas de Martin y Grau (2004), Fletaet a. (2009), Gopalan et a. (2010) y McKay y Bannon (2004).

Cuando un investigador aborda un problema tan comple o, como por ggemplo la adherencia a
tratamiento psi coterapéutico, empiezan | os problemas de orden tedrico y conceptual que sereflegjan
en el terreno metodol 6gico. Ademas, surge otra dificultad encontrada en este estudio es medir la
adherencia, ya que actualmente, no existe un instrumento de medida fiable y tampoco validado.
Han surgido diversas propuestas de sistemas de métodos de medicién, pero los resultados son
insuficientes o dudosos (Martin y Grau, 2004).

El término adherencia médica tiene connotaciones de una relacion jerarquizada basada en la
confianza en €l profesiona es el modelo llamado experto, 0 sea, tratase de una relacion meédico-

paciente autoritaria atribuyendo un rol pasivo a paciente, que trasmite una idea de sumision o
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conformidad involuntariapor parte del paciente, por |o cual estaexpresion significaque el paciente
evita la responsabilidad en asumir las decisiones del tratamiento. Asi, esta perspectiva, parece
indicar que los puntos de vista del paciente no son los mismos que los del profesional, aunque se
les pueda considerar un obstéaculo al tratamiento. EI concepto de Haynes referente a la conducta
del paciente, hasta hoy |la medicina sigue el mismo modelo de atencion. Ferrer (1995) también
critica y comparte del mismo pensamiento, pues se refiere a esa “obediencia” del paciente en seguir
las instrucciones y recomendaciones del profesional, con lo que € paciente asume esa
caracteristica de pasividad y sumision, siendo incapaz de tomar decisiones propias a respeto de
su tratamiento (figura 3.3).
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Figura 3.3. Diferencias entre AdherenciaMédicay Psicol gica. Fuente: Elaboracion propiaapartir de integracion de
aportaciones tedricas de Martin y Grau (2004), Fleta et al. (2009), Gopalan et al. (2010), McKay y Bannon (2004) y
Ferrer (1995).

Este modelo de adherencia médica no es compatible con e modelo psicoldgico, ya que la
psicologia posee unavisién més integradoray sistematica. Frente al model o experto, se desarrolla
el modelo de intervencion centrado en la persona o en su caso, en la familia. En la Intervencién
Centrada en la Persona | 0s obj etivos terapéuticos no estan marcados por el profesional “experto”,

Sl N0 que se negocian o se establecen por parte del cliente (paciente) o ala persona que se somete
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alaterapia. El concepto de adherirse al tratamiento psicol gico es més abarcador porque considera
€l paciente, los profesionales sanitarios y lainstitucion como clavesiniciales del proceso. Partimos
del supuesto de que hay unadiferencia conceptual entre cumplimiento y adherencia, pero laforma
como los términos son empleados en |os estudios, esta diferencia es minimay los autores utilizan
ambos términos indistintamente para explicar e funcionamiento de la adherencia. En resumen,
estar adherido al tratamiento quiere decir aceptar formar parte de un programa de tratamiento de
manera continuada y con participacion persistente, poniendo en practica las indicaciones y
orientaciones del equipo de salud en comin acuerdo e incorporar a estilo de vida conductas
saludables para obtener una calidad de vida. En e siguiente apartado, identificaremos los

elementos que afectan de manera positivay negativa la adherenciaal tratamiento.

3.2.- Factores queinfluyen en la adherencia al tratamiento: ¢un reflg o positivo o negativo al
proceso?

No es una novedad gue | os pacientes acudan a las consultas y, cuando regresen a sus casas no
sigan las pautas indicadas por € psicologo, asi que no debemos equivocarnos, la asistencia a las
citas no asegura la adherencia a tratamiento, o, en otras ocasiones, puede pasar que el paciente
comience adecuadamente € tratamiento y deje de continuarlo posteriormente sin informar a su
psicoterapeuta. También no esinhabitual una correcta adherencia en los dias precedentes alacita,
pero esto no reflga el cumplimiento a largo plazo. En este apartado, iremos describir agunos
elementos detectados en |os estudios que afectan el proceso de adherencia.

Primeramente, en este apartado tenemos como objetivo sefidlar los elementos que
favorecen/desfavorecen la adherencia de lafamilia en e tratamiento del nifio con TEA. Porque, a

partir de la identificacion de estos factores que afectan la asistencia y, consecuentemente, la
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adherencia nos permite identificar las estrategias que pueden ser implementadas para abordar las
discrepancias generalizadas en el acceso ala atencion (Carr et al., 2016). Por ser considerada un
fenomeno dificil establecido por multiplesfactores, laadherenciaal tratamiento psicol 6gico abarca
diferentes areas: e paciente (individuo), € trastorno (tipo de trastorno y sus fases), € tipo de
terapia proporcionada, la personadel terapeuta, lainteraccion terapéuticay el contexto terapéutico
en e que se desarrolla (Miragaia, Artiles y Fleta, 2009); sabemos también que hay elementos
externos los cuales no se puede controlar que en su conjunto contribuyen o no para el proceso de
adhesion, pero existe un consenso limitado sobre el impacto de los factores predictores especificos
sobre la adherencia (Moore y Symons, 2011).

A medida gue continuamos identificando métodos efectivos de intervencion, y diagnosticando
mas precozmente a los nifios con TEA, es igualmente importante identificar los factores que
afectan la capacidad de las familias para participar en dichas intervenciones. Muchos
investigadores suponen que el estado socioecondmico bagjo (en adelante ESB) y e estado de
minoria étnica pueden servir como sustitutos de las barreras a tratamiento, incluyendo otros
obstaculos, por ejemplo, transporte, estado laboral, ingresos, falta de recursos, etcétera, la
disponibilidad de los centros de tratamiento y ubicacion geogréfica (Kazdin et a., 1997; Snells-
John et a., 2004). También hay factores relacionados con |as caracteristicas del cuidador como €l
estrés y los patrones de comunicacion dentro de las diadas entre el cuidador-nifio y las diferencias
parentales del tratamiento (Fernandez y Eyberg, 2009; Kazdin, 1996; Nock y Kazdin, 2001). Para
justificar lasausencias delaasistenciaal tratamiento, las razonesinformadas por |as pocas familias
incluyeron: enfermedad, conflictos laborales, vacaciones y ausencias. Los autores detectaron que
el ESB afecto la probabilidad de unafamilia de llegar auna sesion, pero no afect6 el resultado del

tratamiento directamente (Carr et a., 2016).
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En un estudio mas reciente, Tijeras (2017), comprobo un notorio incremento en |os gastos de
un nifio con TEA, cuando lo compard con los gastos de una crianza con un desarrollo normalizado,
y concluyo que estos gastos podrian, contribuir para debilitar la percepcion de los padres respecto
s podrén o no cubrir todas las necesidades presentadas por su hijo o hijos. En otro estudio, las
caracteristicas de la familia como e seguro sanitario familiar, la posicion social, los factores
logisticos (el acceso a transporte) y vivir en una area urbana o rural, estan implicados en la
determinacién de la probabilidad de utilizarse los servicios de tratamiento — adherencia (Reardon,
Harvey, Baranowska, O’Brien, Smith y Creswell, 2017).

Ahora, si lafamiliatiene cierta estabilidad socioecondmica, sera mayor y mejor la probabilidad
de participar en € tratamiento. Riolo y Weston (2008) también se refieren a estas variables y
explica que estas favorecen o facilitan una megjor adherencia. Ademas, aspectos como: ingresos
econdémicos, hogar estable, transporte, servicio telefénico, accesibilidad y disponibilidad de los
servicios de salud mental (tiempo de espera para la consulta del profesional) son variables que
comprometen la adherencia (como se cita en Fleta et al., 2009). El sistema sanitario también es
una variable relevante que puede facilitar o dificultar la adherencia debido las listas de espera
largas o intervalos muy largos entre unay otracita, o tiempos cortos de atencién y costes sanitarios
muy altos.

De entre los factores que afectan las tasas de participacion a tratamiento, se enfatiza las
caracteristicas asociadas a nivel familiar y del nifio. Los factores familiares que afectan €
compromiso del servicio incluyen la pobreza familiar, € estrés familiar y parental, la situacion
monoparental, la efectividad de la disciplina parental, si los padres realmente reciben €l tipo de
servicios de salud mental infantil que prefieren, y la cohesién y organizacion familiar. Ya las

caracteristicas del nifio que afectan la participacion dependeran de su diagnéstico clinico, pueslos
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nifios con diagnostico de salud mental y funcionamiento deteriorado tienen més probabilidades de
participar en los servicios que los nifios sin diagnosticos. Otra barrera, son las creencias de los
padres sobre € trastorno de sus hijos. Son la manera de pensar sobre la salud/trastorno, la
aceptacion del trastorno, la comprension del trastorno, los aspectos relacionados con la
medicacion, la necesidad percibida de la medicacion, la eficacia percibida de la medicacion, los
aspectos sobre el estigma. Las creencias pueden ser un elemento desfavorable a la adherencia: “las
creencias de los padres a cerca de las causas de los problemas de sus hijos también pueden
dificultar el uso de servicios de salud mental.” (Gopalan et al, 2010).

Laadherenciatambién puede ser atribuible alas diferentes habilidades y 1a buenarel acion entre
el equipo de salud. La mayoria de los autores concuerdan en sefidlar que e diagnostico, la
naturaleza de la enfermedad, la duracion y severidad de los sintomas son buenos indicadores a la
hora de predecir € abandono terapéutico. Independiente de los titulos, grado de conocimiento,
experiencia profesional, etcétera, lo que realmente el paciente busca cuando acude a una cita es
una relacion profesional y humana. La relacion profesiona exige roles técnicos especificos y
asimétricos, que se mantienen a partir de unarelacion humana entre personas que estén de acuerdo
en trabgar juntas. Un determinante para conseguir una mejor adherencia terapéutica esta
relacionado con las caracteristicas del terapeuta: como la capacidad para escuchar, una actitud
flexible, habilidades para inspirar confianza y atender a las necesidades emocionales y afectivas,
habilidad para establecer una buena relacion terapéutica, la capacidad para generar expectativas
decambio, y el acierto a elegir unabuenatécnica eimplementarlade formacompetente (Miragaia
et al., 2009).

Se han generado varias estimaciones de falta de adherencia en relaciOn con terapias especificas,

condiciones de las enfermedades y comportamientos relacionados con la adherencia que, aunque
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no necesariamente comparables entre si 0 directamente rel acionados con |a presente investigacion
de adherencia a tratamientos conductuales, reflggan el problema generalizado de la fata de
adherencia a tratamiento (30% a 50% de los tratamientos psiquidtricos, 37% a las
recomendaciones de cambio de comportamiento después de la terapia ambulatoria para € nifio
desafiante y con trastorno) (Moore y Symons, 2011). La familia cuando no recibe apoyo
psicoldgico o tampoco recibe informacién sobre e funcionamiento y prondstico del trastorno,
posiblemente, surgiran problemas del tipo estrés, irritacion, frustracion, tristeza, preocupacion y
una serie de conflictos emocionales que consecuentemente interferird de manera negativa en la
adherencia a tratamiento. Los objetivos del tratamiento son la clave que deben estar muy clarosy
entendidos por parte del familiar para que sean cumplidas las tareas sugeridas por parte del
profesiona (Gopalan et al., 2010).

Varios model os han sido propuestos y estudiados paramejorar lacomprension y prediccion de
la adherencia, por gemplo, e modelo de creencias de saud (en adelante MCS), & modelo de
habilidades de comportamiento de informacién motivacional (en adelante MHCIM), e Modelo de
Barreras a Tratamiento (en adelante MBT) y la Teoria del Comportamiento Planificado. El MCS
sostiene gque € comportamiento puede predecirse mediante la percepcion; la percepcion de los
apoyos sociaes y la calidad percibida de la relacion médico-paciente son los fundamentos de la
motivacion en el MHCIM; las barreras percibidas para € tratamiento, como los estresores
personales y familiares, |0s obstécul os préacticos para desplazarse a las sesiones de tratamiento, |a
relevancialimitada del tratamiento y la mala relacion con € terapeuta son principal es predictores
en e MBT y se supone que € control conductual percibido en la Teoria del Comportamiento

Planificado varia segun las situaciones y los comportamientos, y es una combinacion de creencias
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sobre |as habilidades personales, |a capacidad de cumplir con requisitos como €l costo y el tiempo
y ladisponibilidad de apoyos parallevar a cabo e comportamiento (Moorey Symons, 2011).

Gopalan et a. (2010) comentan sobre |a eficacia de | os programas que han adoptado un enfoque
basado en las fortalezas para brindar servicios a las familias. Esta filosofia se basa en las
competencias de los miembros de lafamilia, ayudaalas familias atomar decisiones por si mismas
y se centraen mejorar las fortalezas de las familias, incluidas las fortalezas culturales, en lugar de
corregir los déficits, haciendo con que estas fuerzas influyan en la medida en que los padres
participen activamente en los servicios del programa. La calidad de la aianza terapéutica con
padres e hijos, asi como las creencias etiol dgicas de |os padres con respecto a los problemas de
salud mental de sus hijos, también influyen en e compromiso del tratamiento de salud mental
infantil.

El autor destaca otro punto importante, el saber distinguir entre la finalizacion adecuada del
tratamiento y abandono, donde se deben considerar |os acuerdos entre €l profesional delasaludy
el paciente paralafinalizacion del tratamiento porque categorizar |os abandonos por € nimero de
sesiones atendidas puede ser engafnoso, ya que cada programa de tratamiento requiere un nimero
diferente de sesiones de tratamiento para completar. Se considera la terminacién inapropiada o el
abandono del tratamiento cuando €l terapeuta cree que se necesita mas tratamiento, mientras el
cliente declara explicitamente que desea interrumpir e tratamiento o no asiste a las citas de
seguimiento.

Las creencias de los familiares, aunque no nos las exprese, pueden repercutir sobre su
adherencia. Entre las creencias que se deberian explorar estan las metas esperadas del tratamiento,
la motivacion, la severidad percibida, la vulnerabilidad percibiday la autoeficacia percibida. Las

causas de incumplimiento son variadas. Para no continuar un tratamiento, existe una serie de
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razones queinfluyen a ello, como efectos secundarios:. la baja necesidad percibidadel tratamiento,
sentirse megjor y no percibir la eficacia del mismo son algunos giemplos (Fleta et a., 2009). De
todas las variables que explican € proceso de adherencia, la alianza terapéutica es un factor muy
significativo y eficaz, tanto en laterapia individual, como grupa y en la terapia familiar. Porque
en las primeras fases del tratamiento, |as percepciones de | os pacientes sobre |a alianza terapéutica
juegan una especia relevancia como predictores del resultado final del tratamiento. Fleta et al.
(2009) afirman para que la alianza terapéutica sea considerada de buena calidad, debe presentar
algunas caracteristicas importantes como por egemplo, la confianza mutua, € respeto, la
honestidad, la sinceridad y sobre todo, por parte de ambos sentirse comodos con larelacion.

Una buena alianza terapéutica, independientemente del tipo de psicoterapia, es un elemento
basico para conseguir una mejor adherencia. Tratase de una visién mas integradora y sistémica,
gue parece permitir unamayor participacion por parte del paciente, serialade considerar € marco
entre “terapeuta — individuo — trastorno — entorno — contexto sanitario” (figura 3.4) como un todo
interrelacionado, siendo € ge de la evaluacion. En esta relacion, € papel del terapeuta seria de
permitir y facilitar el acercamiento del paciente que asume una posicion activa, iguaditaria y
decisiva a la hora de acercarse, seguir, mantener o suspender libremente e plan de tratamiento
(Miragaia, Artiles y Fleta, 2009), o sea, implica ad paciente de llevar a cabo un conjunto de
comportamientos en laausenciade supervision por parte de un médico o clinico siendo estamedida
un determinante criticamente importante para saber s ese tratamiento sera efectivo (Moore y

Symons, 2009).
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Figura 3.4. Elementos integradores y sisteméticos de la adherencia. Fuente: Elaboracion propia a partir del marco
tedrico de Miragaia, Artilesy Fleta (2009).

Hemos de tener en cuenta que, la adherenciaal tratamiento no solo depende de la conducta del
paciente, sino que también esta rel acionada con la conducta del psicoterapeutay en el modo como
este se comunica. Hay que tener en cuenta la calidad de la comunicacion, pues, una mala
comunicacion con el paciente puede resultar a que este no comprenda €l diagnéstico y e
tratamiento establecido, haciendo con que € cuidador deje de presentarse a las sesiones 0 a los
programas de tratamiento. Por lo tanto, el profesional debera utilizar un lenguaje simple, sin €l uso
de términos técnicos, que sea compatible con e nivel de estudio de su paciente para un mejor
entendimiento, cuyas instrucciones sean claras y objetivas de comun acuerdo, pues asi, estara
asegurada la dedicacion necesaria a tratamiento. Fleta et a. (2009) y Martin y Grau (2004)
describen sobre este modo la conducta de adherencia, que se debe entender a partir de diversas
dimensiones, desde aspectos propiamente conductuales, mediados por elementos cognitivos,

motivacionalesy volitivos, unidos a cuestiones rel acional es, donde interviene lacomunicacion con
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el profesional, larelacion del paciente con € entorno social y familiar e, incluso, € papel de la
organizacion de los servicios de salud (figura 3.5).

Ademas, es cierto que los factores sociales y del entorno benefician la estabilidad de las
condiciones de vida familiar, la calidad de su apoyo socia y aquellas personas que supervisan €l
seguimiento del tratamiento, también son muy importantes en e cumplimiento (Fletaet al., 2009).
Una familia que se siente socialmente integrada y apoyada por su entorno se sentira mas fuerte

para enfrentar las dificultades o bajones en € recorrido del tratamiento.
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Figura 3.5. Conducta Psicélogo versus Conducta Paciente en la adherencia. Fuente: Elaboracion propia a partir del
marco teorico de Fleta et al. (2009) y Martin y Grau (2004).

Hay que tener en cuenta las variables que estan relacionadas con |os aspectos subjetivos como
por gemplo: la amenaza percibida, la percepcion subjetiva de vulnerabilidad, la gravedad
percibiday las consecuencias de la pérdida de salud, |os beneficios percibidos del tratamiento y la
percepcion de las dificultades para seguir € tratamiento (Miragaia et a., 2009). Es de praxis, que

las familias busquen ayuda en los momentos de estrés o de crisis, pero lagran parte esta en riesgo
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de abandonar debido alas dificultades de lafamilia (Burns et al., 2008). En los estudios de Johnson
et a. (2008), fue detectado un mayor porcentaje de abandonos que son originarios de las familias
con dificultades psicosociales y con problemas relacionados con la dindmica familiar (como se
citaen Gopalan et a, 2010).

Siguiendo con las ideas de Martin y Grau (2004), existen un amplio grupo de factores
determinantes (figura 3.6) que influyen en la conducta de cumplimiento o incumplimiento del
tratamiento. El primer grupo se constituye por las variables: satisfaccion del paciente y
caracteristicas de la comunicacién, propias de la interaccion con el profesiona sanitario; €l
segundo grupo esta relacionado con las caracteristicas del régimen terapéutico, lo cual se refierea
la complgjidad del tratamiento, la relacion costo-beneficio del régimen de tratamiento y la
presencia de efectos secundarios; €l tercer grupo se refiere a la naturaleza de la enfermedad que
dependiendo de los sintomas de dolor o incomodidad producen mayor o menor tasa de
cumplimiento y el Ultimo grupo esta relacionado a los factores psicosociales y las creencias del

paciente.
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Figura 3.6. Grupo de factores determinantes que influyen la conducta de cumplimiento o incumplimiento del
tratamiento. Fuente: Elaboracién propia a partir de integracién de aportaciones tedricas de Martin y Grau (2004).
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Con estos elementos, ya se puede “empezar un camino” para disefiar un instrumento de medida
de la adherencia al tratamiento psicoldgico. En la literatura existe una alta heterogeneidad, tanto
en lo referente a las diversas definiciones conceptuales y operativas del incumplimiento, como en
lo relativo a los métodos de medida del mismo. Esta diversidad es un elemento relevante para la
disparidad de cifras de prevaleciay en losfactores de riesgo asociados a incumplimiento. Conocer
estos condicionantes nos favorece a hacer una evaluacion de los métodos utilizados y a que
mejorar para obtener una mejor adherencia. Conocer el concepto de adherencia, identificar los
factores de no adherencia y “el como” mejorar la adherencia, son abordajes fundamentales para
comprender la complgjidad no solamente humana pero la ciencia que es la Psicol ogia.

En primer lugar, @ que investiga, analiza, evalla, diagnostica, ya esta midiendo. En otras
palabras, cuando los investigadores organizan los datos e informaciones obtenidas en categorias,
logrando el agrupamiento de estos elementos y aproximandose a una valoracion grupa o
poblaciona del hecho estudiado, significa que se encuentra en una primera etapa del proceso de
medicidén o de construccion de una escala o de un instrumento. Los psicélogos necesitan de
instrumentos de medicion paraelaborar unaconclusion o diagnéstico sobre losindividuos o grupos
gue estudian con el propésito de orientar y contribuir a solucionar los problemas que se les
presentan (Arias, 1991) y también, a desarrollar una accion preventiva o de intervencion,
dependiendo de la dindmica del caso (Malo, 2008). La gran dificultad de los psicélogos es medir
sus variables de estudio, pues es necesario tener en mente las singularidades de su campo de
estudio — €l psicolégico. La medida esta compuesta de descripcion, explicacion y prediccion de
fendmenos estudiados y para alcanzar este objetivo, debera recoger y comparar |os datos que le

permitan fundamentar sus teorias. En sintesis, la medicion ha permitido ala psicologia acanzar €
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status de ciencia. En psicologia se mide la conducta, pero en realidad o que mide son |os atributos
de la conducta o atributos psicolégicos. motivacion, ansiedad, depresion, inteligencia,
afrontamiento, personalidad, cognicion, etc. que el sujeto presenta cuando actta (Aragén, 2004).

A décadas, la adherencia al tratamiento prescrito ha sido un problema bien documentado en la
literatura médica y recientemente ha comenzado arecibir atencion en laliteratura de intervencion
conductual. Sin embargo, hasta la fecha, no hay investigaciones sobre la adherencia especifica
parael comportamiento de los padres ni tampoco de instrumentos de medidas que demuestren que
los padres de nifios con TEA se adhieren a las intervenciones médicas 0 de comportamiento
regularmente prescritas para el tratamiento del comportamiento problematico de su hijo.

Se considera que los padres de nifios con TEA suelen ser los encargados de llevar a cabo
protocol os basados en el comportamiento para mejorar la adquisicion de habilidades y controlar
el comportamiento problematico de sus hijos. En los estudios de Moore y Symons (2009) sobre la
adherencia a tratamiento de padres de nifios con TEA, los autores afirman que en su estudio ese
temano hasido investigado directamente, es decir, su investigacion trata sobre laimplementacion
de los tratami entos recomendados para manegjar el comportamiento problemético de sus hijos que
viven en casa. Los resultados encontrados fueron que la adherencia a las recomendaciones de
tratamiento médico era significativamente mayores que la adherencia a las recomendaciones al
tratamiento conductua (p <.002). De las recomendaciones del tratamiento conductual, los padres
informaron unamayor adherenciaal refuerzo (81.7%) que a castigo (68.9%). Con relacion a nifio
diagnosticado (p < .002) y la interaccion entre el diagndstico x estado civil (p < .05) se asocio
significativamente con la adherencia referido al comportamiento y tratamiento medico,
respectivamente. Otro hallazgo importante identificado son dos predictores significativos de

adherencia: €l diagnostico predijo adherenciaa tratamiento conductual (el sindrome de Asperger
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se asocio con niveles mas bajos de adherencia en comparacion con € diagndéstico de autismo o
TEA) y la interaccion entre el diagnéstico y el estado civil predijo adherencia a tratamiento
meédi co.

Ademas, e comportamiento adulto dentro de los paradigmas de tratamiento conductua a
menudo es sensible a contingencias derefuerzo y castigo através del comportamiento de los nifios
y por lo tanto puede ocurrir con menor frecuencia y/o mayor variabilidad relativa a tratamientos
médicos. El autor criticad tratamiento que implicala observacién directa del comportamiento de
padres e hijos en entornos naturales afirmando ser insuficiente extraer conclusiones sobre la
adherencia, porque la presencia de un observador podrainfluir en el comportamiento del padre y
el hijo, resultando estimaciones tendenciosas de un comportamiento hogarefio tipico (el fenédmeno
delareactividad).

Finalmente, se deben realizar andlisis de comportamiento exhaustivos para comprender 10s
eventos contextuales, antecedentes y consecuentes asociados con |la adherencia del cuidador.
Sugiriendo que asi se podran hacer comparaciones entre los procedimientos de meora de la
adherencia no solo con respecto a las caracteristicas relevantes de los padres, de la familiay del
nifio, sino también cémo los procedimientos de mejora abordan las variables contextuales,
antecedentes y consecuencias.

Los resultados encontrados en un estudio de intervencion temprana mediado por cuidadores
para familias de nifios con TEA aportan hallazgos importantes. con respecto a la asistencia a
tratamiento, por g emplo, lamayoria de |os participantes (59%) mostraron altas tasas de asistencia
alas sesiones de tratamiento programadas y fueron clasificados como con buena asistencia. En €l
grupo de familias con poco recurso es conformador, sugiere que cuando se estructuran los

protocol os de tratamiento, para ser més accesibles paralas familias (p.g. mantener sesiones en €l
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hogar o en el vecindario, horarios flexibles, etc.) las familias de una amplia gama de antecedentes
fueron capaces de mantener la participacion. A pesar delas altastasas de asistenciaparalamayoria
de los participantes que ingresaron a tratamiento, un numero significativo de familias que
participaron en la evaluacion inicial de ingreso decidieron no participar o cuando ingresaron al
tratamiento, tuvieron bajas tasas de asistencia. Los autores concluyen que las variables
demograficas no se relacionaron significativamente con las probabilidades de interrumpir la
participacion antes de la primera sesion de tratamiento. De hecho, uno de los indicadores mas
fuertes de abandono antes deingresar a tratamiento fue lacondicion del tratamiento. Con respecto
a la asistencia a tratamiento - €l estado socioecondmico bajo no surgié como un predictor
significativo, pero si lo hicieron las variables relacionadas con € disefio del estudio y las
caracteristicas del nifio. Los cuidadores tenian mas probabilidades de informar niveles mas atos
de adherenciaalas estrategias de tratamiento cuando estaban en € grupo de tratamiento de médulo
de educacion para cuidadores. Los cuidadores también informaron niveles mas altos de adherencia
al cuidador cuando experimentaron niveles mas altos de problemas diarios infantiles y sus nifios
tenian coeficiente de inteligencia no verbal infantil mas bajos. Estos hallazgos juntos enfatizan la
importancia de considerar €l nivel de discapacidad del nifio.

Asi que los predictores significativos de asistencia a tratamiento incluyeron e estado
socioecondémico bajo, sitio y condicion de tratamiento. Los autores detectaron que a medida que
se aumentaba el estado socioecondmico, era mas probable que las familias tuvieran buena
asistenciay los predictores de adherencia al tratamiento sitio, condicion, etnia, idioma, el estado
socioecondémico bajo, hijos con problemas diarios (HPD), coeficiente de inteligencia no verbal

infantil (CINVI) y asistencia. El mejor pronostico del tratamiento incluyo sitio, condicién, PDH,
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compromiso en €l pretratamiento, asistenciaal tratamiento y adherenciaa tratamiento (Carr et al.,
2016).

Dando seguimiento, en € siguiente apartado se explica la seleccién de las variables, los
instrumentos y cuestionario seleccionados para justificar la parte empirica del trabajo y la

presentacion de |os resultados encontrados a partir de la aplicacion de la encuesta.
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Capitulo 4.- Metodologia

4.1.- Objetivos

A partir de las necesidades identificadas y por los resultados de investigaciones previas
expuestas en el apartado de la revision tedrica, formulamos |os siguientes objetivos para guiar €
presente estudio:

Como objetivo general: conocer la adherenciaa tratamiento en las familias de nifios con TEA
0 sospecha de este diagndstico, identificando | os elementos que justifican € proceso de adherencia.
A partir de esaidentificacion, desarrollar una escala de medida para su estudio.

Y objetivos especificos:

1. Conocer la situacion de la familia en una serie de variables concretas halladas relevantes en
laliteratura (objetivo exploratorio o inicia);

2. Compraobar si existe asociacion entre | os factores sociodemograficos de: género, edad, estado
civil, estructura familiar, escolaridad y estado ocupacional, y la adherencia terapéutica de
familiares de nifios con TEA,;

3. Descubrir si afectan alaadherencialaconfirmacion o no del diagnéstico, si lafamiliaacudio
atratamientos anteriores, pertenecer aaulas CyL 0 atencion temprana.

4. Mostrar si existe relacion entre apoyo social, nivel de estrésy adherenciaal tratamiento dela
familia.

5. Conocer larelacion y la capacidad predictiva de la autonomia, resiliencia, esperanzay la
adherencia sobre la satisfaccion con lavida

6. ldentificar qué elementos definen e perfil de no adherencia por comparacion a los

adherentes.
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7. Saber sobre larelacion entre laadherenciay otros el ementos caracteristicos del individuo, de
lafamiliay sociales que son considerados facilitadores en la adaptacion alas circunstancias bajo
estudio.

Conseguir unamedidafiable y valida de la satisfaccion de 10s usuarios con un servicio es una
de las mayores preocupaciones para cualquier gestor. En el caso de un servicio psicoterapéutico
se espera ademés que la satisfaccion de los padres incida en la adherencia a tratamiento y en los
resultados anivel clinico.

Asi, resumidamente, planteamos en nuestro trabajo una investigacion exploratoria en la cual
buscamos como objetivo principal aproximarnos ala medida de la adherenciaafin de conocer los
elementos que benefician la adherencia a tratamiento de los padres de nifios con TEA y cual su
relacion con la calidad de vida, las relaciones sociales y familiares que son primordiales tanto en
el desarrollo del nifio como en la adaptacion exitosa. Del mismo modo, queremos conocer la
relacion entre la adherencia y otros elementos caracteristicos a nivel individual, familiar y social
gue son trascendentes en la adaptacién a una circunstancia traumatica como la que nos ocupa.
También, nos proponemos discutir sobre las fortalezas y debilidades de una escala que mida la

adherencia al tratamiento de lafamilia de nifios con problemas de neurodesarrollo.

4.2.- Disefio

El disefio de investigacion fue transversal, de corte exploratorio con una sola medida temporal .
Tras obtener los permisos correspondientes de los érganos competentes (ver en anexo), se
identificaron y se contacté con una muestra representativa de los centros que conforman el mapa

de recursos de atencion afamilias de la provincia de Vaencia. Con la colaboracion de los centros
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participantes serealizo el pase piloto y después se accedié alas familias participantes en el estudio.
En estafase lamodalidad fue principal mente investigacion por cuestionario y entrevistas.
Los andlisis estan realizados algunos en conjunto para la totalidad de los participantes y otros

especificamente por subgrupos, dadas sus caracteristicas especiales.

4.3.- Procedimiento y participantes

El tamafio de la muestra fue de 128 participantes, recabados entre enero y mayo de 2013 en
Vaencia, Espafia. El procedimiento consistio en verificar diferentes variables psicosociales en
familiares de nifios con trastorno del espectro autista en CUDAP (Centre Universitari d” Atencid
Primerenca) y otras instituciones de la ciudad de Vaencia. En un primer momento de nuestra
recogida, nos centramos en padres de nifios entre 1 y 4 afios de centros de atencion temprana o
especificos de TEA. En un segundo momento, fue ampliado € foco a padres de nifios en centros
escolares con aulas CyL (Comunicacion y Lenguaje) hastalos 9 afios, con € fin de obtener mas
evidencia de caraalavalidacion de la medida bajo estudio en varias situaciones.

En el estudio los participantes fueron divididos en: 47 CyL, 43 No CyL y 38 de CUDAP. De
los 128 participantes, la encuesta fue aplicada a padres, madres y tutores, todos ellos fueron
invitados a responder, una persona por unidad familiar y menor afectado. Ademas, por técnicas
cualitativas (entrevista semiestructurada) se considero lainformacion de varios especialistas.

En esta tesis se lleva a cabo una evauacion de las variables estudiadas por medio de
autoinformes sobre un grupo de padres y madres donde |os criterios de inclusion eran tener hijos
pequerios residentes en Valencia o su area metropolitana que acuden tanto a centros de atencion
temprana o especializada en trastornos del desarrollo como a centros educativos con aulas de

comunicacion y lengugje (aulas CyL).
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El procedimiento de captacion consistié, en primer lugar, en acudir alos centros especializados

de atencion anifios con Trastornos del Espectro Autistay centros de desarrollo infantil y atencion

temprana (CDIAT) en € érea de Valencia. Se contactd con los responsables de los mismos por

teléfono y por carta (ver anexo 1) para solicitar su colaboracion en nuestra investigacion. Los

centros en 1os que se recogio la evaluacion de la primera parte de | os participantes fueron:

ATTEM

Mira'm

Psicotrade

Red Cenit

CDIAT Massamagrell
CDIAT L’Alqueria

CUDAP

En una segunda fase de recogida de muestra, se amplié el rango de edad y se acudi6 a centros

educativos de infantil y primaria de la ciudad de Valencia con aulas especificas de audicion y

lengugje (Aulas CyL). Se utilizd este recurso para recabar més datos dada la proximidad de la

problematica. En particular los centros a los que se acudié puesto que se encuentran en area

geogréficamente recogida en criterios de inclusion y respondieron positivamente a nuestra

solicitud de colaboracién fueron:

CEIP Jaime Balmes

CEIP Lluis Guarner

CEIP Mestalla
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En estos mismos centros se busco, ademas, la colaboracion de padres y madres de nifios sin
trastorno con lafinalidad de conformar un grupo de comparacion o mas equivaente posible para
contrastar los resultados y evaluar diferencias.

En todos los centros se entregd un cuadernillo con los cuestionarios en papel a los padres
voluntarios por medio de la colaboracion de los profesionaes que trabajan directamente con sus
hijos.

Los padres cumplimentaron el cuadernillo y los profesionales colaboradores les ayudaron a
disipar cualquier duda para contestarlo. Los participantes rellenaron |os cuestionarios en € mismo
centro cuando fue posible para poder ser asesorados o se rellend en e domicilio cuando el
progenitor no acudia a centro. Semanas después se recogieron en los distintos centros los
cuestionarios cumplimentados y procedimos a procesar sus datos.

De estos 128 sujetos, 7 de cada 10 eran madres, ya que 69.6% respondieron las madres y 30.4%
los padres, no hubo respuestas de otros, de tutores. La edad variaba con un minimo de 27 afios 'y
la méxima 50 afios. Con media 39 y desviacion tipica de edad 4.8 afios. De los encuestados, la
moda, la edad més frecuente fue 43 afios, con 15 casos registrados.

Las caracteristicas familiares fueron las que siguen: las familias que colaboraron provienen de
familianuclear (dos progenitores e hijo/s en €l hogar) — 77.3%. Sobre la situacion de convivencia,
suelen ser paregjas casadas (71.1%), personas separadas o divorciadas (13.3%), que viven en pargja
sin formalizar su relacion 9.4%, solteros un 4.7% Yy un caso (0.8%) de una persona viuda. Cuando
se observa el nimero de hijos, los resultados apuntan que 54.5% de | as familias tienen dos hijos/s
mientras un 35% tienen un Unico hijo y el 9.8% tiene més de tres hijos.

En cuanto a formacion de estos padres, un 0.8% sin estudios, un 24.4% estudios

primarios/basicos, un 34.6% e nivel medio y 40.2% tienen nivel superior. Un 55.7% de las

94



Adherenciaa tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

familias presentan un nivel econdmico, considerado, clase mediay 8.2% viven los sin ingresos, en
el momento del estudio. En cuanto a la ocupacion laboral de 1os sujetos, verificamos que 48.4%
trabajan atiempo completo, 16.7% son amas de casay 17.5% no trabaja. Y, solamente 2.5% viga
frecuentemente por trabajo. Hablando del entorno donde viven los participantes, 80.6% viven en
lazona urbana, 12.1% en zonaresidencial, 5.6% en zonarural y 1.6% otros.

Respecto la descripcion de datos del nifio/a, cuando preguntamos a los padres sobre €
conocimiento del diagndstico, 50.8% confirman que su hijo tiene TEA o TGD, un 11.7% de los
padres dicen que su hijo esta en la lista de sospecha de TEA o TGD, en cuanto, no esta
diagnosticado 37.5%. Cuanto al género del nifio participantes del estudio, 14.3% son nifiasy 85.7%
son nifios, este resultado refuerza que los menores diagnosticados la mayoria son del sexo
masculino.

En este estudio, no fueron presentados antecedentes de trastornos del desarrollo en 117 familias,
solamente hay 8 casos en la historia familiar.

Referente a tiempo de asistencia al centro de consulta y/o tratamiento, varia desde 1 mes a 68
meses (5 afos y 8 meses). En €l caso de las 62 familias que ya tienen confirmado el diagnéstico
de TEA, cuando se pregunta a los padres qué gravedad tienen los problemas de desarrollo de su
hijo, llamala atencién que 47 familias consideran una gravedad moderada.

En cuanto alafrecuencia de asistencia del nifio alas sesiones del tratamiento, un 40.2% vados
veces por semana y un 33.7% diariamente. De estos, un 53.6% no han recibido tratamientos
anteriores ni acudieron atratamientos a otros centros.

De estos padres, € 61.4% nunca participan de las sesiones en € centro al que su hijo/a esta

adscrito, 16.8% participan raramente y solamente, 6.9% participan siempre en las sesiones.
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A resaltar que, los padres encuestados, muestran su compromiso a traves, por gemplo, de la
realizacion de tareas o actividades en casa. En concreto apenas un 30.8%, unatercera parte esta
implicada en este tipo de tareas tan relevantes al estudio. Solamente 4 personas nuncalas cumplia,

es decir, un 3.7%, un 21.5% las cumple algunas veces y 33.6% frecuentemente.

4.4.- Instrumentos

En este estudio medimos un buen nimero de variables ademés de la principal variable de
adherencia. Medimos ocho variables resultado que se espera reflgjen la adaptacion de los padres
al diagnostico de TEA: apoyo social, cohesion y adaptacion familiar, autonomia, satisfaccion con
el tratamiento, resiliencia, estrés parental, satisfaccion con laviday esperanza. Medimos a su vez
varias variables que recogen factores individuales, familiares y sociaes que en la literatura se
relacionan con la adherencia de los padres. Como variables individuales medimos autonomia,
satisfaccion con e tratamiento, resiliencia, estrés, satisfaccion con la vida y esperanza. Como
variables familiares medimos cohesion familiar y adaptacion familiar. Y como variable socia
medimos el apoyo social percibido.

Ademas de eso, medimos variables sociodemograficas basicas relacionadas con e sujeto que
contesta, con el nifio y con lafamiliay, por ultimo, medimos lavariable de gravedad del trastorno
percibida por € sujeto.

Paralafase de diagndstico ademés de | os datos sociodemograficos, atodos |os participantes se
administré un protocol o de medidas relevantes ala adherencia adaptada de la literatura cientifica.
La encuestaincluy los siguientes instrumentos de medida que pueden verlaen el anexo IlI:

A) DATOS SOCIODEMOGRAFICOS: se confecciona un cuestionario ad-hoc para recoger

las variabl es sociodemograficas configurado en tres areas: datos sobre el sujeto, datos sobre el nifio
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y datos sobre lafamilia. 20 items con distintos tipos de respuesta (el primer item esla edad que se
pregunta en la portada).

B) APOYO SOCIAL: Cuestionario DUKE-UNC, adaptacion espafiola de Revilla, Baylon y
de Dios (1991) para medir apoyo social. Son 11 items con una escala tipo Likert de 5 puntos,
desde: Mucho menos de lo que deseo a Tanto como deseo. Todos los items estan escritos de manera
positiva, es decir, no hay itemsinvertidos y no se requiere la transformacion de las puntuaciones.
El alfa de Cronbach de la validacion espafiola oscila entre .80 y .90 y en la presente muestra la
fiabilidad por consistenciainterna paralos 11 items de esta escalaes .91.

C) COHESION Y ADAPTACION FAMILIAR: Escala de Cohesién y Adaptacion Familiar
(CAF), de Polaino-Lorente y Martinez Cano (1996), para medir tanto la cohesion familiar como
la adaptacion familiar. Este cuestionario es la version espafiola del cuestionario Family
Adaptability and Cohesion Evaluations Scales |11 (FACES 111) de Olson, Portner y Lavee (1985).
Laescala FACES se disefi6 para evaluar algunas cualidades de |los miembros de lafamiliay de su
estilo de funcionamiento, especialmente dos dimensiones principales del “modelo circumplejo”
gue propuso Olson (1978): la cohesién y la adaptacion familiar. 8 items para cada dimension (16
en total), con escala tipo Likert de 5 puntos, desde Casi nunca a Casi siempre. En este estudio se
obtiene un coeficiente alfa de Cronbach de .76 para la dimension de cohesion con 8 items'y .68
parala de adaptacion, basada en los otros 8 items del CAF.

D) AUTONOMIA: Usamos esta medida de los items sobre esta dimensién de autonomia de
la adaptacion espafiola (Diaz y otros, 2006) de |as Escalas de Bienestar psicol6gico de Ryff (Ryff
y Keyes, 1995) en su version reducida. Asi, medimos autonomia con una escala de 6 items, con
escala tipo Likert de 6 puntos, puntuando 1 a 6 de Totalmente en desacuerdo a Totamente de

acuerdo. La escala de autonomia obtiene en poblacion espafiola una consistencia interna de .70
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con € coeficiente alfa de Cronbach (Diaz y otros, 2006), y en nuestro estudio la fiabilidad de su
aplicacion esjusto lamisma, de .704.

E) ADHERENCIA. Cuestionario ad-hoc inicialmente basado en 8 items de los que después
se confirman en una versién mas depurada 6, todo ello presentado originamente en este trabgjo,
escalaLikert de4 puntos desde Nuncaa Siempre. En el apartado de resultados se presentaran datos
defiabilidad y evidencias de validez de esta nueva escala.

F) SATISFACCION CON TRATAMIENTO. Cuestionario ad-hoc de 3 items para medir
satisfaccion con tratamiento y relacion con los profesionales, escala Likert de 4 puntos desde Nada
aMucho. Paralafiabilidad, se obtiene un coeficiente alfa de Cronbach de .89.

G) RESILIENCIA: Escalade Resiliencia (RS-25) de Wagnild (2009) para medir resiliencia,
adaptado a espanol y validado recientemente en nuestro contexto por Jiménez (2016). 25 items
con una escala Likert de 7 puntos, desde Totalmente en desacuerdo a Totalmente de acuerdo. En
fiabilidad, se obtienen unas puntuaciones seguin el coeficiente de alfa de Cronbach paralapresente
investigacion doctoral de .93.

H) ESTRES PARENTAL: Para medir e Indice de Estrés parental, utilizamos la adaptacion
espanola validada del Parenting Stress Index de Abidin (1995) y que ha sido validada en muestra
espanola (Diaz-Herrero, Brito, Lopez, Pérez-L Opez y Martinez-Fuentes, 2010). Laescala origina
tiene 36 items, con 3 factores. Malestar paterno, Interaccion padres-hijo disfuncional y Nifio
dificil, de 12 items cada uno. En la escala original 1os coeficientes de consistencia interna fueron
.87 (Maestar Paterno), .80 (Interaccion Disfuncional Padres-Hijo) y .85 (Nifio Dificil). Laversion
espanola, también tiene 36 items con escala tipo Likert de 5 puntos, desde Muy de acuerdo (1)
hasta Muy en desacuerdo (5) y la consistencia interna a partir de la aplicacion a nuestra muestra

hasido de .83 (Malestar Paterno), .89 (Interaccion Disfuncional Padres-Hijo) y .76 (Nifio Dificil).
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) RELIGIOSIDAD: Indicador para medir Religiosidad (1 item) con escalatipo Likert de 7
puntos, desde Nunca a Muy frecuentemente.

J) ESPIRITUALIDAD: Indicador para medir Espiritualidad (1 item) con escala tipo Likert
de 7 puntos, desde Nada importante a Extremadamente importante.

K) SATISFACCION CON LA VIDA: Utilizamos la escala Satisfaction With Life Scale
(SWLS; Diener, Emmons, Larsen, & Griffin, 1985) adaptada en la versién espafiola de Atienza,
Pons, Balaguer, and Garcia-Merita (2000). La escalatiene 5 items en una escala tipo Likert de 5
puntos, desde Totalmente en desacuerdo a Totalmente de acuerdo. En un estudio de validacion de
la escala con mujeres espafnol as se obtuvo un afade Cronbach paralafiabilidad de .82 (Cabariero
Martinez y otros, 2004), en nuestra muestra se alcanza una fiabilidad por consistencia interna de
.89.

L) ESPERANZA: LaEscalade Disposicién alaEsperanzao Dispositional Hope Scale (DHS;
Snyder, Harris et al., 1991) adaptada y validada en e contexto espariol por Galiana et a. (2015).
Se compone de 8 items con escala tipo Likert de 4 puntos, desde definitivamente falso hasta

definitivamente verdadero. Lafiabilidad en |a presente aplicacion es .79.

4.5.- Andlisis estadisticos

Los andlisis estadisticos incluyeron estadisticos descriptivos, como la media aritmética de las
puntuaciones de las familias en cada variable, la desviacion tipicay las puntuaciones minimas y
maximas.

Secalculo lafiabilidad, precision, por consistenciainternade cadaunade las variables mediante
el coeficiente defiabilidad Alfade Cronbach, cuyos valores por encimade 0.7 suelen considerarse

indicativos de fiabilidad adecuada (Nunnally, 1978). A partir de estos andlisis de las respuestas a
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los cuestionarios, se crearon las correspondientes variables de resumen que fueron utilizadas en
los andlisis de |os model os estadisticos.

Se usaron correlaciones de Pearson para conocer la relacion entre sociodemograficos y
variables relevantes y estadistica inferencial bivariada (pruebas t y ANOVAS) con sus
correspondientes medidas de tamafio del efecto, para poner a prueba hipétesis haladas en la
literaturay otras exploratorias acriterio del equipo de investigacion, como puede ser el diferenciar
en funcion del tipo de centro.

Se usaron correlaciones de Pearson para estudiar evidencias de validez en especia de la
adherencia

Paraestudiar €l papel delaautonomia, laesperanzay laadherencia en las familias de nifios con
TEA como facilitadores de la satisfaccion con la vida, se redlizaron diversas pruebas t de
comparacion de muestras independientes para comprobar si existian diferencias estadisticamente
significativas en la autonomia, la esperanza y la adherencia en funcion del género, de si los
familiares han participado de las escuelas de padres 0 no y de la frecuencia en las sesiones. La
pruebat es una prueba de comparacion de medias que permite conocer si lamedia en lavariable
cuantitativa o semi-cuantitativa que se estudia (por gemplo, afrontamiento de la muerte) es
estadistica y significativamente mayor en un grupo que en otro (por gjemplo, en mujeres frente a
hombres).

Ademas, sellevaron acabo diversos andlisis de varianza (ANOV A) entre-sujetos. Estosandlisis
permiten comparar las medias de variables cuantitativas 0 semi-cuantitativas de diversos grupos.
En este caso, se compararon las medias de autonomia, la esperanza y la adherencia en los grupos
de las diversas situaciones familiares (vive solo vs. vive en pareja vs...) y en los grupos sociales

(familiares, amigos, profesionales). Si e resultado de la prueba F 0 ANOVA es estadisticamente
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significativo, es decir, si existen diferencias en las medias de las variables objeto de estudio, se
realizan pruebas a posteriori 0 post-hoc de comparacién por pares, que permiten conocer entre que
grupos se encuentran estas diferencias. En € caso de este estudio, dado que se observo
homogeneidad de varianzas entre las variables de los distintos grupos CyL y Atencion Temprana
(A.T.), seredizé laprueba de Tukey.

En ambos casos, pruebas t y ANOVAS, se informaron las medidas del tamario del efecto,
mediante |os estadisticos d de Cohen y etaa cuadrado parcial (n2). El tamafio del efecto nos dice
cuanto de la variable dependiente se puede controlar, predecir o explicar por la variable
independiente. En el caso de la d de Cohen, valores alrededor de .20 se consideran tamarios del
efecto pequefios, de .50 moderados y de .80 grandes. En & caso de la eta a cuadrado parcial,
valores de .10 se consideran pequefios, de .25 mediosy .40 grandes.

También se realizaron correlaciones de Pearson para conocer la relacion entre las variables
sociodemogréaficas, individuales, familiares y sociales antes descritas.

Entre los andlisis estadisticos también se incluyen model o de ecuaciones estructurales. Gracias
a acanzarse una muestra suficiente para un modelo sencillo con variables observables (en este
ambito de investigacion es muy dificil € acceso a muestras, pues las familias son reticentes y no
existen recursos para incentivar su participacion) se pusieron a prueba modelos de ecuaciones
estructurales.

Dos tipos de modelos se usaron en esta tesis. El primer lugar un modelo de andlisis factoria
confirmatorio (AFC) sobre los items de la nueva escala de adherencia. En segundo, un modelo
path explicativo de lainterrelacion de la adherencia con las demas variables.

El método de estimacion es usua mente maximaverosimilitud con correcciones robustas de los

errores estandar dada | a escala de respuesta de las medidas, tipo Likert. Los modelos estructurales
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pueden estimarse en diferentes programas, LISREL, EQS, AMOS o0 més recientemente de modo
mas integrador en Mplus, y permiten poner a prueba un nimero elevado de relaciones (hipotesis
de relacion) entre variables de manera simultanea. Para ponerlos a prueba se dispone de indices y
estadisticos de gjuste que permiten responder a si las relaciones planteadas, en su conjunto, son
razonables. Este gjuste globa puede, ademéas, complementarse con la puesta a prueba de la
significatividad estadistica de cada una de | as rel aciones planteadas en el model o, o que se conoce
como gjuste analitico, y que pone de esta manera a prueba cada una de las hipotesis de relacion
del investigador.

Para evaluar este gjuste de los modelos a los datos se usaron diversos criterios, tal y como
recomienda la literatura mas reciente (Kline, 2015). Concretamente, 1os estadisticos e indices de
gjuste utilizados son: @) estadistico x2, que se espera como indicacion de un gjuste adecuado su no
significatividad estadistica (Kline, 1998; Ullman, 1996; b) el Comparative Fit Index (CFl) que si
resulta mayor de .90 (e idealmente mayor de .95) es indicativo de buen gjuste (Bentler, 1990); c)
el Normed Fit Index (NFI), que si resultamayor de .90 esindicativo de buen gjuste d) el Goodness-
of-Fit Index (GFI), con valores superiores a .90 indicando un buen gjuste (Tanaka, 1993); €) €
Standardized Root Mean Square Residual (SRMR), con valores menores de .08 considerados
como indicadores de bondad; y f) el Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA), que
con valores de .05 o menos indican también gjuste adecuado. Existe un criterio conjunto que
proponen Hu y Bentler (1999) segin el cua un modelo hipotetizado tiene un buen gjuste a los
datos s satisface simultaneamente un CFI de al menos .95 y un RMSEA menor que .06.

Para cerrar este apartado de andlisis estadisticos, hay que informar que se redlizaron en €
paguete estadistico general en sus versiones comprendidas entre SPSS 20 y SPSS22. Los model os

de ecuaciones estructurales con el software especifico Mplus 6.1 (Muthén y Muthén, 2010).
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Capitulo 5.- Resultados

Como yase hacomentado, este estudio tienelafinalidad de conocer laadherenciaal tratamiento
en las familias de nifios con TEA o sospecha de este diagndstico, identificando |os e ementos que
justifican el proceso de adherencia. A partir de esaidentificacion, se pretende desarrollar unaescala
de medida para su estudio.

Los resultados que se presentan a continuacién se ordenan buscando dar respuestas a los
objetivos especificos e hipotesis ddl estudio analizando la informacién obtenida en la encuesta
aplicada a las familias participantes del estudio. Algunos datos no estaban presentes en todas las
encuestas, resultando, en algunas variables, en una gran parte de la muestra, sin informacién

disponible.

5.1.- Descripcion del perfil delos participantes

Este apartado presenta un primer acercamiento de larealidad colectiva de las familias de nifios
con TEA en Vaencia, con objeto de identificar sus rasgos sociodemogréficos. De ahi que, las
informaciones recogidas nos permitieran realizar un retrato mas especifico donde presentamos las
principales caracteristicas sociodemogréficas y, al mismo tiempo nos permitié concretar algunas
caracteristicas del grupo familiar.

De acuerdo con la ubicacién del contexto social de los participantes, en la encuesta se tomaron
en cuenta variables del tipo: parentesco con € nifio, género, edad de cuidador, nivel de estudios,
nivel econdmico, ocupacion del sujeto, entorno donde viven, estado civil, estructura familiar,
numero de hijos que viven en & hogar y antecedentes de trastorno de desarrollo en lafamilia. Por

lo tanto, a partir de estos elementos, fue posible trazar un perfil de los entrevistados.
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Paralograr, nuestra muestra cont con la colaboracion de 128 padres y madres que contestaron
a cuestionario presentado. En todo caso los resultados, una primera aproximacion, los datos
muestran que 38 padres hacen parte del acompafiamiento psicoldgico de sus hijos en centros de
atencion temprana, 47 participan en centros escolares que poseen aulas CyL y 43 cuidadores en
aulas no CyL. Hemos percibido en el momento de la aplicacion del instrumento, resistencias por
parte de algunos padres para participar del estudio y contestar al cuestionario, resultando dificil la
recogida de un nUmero mayor de muestra.

Para conseguir un acercamiento del nivel socioecondmico de las familias entrevistadas, se
analizaron dos variables especificas. los ingresos de lafamiliay la ocupacion de los padres. En la
encuesta, la pregunta acerca del nivel econdémico/ingresos iba desde sin ingresos hasta a nivel

medio-ato (Figura5.1).
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Figura 5.1. Nivel econdmico o ingresos del sujeto
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Como se puede observar en lafigura 5.1, mas de la mitad, es decir, el 55.7% de las familias se
consideran en la categoria nivel medio, de nivel medio alto son 2.5%, 18.9% de padres confirman
gue pertenecen al grupo de nivel medio-bajo y la suma de nivel bagjo y sin ingresos son 23% de
familias.

Relacionado con la ocupacién de los padres, los nimeros indican que 17.5% de las familias no
tienen trabgo, que 16.7% son ama de casa, otros datos indican que & 14.3% trabajan por tiempo
parcial, e 48.4% de los encuestados trabagjan a tiempo completo y 2.4% cuentan con pensiones o
son jubilados.

Cuando se les pregunta sobre el entorno donde viven las familias, los datos muestran que la
mayor parte de las familias de este estudio reside en zona urbana, registrando respectivamente el
80.6%, un 12.1% viven en zonas residenciales y apenas 5.6% de los encuestados habitan en la
zonarural.

Es importante destacar que 77.3% de las familias de nuestro estudio asume una estructura
nuclear, seregistran el 14.8% como monoparentales, el 4.7% del tipo extensay solamente el 2.3%
han decidido reconstruir una nueva familia.

Otras variables caracteristicas de | os padres son su estado civil y € nimero de hijosen el hogar.
Suelen ser pargjas casadas 71.7%, las personas que viven como paregja de hecho e 9.4%, los
separados son €l 13.4%, solteros 4.7% y hay 1 (0.8%) persona viuda. Segun los datos adquiridos,
en la mayoria de las viviendas entrevistadas (54.5% proporcionalmente) conviven y dividen los
cuidados con 2 hijos mientras que € 35% tiene solo 1 nifio por domicilio y el 9.8% tiene més de

tres hijos.
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En nuestro caso, la encuesta revel0 que una parte, exactamente 6.4%, de los casos tienen
antecedentes de trastorno de desarrollo en lafamiliay las demas familias presentan un 93.6% de

no antecedenciafamiliar.

Tabla5.1. Perfil delamuestraen las variables sociodemogréficas, con categorias mas prevalentes

Variable Casos %
Parentesco (madres) 87 69.6
Edad (35 a 49 afios) 48 39.0
Estudios (mivel superior) 51 40.2
Mivel secial (medio) o8 55.7
Ocupacion (tiempo completo) 6l 48.4
Residente (zona urbana) 100 0.6
Estructura familiar (nuclear) a9 77.3
Estado civil (casada) o1 71.7
M. de hijos en el hogar (2 hijos) &7 54.5
Antecedenie de traslomo (%in) 117 93.6

5.2.- Descripcion del perfil del nifio

Como vimos en la literatura, la variable del diagnostico es considerada un elemento
determinante e influyente a la adhesion de los cuidadores al tratamiento porque es ella quien
definiralasituacion traumética ala que debera adaptarse lafamilia del nifio y también determinara
el impacto estresante en el entorno familiar. Por su parte, € estudio posee tres grupos de sujetos,
lasfamilias que tienen hijos con diagndstico de TEA (59%), |os con sospechade trastorno (14.3%)
y las familias con hijo sin ninguin trastorno o sin diagnostico definitivo (26.6%).

Los sintomas tipicos de los trastornos del espectro autista sefialan determinadas discrepancias
entre las nifias y los nifios, como por g emplo, apreciando los valores resultantes sobre € género

del nifio, e estudio mostré que el 14.3-% son del sexo femeninoy el 85.7% son del sexo masculino.

106



Adherenciaa tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

Informamos |a edad de los nifios del estudio, con respecto a este dato, dividimos en 3 grupos:
de 0 a 3 afios estan 25.2% de los nifios, de 4 a 6 afios representados por € 33.6% y de 7 a 9 afios
estan el 41.2%.

Del total de la muestra, podemos definir el perfil mayoritario de la muestra en funcion del nifio
en el que se centran las preguntas como: 62 nifios estan confirmado € diagnéstico de TEA, 108

son del sexo masculino y 49 nifios tienen laedad de 7 a9 afios.

5.3.- Lafamiliadé nifio con TEA: € antesy e después de diagndstico

Sobre si € nifio/a harecibido algun tipo de tratamiento anteriormente, el 53.6% de las familias
confirman que & nifio no ha recibido tratamiento previo, mientras que €l 46.4% han dicho que si,
han tenido tratamientos anteriormente o alternativos.

En cuanto a la percepcién de los padres, sobre la gravedad de los problemas de desarrollo del
nifio, las familias contestaron que e 34.8% se sienten muy afectados, € 40.9% sienten una
moderada gravedad y 13% sienten poca gravedad, solamente € 11.3% no perciben ninguna
gravedad. Por gravedad, se entiende, |a probabilidad de verse afectados por |0os trastornos, o sea,
el impacto sobre sus actividades cotidianas, € efecto sobre su trabgjo, en la vida familiar, en la
vidade lapargja, en las relaciones sociales, etc.

Sobre las frecuencias y participacion de los padres en e tratamiento podemos observar |os
siguientes resultados: e 61.4% de los padres nunca participa en las sesiones y solamente el 6.9%
siempre estd4 presente. En relacion a cumplimiento de las actividades realizadas en casa,
observamos que & 30.8% afirma que siempre hace las actividades sugeridas por € psicologo, €
40.2% frecuentemente realiza | as tareas mientras que €l 3.7% afirman que raramente/nunca hacen

las actividades. No obstante, |os resultados no son muy convincentes, ya que en la encuesta se les
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pregunta sobre su frecuencia y participacion en las sesiones y 62 padres afirman que nunca,

entonces la respuesta seria méas coherente que tampoco realizasen |las tareas en casa.

5.4.- Resultados estructura factorial dela escala de adherencia

Con e andisis factoria asumimos que las respuestas a los items son efectos de variables
latentes, conceptos psicologicos no observables. El andlisis factorial nos permite resumir la
informacion de los datos en factores y facilitar lainterpretacion de las pruebas subsiguientes, estos
analisis hacen nuestro trabajo como psicologos aplicados més viable, pues seriaimposible trabajar
a nivel particular item aitem y ala vez considerar en un mismo plano tantas variables, tanta
informacion.

Para el estudio delaestructura de laescalade adherencia se propone unasola dimension general
o factor en que saturarian con signo positivo, en el sentido de la escala, la totalidad de items. Por
tanto, previamente a analisis se hainvertido las puntuaciones de los itemsinversos o contrarios al
rasgo. Cuando esta estructura se pone a prueba en los datos con técnicas de andlisis factorial
confirmatorio, observamos que si gjusta a citado modelo unifactorial. Por tratarse de estimacion
robusta (MLR) estos son |os criterios en los que nos basamos para valorar e gjuste global: ¢z (20)
= 27.036= p=.134 (CFI=.966; IFI=.968), RMSEA=.064 con intervalo de confianza al 90% (.000,
120).

Como seobservaen lafigura5.2, los items que mas cargan o definen laadherencia son aquellos
gue expresan contenidos sobre la asimilacion de pautas para trabajarlas en casa (ver anexo) por
orden los items 6 (si entienden las pautas), 7 (estén de acuerdo con esas pautas) y 5 referidos a si
conocen claramente las pautas de actuacion en domicilio. Y los que menos, lositems 1y 8, a

borde del criterio recomendado para su exclusion, préximos en saturacion al punto de corte de .3.

108



Adherenciaa tratamiento de |los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

Ambos items serén excluidos, quedando una escala breve de 6 items. En especial se elimina €
item 8 por estarazdn y por informacion cualitativa recabada de padres y profesional es se decide
eliminar de la escala. El contenido del 8 referido a que los padres afiadan sus propias pautas sin
consultar no tiene por qué ser un indicador necesariamente de disfuncién o mal funcionamiento.
Puede comunicarlas porque las visitas no sean tan frecuentes, o en € extremo podria mostrar

interés, dedicacion. Esto sera discutido en su lugar y momento en la discusion.

o

et |

Figura 5.2. Estimacion coeficientes en AFC escala de adherencia por métodos robustos (** representa p<.01).

Tabla 5.2. Comportamiento de los items de |a escala de adherencia
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El alfacon los 8 elementos de la escala es de .775, es sabido que cuanto mayor sea el valor de
alfa, mayor sera la fiabilidad, y s se eliminan los dos items probleméticos anteriormente
comentados (el 1y el 8) apenas varia ese valor a pesar de reducir a tan solo 6 items la escala,
puesto que quedan en .767. En cuaquiera de los casos es mayor que .7, € criterio normalmente
exigido.

En los resultados de estadisticos de los 8 elementos de |a escala, podemos observar lamedia, €l
indice de dificultad de las preguntas de la encuesta sobre la adherencia. Por gjemplo, |a pregunta
2: “;Realiza las actividades indicadas con la frecuencia adecuada?” con una puntuacion de 3.133
y la pregunta 6: “;Entiende las pautas que establece el profesional en el tratamiento de su hijo/a?”
con 3.581 puntos. Significa que en un rango de valores de 1 a4 (la escala Likert recordemos que
se puntuaba desde Nunca a Siempre), un 3.6 aproximadamente estaria ubicado en los valores atos
de la escala, es decir la muestra que responde en promedio tendria valor ato porque un 3.6 esta
muy préximo a rango 4 de laescala. Significa que lamayoria de los padres contestaron a menudo
y es un valor muy alto.

Analizando un segundo caso, es decir la escala reducida a 6 elementos, teniendo como criterio
un nimero de 106 casos vaidos y 22 de casos excluidos, es posible observar que el resultado
presentado en el nimero Estadistico de Fiabilidad, €l Alfa de Cronbach es exactamente de 0.767
como ya descrito arriba. Por consecuencia, podemos notar una pequefia diferencia en los
resultados.

Analizando lafiabilidad de |a escala de adherencia exclusivamente en |la muestra de centros de
AT podemos ver e resultado de alfa de Cronbach de 0.811 para la adherencia con la medida
definitivade 6 elementos. Eso significaque, laescalatiene un grado defiabilidad més satisfactorio

en este colectivo que en € conjunto de la muestra total.
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5.5.- Evidencias para lavalidez

En este apartado tenemos el propdsito de comprobar si existe algunarelacion o asociacion entre
las diversas variables de interés, en especia con la adherencia y si estan asociadas antes de
continuar con un analisis més sofisticado de mutuas interdependencias.

Estetipo de andlisis presupone que | as variables son ordinales o continuas y que la distribucion
de estas variables se acercaaladistribucién normal. El coeficiente de correl acidn se proporcionara
en forma estandarizada, esto significaque surango vade -1 a+1.

A continuacion, se presentan los resultados de correlaciones lineales de Pearson entre las
variables y los factores incluidos en la investigacién, persiguiendo € objetivo de conocer las
relaciones dos a dos con la adherencia. Este conocimiento nos aportara mas evidencias sobre la
validez de la medida de la adherencia en un marco mas inclusivo, atendiendo también a las
sociodemograficasy variables diagndsticas y del entorno familiar ¢Qué aspectos se rel acionan mas
fuerte con la adherencia? ¢Cudles de ellos de forma positivay cudles de forma negativa? ¢Hay un
patrén de correlaciones diferente para la muestra total y para las submuestras especificas como la
de familias que acuden a centros de atencién temprana y los denominados de comunicacion y
lengugje?

Dado que un vaor de -1, indica una relacién lineal negativa perfectay un valor de +1 indica
unarelacion lineal positiva perfecta, mientras un vaor de cero indica que hay ausencia total de
relacion lineal entre las dos variables, a continuacion, se muestran e interpretan |os coeficientes de

correlacion obtenidos para nuestro estudio.
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Tabla 5.3. Relacion de la adherencia con las variabl es que suponen medidas de aspectos positivos
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La Tabla 5.3 muestralos coeficientes de relacion entre la adherenciay 5 variables (esperanza,
satisfaccién con lavida, autonomia, cohesion y apoyo social) consideradas positivas y facilitadoras
a proceso de adherenciaal tratamiento.

En el apartado tedrico detallamos las caracteristicas o factores que benefician o influian con €
proceso de adherencia al tratamiento. Entre esos factores, hay los individuaes, familiares y
sociales, que son factores cruciales que determinaran unarelacion sea ella positiva o negativa con
la adherencia.

Para las hipétesis estadisticas establecidas en este estudio, de entre las 5 mencionadas, se
destacan 3 variables con mayor grado de relaciéon con la adherencia: satisfaccion con la vida,
cohesion y apoyo socia. La relacion entre adherencia con satisfaccion con la vida es positiva
(.410**), lo mismo pasa con la cohesién familiar (.245**) y €l apoyo socia (.254**). De entre las

5 variables elegidas, |a correlacion mas fuerte se da con la satisfaccion con lavida, € apoyo social
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también tras una relacion positiva, no tan alta, pero significativa. Entre adherencia y las demés
variables, esperanza (.127) y autonomia (.062), no surgen relaciones muy significativas.

Entre las variables, notamos que hay una asociacion positiva significativamente importante
entre apoyo social y satisfaccion con lavida (.522**); y relaciones significativas méas fuertes entre
apoyo social y cohesiéon familiar (.562**) y cohesion familiar y satisfaccion con lavida (.452**).

Tabla 5.4. Relacion de la adherencia con adaptacion y con las variables que suponen medidas de
aspectos negativos, y se esperan por tanto relaciones de signo negativo con la adherencia
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Los andlisis de asociacién entre las variables con aspectos negativos, se pueden observar en la
Tabla 5.4. Se puede examinar que todas las asociaciones menos la relacién con la variable
adaptacion, obtuvieron resultados significativos.

L os resultados indican que cuanto mayor es el nivel de estrés hay menos adherencia (-.326**),
larelacion entre €l nifio dificil (nivel de la escala de estrés parental) y la adherencia (-.215**), la

interaccion y la adherencia (-.278**) y el malestar y la adherencia (-.335**). Asi pues, podemos
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considerar que los predictores negativos estrés y malestar parental son las variables que menos

favorecen la adherencia.
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Si o vemos globalmente, en conjunto en el mapa bivariado de relaciones, encontramos tres
asociaciones significativas y positivas entre adherencia total con el factor facilitador apoyo social
(.258**), adherencia total y cohesion (.233**) y adherencia total y satisfaccion con la vida
(.406**). No fue posible acanzar valores significativos esperados entre adherencia 'y las demés
variables propuestas como la adaptacion, interaccion, autonomia y esperanza. Sin embargo, la
adherenciatiene rel aciones negativas significativas con malestar (-.336**), con interaccion padres-
hijos disfuncional (-.280**), con €l nifio dificil (nivel de la escala de estrés parental) (-.239**) y
con € estrés (-.328**). Por |o tanto, podemos identificar que los factores que menos contribuyen
parala adherencia son € estrés parental y malestar paterno.

Como era esperado, la variable satisfaccion con la vidatiene una ata relacion positiva con dos
variables, con € apoyo socia (.522**) y con cohesion (.452**) y ademas la satisfaccion con la
vida también se correlaciona de manera positiva importante con adaptacion (.285**), con
autonomia (.235**) y con esperanza (.290**). Una correlacion negativa significativa y esperada
entre las variables satisfaccion con laviday malestar paterno (-.644**), satisfaccion con laviday
con €l nifio dificil (-.404**) y satisfaccion con laviday estrés (-.554**).

Con relacion alaautonomia, |os resultados fueron una asociacion significativay positiva entre
apoyo social (.203*), cohesion (.216*) y adaptacion (.260**) y una asociacion negativa con €l
estrés (-.204*) y con € malestar (-.225%).

Lavariable interaccion muestra resultados significativos y positivos importantes con relacion a
las variables malestar (.571**), con € nifio (.482**) y con € estrés (.830**). Las relaciones
negativas presentadas con las variables satisfaccion con lavida (-.297**), apoyo socia (-.253**)

y con adherenciatotal (-.280**).
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El malestar paterno se asocia de manera negativa significativamente con tres variables, con €
apoyo social (-.577**), con la cohesion (-.358**) y con la adaptacion (-.305**) y una relacién
positiva con lavariable el nifio (.479**).

La variable adaptacion familiar se relaciona de manera significativa y positiva con € apoyo
socia (.415**) y con la cohesién (.605**). Referente a la variable negativa, la relacion méas
significativa esté entre las variables adaptacion familiar y €l nifio (-.249**).

Lavariable cohesién familiar muestra unarel acién muy importante con la variabl e apoyo social
(.522**) y con laadherenciasin item 8 ni 1 (.245**).

Con respecto alavariable nifio, se asocia significativamente con la variable malestar (.479**)
e interaccion (.482**). Y de manera negativa se relaciona con las variables cohesion (-.239**) y
adaptacion (-.249**).

Las variables esperanza y espiritualidad no obtienen relaciones significativas con ninguna de
las variables analizadas tampoco con la adherencia.

La variable estrés tiene relaciones altas y positivas entre malestar parental (.870**), con la
interaccion entre padres-hijos (.830**) y con €l nifio (.764**). Con las demés variables, lavariable
estrés tiene una fuerte relacion negativa entre apoyo social (-.437**), adherencia (-.328**),

cohesion (-.299**) y adaptacion (-.267**).
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Tabla 5.6. Correlaciones entre |os el ementos sociodemograficos y la adherenciaa tratamiento
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Adherenciaa tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

Tabla 5.7. Diagnéstico, antecedentes de trastorno en la familia, tratamiento previo y gravedad
percibida por los padresy su relacion con la adherenciaa tratamiento
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Observando la asociacion entre estas variables y la adherencia (tanto considerando la medida
global como la méas depurada excluyendo dos items), podemos concluir que no hay relacion
significativa con ninguna de las medidas. Los vaores todos ellos no significativos de las
correl aciones pueden observarse en la correspondiente tabla 5.7.

Cerramos pues este apartado donde hemos dedicado esfuerzos a estudiar la relacion bivariada
entre la adherencia y variables clave en lainvestigacion con familias con menores con trastornos
de desarrollo. Este recorrido ha atendido a variables revisadas en la literatura, variables
psicoldgicas, pero también variables sociodemogréficas y de contexto de las familiasy los centros

donde se atiende a sus hijos.
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5.6.- Descripcion de los resultados en los grupos de atencion temprana (A.T.) y aulas de
comunicacion y lenguaje (CyL)

Las aulas de comunicacion y lengugje (CyL) son unos modelos especificos de educacion
especia situadas en escuelas (ordinarias, especiales y combinadas) destinadas a dar una respuesta
educativa adecuada a las necesidades especificas del alumnado con trastorno del lenguaje o con
trastorno de neurodesarrollo. Los centros de atenci 6n temprana enmarcan de manera mas concreta
el espiritu de estetrabgjo, identificar |os elementos para garantizar laadherenciaalos tratamientos.
Por esa razon presentamos |os resultados especificos de relacion entre las variables cuantitativas

incluidas en estatesis y adherencia.

Tabla5.8. Medias y desviacionestipicas de los grupos comparados (familias que acuden a centros
de atencion tempranay que acuden a CyL)

Dasviacidn Encriia.cela

ATwsCYL M Mediz fip fmeda
ACHEREMC ASIMEN 1 czriros atencior empranz i3 IHET 392738 LEaTZ
aLlas vl T 34307 1888 LL73E
ESTRESTOTAL cartros atencior .empran: i3 M EJE3 2372994 JELAM
aLlas vl 83  T3Tacy 27,58802 226320
E=P=RAMZA tartros atencior .emprans i3 3447 390448 L6334
aLlas Oyl A3 371FL JARRON TR?IF
SATVIDA sartros ateqcior .emprans i3 38316 Ja197 2138
aLlas vl gf  353E2 G324 Laa77?
ALTOMIMIA zartros ateqcior .empran:s 33 277355 51574 LA
aLlas Gl gF 26,5172 495104 E340z
MALES™ AR sartros ateqcior .emptans 33 286342 17,06282 1,71352
aLlas Cvl a3 273337 12,37840 111915
[MTZRAGC IO sartros ateqcior .emprans 33 25715 312373 1,31734
aLlas Cvl E N e Fide23 JTH50
ACAPTACIZN sariros atencior .empran: 33 26,0526 404377 AT
aLlas Cvl 83 24 43eL 526624 ERRAEE
COFESIZH cartros ateacior -empranz 32 342 485183 E032c
aLlas Cvl a3 20.63z8 5,85838 E3604
APOYOSOZIAL sartros ateqcior emprans 33 41,858 31612 1,223
aLlas Cvl 83 4, 75Z8 435244 Laa3
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Los resultados de diferenciaen las variabl es entre | os centros de atencién tempranay aulas CyL
indican minimas y después veremos gue no significativas diferencias entre los colectivos, por
gemplo, hay leve diferencia entre las medias de adherencia de los centros de A.T. = 341y
desviacion tipica de .39, mientras los de aula CyL tienen una media de 3.43 y desviacion tipica
similar de .41. Otra variable predictiva positiva es la satisfaccion con la vida tampoco presenta
valores muy diferentes, lamediade los centrosde A.T. esde 3.83 y del grupo de aulas CyL esde
3.58. Notamos una leve diferencia entre ambos grupos.

La variable la cual consideramos como aspecto negativo es e estrés, que presenta una
significativadiferenciaentrelos dosgruposdeloscentrosde A.T. tieneunamediade 81.6 mientras
lo de aulas CyL una de 73.8. Otra variable categorizada como negativa, € malestar existe una
diferencia importante entre los grupos de los centros de A.T. media de 29.68 y los de aula CyL
resultan una media de 27.38. La media de la variable adaptacion en A.T. es de 26.05 y la media
del grupo CyL es de 24.48. La cohesion familiar también presenta un resultado de la media de
3141 en A.T.y 24.48 en aulas CyL. El apoyo social resulta ninguna diferencia entre los grupos,
pues el grupo de A.T. tiene unamediade 41.86 y e grupo CyL de 41.75. Las variables esperanza
y autonomia, tampoco presentan mucha diferencia entre los dos grupos, por g emplo, lamediade
esperanzaen A.T. esde3.14y CyL esde 3.11. Losresultados de lavariable autonomiaes de 27.79
en el grupo A.T. y de 26.51 en € grupo de aulas CyL.

L os resultados estimados en la muestra de todas | as familias, ayudan aidentificar qué variables
son clave en laprediccion de laadherenciay a su vez como estas variables se comportan entre los
dos grupos: centros de atencion temprana y aulas CyL, tal como hemos visualizado en la tabla

anterior y recalcado en € texto. De tener una muestra mayor en ambos grupos, seria Optimo
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plantear un modelo path multimuestra, pero al no disponer de tantos casos, nos aproximamos

mediante pruebas t para grupos independientes con correccion por inflacion del error.
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Tabla5.9. Resultados contraste de medias (familias en centros de atencion tempranafrenteaCyL)
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En esta tabla, podemos observar que en ningun caso se detectan diferencias significativas
(p<.05) entre las variables estudiadas en | os dos grupos, salvo paralavariable interaccion. Mismo
resultado si corregimos por la inflacion del error, y a ser 10 comparaciones simultaneas, 10
contrastes, € alfanominal pasa a ser .05/10=.005. Este es un resultado muy importante, porque a
pesar de los ligeros matices y pequefias diferencias que observabamos en los valores de las medias
en los dos grupos, ninguna diferencia resulta significativa a excepcion de la comentada en la
variable interaccion. En este caso el valor de lamedia es significativamente mayor en €l colectivo
de familias que asisten a centros de atencion temprana donde lamediaes de 25.71 y en los grupos

de aulas CyL esde 19.82 puntos.
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Tabla 5.10. Asociaciones en los centros de atencidn temprana (** p<.01; * p<.05)
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Latabla 5.10, muestra los resultados de asociacion entre la adherencia (medida con la escala
definitiva de seis items) y demas variables en el grupo de los centros de atencion temprana, donde
através del vaor de las correlaciones, podemos indicar cuales de estas variables son predictivas
facilitadoras o barreras en € proceso de adherencia. Es importante sefialar que por e reducido
tamafnio de esta submuestra, en varias ocasiones no se alcanzara la significacion estadistica por el
mero hecho de la baja potencia asociada a poco tamafio muestral, por estarazén en las siguientes
lineas basaremos la intrepretacion en las tendencias que apuntan los valores de la cuantiay signo
de lacorrelacion y no tanto en esta ocasion, excepcional mente, nos basaremos en la significacion
estadistica como es |o habitual.

Encontramos asociaciones significativas y positivas, pero débiles entre adherencia y apoyo
socia (.293), adherencia y cohesion familiar (.361*), adherencia y adaptacion familiar (.174),
adherenciay satisfaccion con lavida (.244) y adherenciay esperanza (.151).

Sin embargo, la adherencia tiene asociacion negativa significativa entre adherencia 'y nivel de
estudio (-.395*%), adherenciay nivel econdmico (-.171), adherencia'y nimero de hijos en € hogar
(-.243), adherencia y malestar parental (-.275), adherencia y nifio dificil (-.230) y adherencia 'y
estrés (-.254). Cuando analizamos la asociacion entre la variable adherenciay gravedad percibida
del problemadel nifio (-.014) no detectamos relaciones significativas. Los resultados de asociacion
entre la variable edad del sujeto y adherencia obtenemos una asociacion negativa de (-.176) y la
relacion entre adherencia y edad del nifio una asociacion positiva de (.107). La asociacion
adherencia y autonomia con un resultado de (-.246) que significa tener una asociacion negativa
entre las variables.

A partir de otro foco, analizando las asociaciones entre las variables referentes a la familia,

como, por gjemplo, cohesion y adaptacion familiar (.296), interaccion padres-hijo y la autonomia
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(.178), nos muestran relaciones positivas y significativas importantes. Otras asociaciones positivas
y significativas son entre las variables de cohesion y el apoyo socia (.544) y larelacion negativa
entre cohesion y autonomia (-.228); y la variable adaptacion familiar se relaciona negativamente
con €l nifio dificil (-.134).

Cuando pensamos en interaccion padres-hijos notamos que entre esa variable estd muy
relacionada con el malestar (.578) y con € nifio dificil (.580) y resulta en una relacién negativa
entre interaccion padres-hijosy la edad del nifio (-.326).

La variable estrés tiene relacion con la variable gravedad percibida del problema del nifio por
los padres (.204), la mas alta es entre € estrés y el malestar parental (.885), también tiene una
asociacion bastante alta con la interaccién padres-hijo (.819) y por ultimo, e resultado también
presenta asociacion entre el estrésy el nifio (.861).

Como eraesperado, lavariable satisfaccion con lavidatiene unaaltarel acidn positivacon cinco
variables, satisfaccion con laviday apoyo socia (.486), satisfaccion con laviday cohesion (.470),
satisfaccién con laviday adaptacion familiar (.121) y ademas |a satisfaccion con la vida también
se asocia de manera positiva con la autonomia (-.058) y con la esperanza (.295). Por otro lado, hay
una correlacion negativa significativa y esperada con las variables malestar paterno (-.662), con la
interaccion padres-hijo (-.198), con €l nifio dificil (-.585) y con lagravedad percibidadel problema

del nifio por los padres (-.157).
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Adherenciaa tratamiento de |os cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l trastorno

durante la atencién temprana
Tabla 5.11. Correlaciones en aulas CyL (** p<.01; * p<.05)
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En esta tabla, podremos observar |os resultados de las relaciones en los centros de aulas CyL.
Con estos elementos podemos identificar cudles son las variables facilitadoras o no en € proceso
de adherencia en e mencionado grupo. Encontramos asociaciones significativas y positivas, entre
adherenciay apoyo social (.241), adherencia'y cohesion familiar (.214), adherencia'y adaptacion
familiar (.174), adherenciay satisfacciéon con lavida (.491) y adherenciay esperanza (.124). Sin
embargo, |la adherencia no tiene una asociacion significativa importante entre adherencia 'y nivel
de estudio (.064), adherenciay nivel econémico (.061), adherenciay nimero de hijos en el hogar
(.080), pero hay una asociacién negativa entre las variables adherenciay malestar parental (-.362),
adherenciay nifio dificil (-.219) y adherenciay estrés (-.366).

Cuando analizamos la asociacion entre la variable adherencia y gravedad percibida del
problema del nifio (-.165) detectamos una cierta relacion significativa entre estas variables.

Los resultados de asociacion entre la variable edad del sujeto y edad del nifio con adherencia,
obtenemos un resultado no muy significativo entre estas variables el resultado es de (.042) entre
adherenciay edad del sujeto y negativa entre adherenciay edad del nifio (-.273).

La asociacion entre adherencia e interaccion entre padres e hijos es significativa (-.373) y los
resultados entre adherencia'y autonomia es de (.210) que significa tener una asociacion entre las
variables.

A partir de otra perspectiva, analizando las asociaciones entre las variables referentes a la
familia, como, por gjemplo, cohesién y adaptacion familiar (.692), interaccién padres-hijo y la
autonomia (-.332), nos muestran relaciones significativas importantes. Otras asociaciones
significativas son entre las variables de cohesidon y e apoyo social (.578) y la relacion entre
cohesion y autonomia (.368); y la variable adaptacion familiar se relaciona negativamente con €l

nifio dificil (-.314).
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Cuando pensamos en interaccion padres-hijos notamos que entre esa variabl e esta rel acionada
significativamente con el malestar (.581) y con € nifio dificil (.539) resultando en una relacion
considerablemente indicativa entre interaccion y también una asociacion entre interaccion padres-
hijosy laedad del nifio (.203).

La variable estrés tiene relacion con la variable gravedad percibida del problema del nifio por
los padres (.514), la mas alta es entre €l estrés y el malestar parental (.864), también tiene una
asociacion bastante significativa con la interaccion padres-hijo (.855) y por ultimo, €l resultado
también presenta asociacion entre el estrésy e nifio (.738).

La variable satisfaccion con la vida tiene una ata relacion positiva con cinco variables,
satisfaccion con la vida y apoyo socia (.538), satisfaccion con la vida y cohesion (.434),
satisfaccion con laviday adaptacion familiar (.321) y ademas |a satisfaccion con la vida también
se asocia de manera positiva con la autonomia (.335) y con la esperanza (.286). Por otro lado, hay
unacorrelacion negativa significativa y esperada con las variables malestar paterno (-.672), con la
interaccion padres-hijo (-.453), con €l nifio dificil (-.321) y con lagravedad percibidadel problema

del nifio por los padres (-.265).

5.7.- Relaciones entre adherencia y caracteristicas contextuales. ¢Existen perfiles de
adherencia?

Otro de los objetivos de esta tesis era conocer si la adherencia se relaciona con agunas
caracteristicas sociodemogréficas de las familias. A lavistade los resultados de la tabla siguiente,
no hay relacion significativa con ninguna de las variables cuantitativas exploradas (ni con edad de
los padres, ni edad del hijo con TEA o sospecha, ni con laantigiiedad o tiempo asistiendo a centro,

ni con el nimero de personas que conviven en € hogar).
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Tabla 5.12. Correlaciones entre adherencia y variables sociodemograficas cuantitativas
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Otraaspiracion de estatesis eraidentificar y comparar grupos de méas y menos adherentes. Para
ello, cogiendo los extremos de puntuaciones mas bajas (grupo 1) y mas altas (grupo 2) en
adherencia sel eccionamos aproximadamente 30 casos més bagjos y 1os 30 mas atos de la muestra,
consiguiendo dos grupos bien diferenciados y que obviamente difieren entre si de forma
significativa (p<.001) tal como se aprecia en la tabla siguiente. Esta variable nos guiara en la

comparacion en una serie de aspectos.
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Tabla 5.13. Contraste de mediasilustrativo de la agrupacion en muy frente a poco adherentes
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Cuando realizamos tabl as de contingencia con ji-cuadrado observamos que en ningunavariable
de contexto familiar se hallan diferencias significativas en funcion de ser poco o muy adherentes.

Es decir, no se hallan resultados significativos en estos contrastes y por tanto no hay un perfil
caracteristico que diferencielos poco frente alos muy adherentes seguin antecedentes de trastornos
de desarrollo en la familia, segin género del menor, segun diagndstico del nifio, tratamientos
anteriores recibidos, segun gravedad percibida de los padres respecto a trastorno del nifio, ni
tampoco en funcidn de la estructura familiar, estado civil de los padres, ni nivel de estudios.

Un resultado que creemos también relevante es que nuestro estudio no arroja diferencia
significativa entre las medias de la adherencia en funcién del grupo diagndstico (diagnosticado,
sospecha y sin diagndstico), aungue observamos en los resultados (F (2, 95) = .930; p=.398 y n?.

=.019) un pequeiio, pero existente efecto lo cua sugiere unatendencia.
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5.8.- Modelo multivariado de explicacion de antecedentesy consecuente de adherencia

A lavistade laliteraturay de los resultados basados en relaciones bivariadas mostrados en las
paginas anteriores, a continuacion, en lafigura 5.3 se expresa el modelo de partida de esta tesis,
con todas|as variablesimplicadas en € estudio. Dado €l nimero de casos en lamuestray e estudio
bivariado (matrices de correlaciones entre las variables, se optdé por un modelo més sencillo,
prescindiendo de variables no explicativas en andlisis preliminares anteriores (religiosidad,
espiritualidad, autonomia.) y en € que ademéas se fijaron a cero las covarianzas entre las
predictoras 0 exégenas del modelo a excepcion de la conexion entre estrés parental y resiliencia

gue es fuerte y conocida.

Apoyo Social
Cohesidny
Adaptacién
Familiar
Autonomia Satisfaccion
conla
Satisfaccion con el Vida

Tratamiento

Resiliencia

Estrés Parental

Religiosidad

Espiritualidad

Esperanza

Figura 5.3. Modelo tedrico de relacion entre antecedentes, adherencia y satisfaccion con lavida

Cuando se puso a prueba, se estimd este modelo y constatd que varias de las variables

contempladas no tienen relacion directa ni indirecta con el resto del modelo, como vemos bajo
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estas lineas en lafigura 5.4. Podemos ver que, de formaindirecta, pero no menos relacionadas, las
variables actlan directamente o indirectamente, estas influencias no se pueden estudiar
separadamente, pues este conjunto afectara la adherenciay estaa su vez ala satisfaccion vital.

Se ha decidido mantener este modelo “intermedio” en la tesis para que explicita y claramente
se aprecie como algunas variables no han sido omitidas de la consideracion, sino que dan lugar a
plantear un modelo posterior donde Unicamente se aprecian las variables que proporcionan

relaciones con coeficientes significativos.

Apoyo Social

Cohesion y

Adaptacion :
Famﬂl‘.ir \
Autonomia Satisfaccion
P con la
j a3 —
Satisfaccion con el P22 ___—o ADHERENCIA —

Vida
Tratamiento /

” Resiliencia
- 358" 34558
% Estrés Parental |~
Religiosidad

Espiritualidad

Esperanza

Figura 5.4. Modelo inicialmente estimado de relacion entre antecedentes, adherenciay satisfaccion con lavida

En e modelo final presentado en la figura 5.5 permanecen Unicamente las variables que
significativamente contribuyen directa y/o indirectamente a gjuste y capacidad explicativa de la
adherenciay de la satisfaccion vital. Con g uste adecuado estimado sobre la muestra total de 127,
cuando evaluamos la R?, capacidad explicativa de las variables del modelo sobre lavariable final,

26.5% de explicacion de la adherencia 'y 33.6% de explicacion de la satisfaccion es el resultado
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satisfactorio que obtenemos. Es decir, méas de un cuarto de la variabilidad de la adherencia se ve
afectada por las variables de las que recibe flechay més de un tercio de la satisfaccion vital delas
personas que responden se explica directa o indirectamente por la adherencia.

El gjuste es adecuado por los diferentes criterios a uso, basandonos en CFI=.912 y TL1=.912;
en RMSEA de .071 con intervalo de confianza a 90% entre .000 y .132, p=.264. Otro indice
basado en residuales SRMR tiene el valor de .114. Si valoramos € ajuste por 2 (9)= 14.689 con
p=.099, no resultasignificativaladiferenciaentre lamatriz de datosy larepresentaci 6n que supone
el modelo, 1o que es un resultado a valorar porque este indicador de guste habitualmente no es
discriminativo y suele dar mal gjuste con la mayoria de modelos a afectarse por los grados de
libertad (este modelo en particular es muy sencillo y por ello no se ve penalizado).

En cuanto al gjuste analitico de este modelo definitivo final, como vemos las relaciones van en
el sentido o signo de lo esperado y son significativas con p<.01. Larelacion explicativamas fuerte
con la adherencia es la satisfaccion con e tratamiento. Lo que més explica la satisfaccion con la
vida de formageneral en estos familiares de menores con trastornos de desarrollo es la cohesion y

adaptacion familiar desde €l lado positivo y € estrés parental desde € negativo.

Cohesion y

Adaptacion :
Farniliar
Satisfaccion

o con la
83—
oA ADHERENCIA

Vida

Satisfaccién con al
Tratamlento

asges #]|  Resiliencia

Estrés Parental

w

Figura 5.5. Modelo final con antecedentes, adherenciay satisfaccién con lavida
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Al estar este modelo estimado en la muestra de todas las familias, nos identifica qué variables
son clave en la prediccion de la adherencia'y a su vez como esta misma variable y otras explican
la satisfaccion vital. Este resultado orienta a seguir analizando en funcion del ambito CyL o no
CyL paradeterminar en qué medida estas variables clave se comportan en cada colectivo. De tener

una muestra mayor en ambos grupos, seria éptimo plantear un modelo path multimuestra.
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Capitulo 6.- Discusiéon y conclusiones

Uno de los temas tratados a lo largo de este estudio es cdmo la confirmacién del diagnéstico y
los sintomas de Trastorno del Espectro Autista afectan la adaptacion familiar. Ademés, esa
adaptacion incluye otros condicionantes como, por g emplo, las caracteristicas personales de los
miembros de lafamilia, del grado de TEA del nifio, de la estructura familiar o del entorno social
y comunitario en donde se encuentra la familia. En conjunto, todos estos elementos podrian ser
considerados obstéculos para la adherencia al tratamiento.

Hemos tratado a lo largo de esta investigacion de entender como funciona € proceso de
adherencia a tratamiento psicolégico de los cuidadores de nifios con TEA e identificar los
elementos facilitadores de este proceso.

Al redlizar una exploracion previa sobre adherencia, hemos encontrado escasos estudios que
compartieran la misma perspectiva que la nuestra y casi ninguno relaciona la adherencia con
nuestras variables. También se haconstatado de esarevision laausenciadeinstrumentos de medida
faciles de administrar, fiablesy validos para aproximarnos ala adherencia. Una aportacion de esta
tesises de maneraoriginal desarrollar y validar una escala paramedir adherencia breve, facilmente
aplicable, y con fiabilidad adecuada ademés de buenas evidencias de vaidez.

Efectivamente, para conseguir informaciones fiabl es, realizamos unarevisién sistemética sobre
adherencia en la familia de nifios con TEA. Hemos encontrado pocos estudios, por g emplo, los
estudios de Tellegen y Sanders (2014); Bailey y Cho Blair (2015) y Beresford (2016), que
intentaron medir de formaindirectala adherencia de |os cuidadores, realizando una evaluacion de
los programas o justificando € cumplimiento de las actividades de intervencion conductual

direccionada a determinados problemas de comportamentos caracteristicos de nifios con TEA.
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Estos estudios analizaron ese fendbmeno tan compleo e intentaron relacionar los diversos
elementos para explicar la adherencia de los familiares de nifio con TEA. Por eso, consideramos
muy importante explorar los patrones de adherencia de los padres en los tratamientos que se
prescriben alos nifios con TEA y examinar que tipos de datos son predictores que favorecen ala
adherencia de los padres atratamientos parael TEA (Hock, Kinsman y Ortaglia, 2015).

Seguin nuestro planteamiento, la adherencia de los cuidadores a tratamiento es fundamental, s
no casi “obligatoria” su inclusion en programas dirigidos a la familia y su participacion en las
sesiones, resultando claro, € saber mangjar las situaciones inusitadas que puedan vivenciar en su
dia a dia lo gque traera beneficios como mayor adaptacion al TEA, menos estrés y una mejora
continua en el desarrollo del nifio. De este modo, la adherencia a tratamiento psicoldgico tiene
como base la asistencia a las sesiones, & cumplimiento de las tareas, el conocimiento y €
entendimiento del trastorno y la aceptacion de las pautas, en comun acuerdo, por parte de
cuidadores y profesional sanitario.

Resulta, por tanto, apropiado identificar los elementos predictores para evaluar y mejorar la
adherencia a tratamiento psicologico de los cuidadores que acuden a los centros de atencion
temprana con un hijo que tiene una sospecha o un diagnostico confirmado de TEA, con € fin de
progresar su adaptacion ala situacion a la que se enfrentay mejorar la atencion a su hijo. Dado
gue los cuidadores son |os encargados de seguir €l tratamiento, |as intervenciones proporcionadas
por los padres pueden mejorar la generalizacion de habilidades, |a eficiencia del tratamiento vy,
sobre todo, pueden hacer que aumente el sentimiento de la autoeficacia de los padres (Garcia,
Posada de La Paz, Martin, Santos, Bueno y Canal, 2015).

Ladefinicion de un concepto general de adherenciaalin sigue en proceso de construccion, pues,

todavia los autores no establecen un término universal o de consenso. Sin embargo, una idea
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compartida entre los autores es que la adhesion a tratamiento desempefia un papel critico en la
determinacion de la eficacia de las intervenciones (Hock, Kinsman y Ortaglia, 2015). Un primer
elemento del constructo es la asistencia a tratamiento, que se define simplemente como la
presentacion del paciente durante una sesion programada y acordada con €l terapeuta. Un segundo
aspecto es el compromiso de un paciente con el tratamiento, que puede ser definido mediante la
adherencia al tratamiento o simplemente significa la aceptacion de las estrategias de tratamiento
(Gopaon et al., 2010), y mas alla, hasta qué punto un paciente intenta implementar las estrategias
aprendidas através ddl tratamiento en ausencia de supervision (Moore y Symons, 2009). Es cierto
gue la adherencia es un fendmeno comple o que esta condicionado por multiples factores, pero su
esencia estd relacionada a comportamiento humano unido principamente por componentes

subjetivos (Martin y Grau 2004).

6.1.- Perfil y caracteristicas sociodemogr aficas familiaresy su relacion con la adherencia

Antes de avanzar mas en esta seccion final de discusion, debemos aludir ala muestra sobre la
gue se han realizado lainvestigacion empirica. Cualquier resultado, cualquier conclusién derivada
de este trabg o debe siempre tener como marco de referenciaapartir de que evidencia se concluye.
Es pues recomendable dedicar unas lineas a describir un perfil tipo de la familia, perfil del nifio,
delasrelaciones entre las variables e identificar |os predictores de adherenciaen este grupo de 128
cuidadores.

Uno de los primeros objetivos de nuestra tesis era conocer € perfil de lafamiliay saber qué
caracteristicas sociodemograficas afectarian la adherencia. La hipétesis inicia, era que
condiciones sociodemograficas como € parentesco con el nifio, el género, laedad, la escolaridad,

el nivel econdémico, lasituacion laboral, €l entorno donde vive lafamilia, e estado civil, € tipo de
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estructura familiar, nimero de hijos y los antecedentes de trastorno en la familia podrian
comprometer en el proceso de adherencia al tratamiento.

Conocer este perfil es relevante, porque antes de empezar e tratamiento, en primer lugar, €l
equipo de atencion sociosanitaria debera estar atento a las caracteristicas psicoemocionales de la
familiay conocer su realidad sociodemografica para pautar qué programas o actividades lafamilia
debera seguir. Identificado estos elementos, basandonos en las categorias registradas con mas
frecuencia, definimos € perfil de las familias a modo de retrato robot de quienes participaron de
este estudio como: madres, entre 35 a 39 afios, con estudios superiores, de nivel econdmico medio,
con trabajo atiempo completo y residentes en zona urbana. Estas mujeres pertenecen aunafamilia
nuclear, son casadas, con dos hijos y no hay antecedentes de trastorno de neurodesarrollo en la
familia.

En contraste con nuestra hipoétesis de estudio, los datos demogréficos de la familia en genera
no hicieron contribuciones significativas ala adherenciadelos padres. Entrelo que podria explicar
este resultado no esperado se encuentra que las caracteristicas demogréaficas influyan en la
adhesion paternal a través de otras variables que son mas proximales al tratamiento, como por
giemplo, las barreras percibidas a tratamiento, las dificultades familiares, las creencias y las
expectativas previas a tratamiento. Sin duda, estas variables deben ser exploradas en futuras
investigaciones de tratamiento de TEA.

En contraste, un resultado nos llama la atencién, la variable nimero de hijos en € hogar hay
unainclinacion negativa sobre la adherencia, en otras palabras, dependiendo del nimero de hijos
en el hogar podra ser una barrera para el proceso de adherencia.

Al redlizar la comparacion con otros estudios que investigaron sobre lainfluencia de los datos

sociodemograficos en adherencia, encontramos resultados muy variados. Miragaia et a. (2009)
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cita los estudios de Freire (1990) y Garcia et a. (1999) donde analizaron las variables. género,
edad, estado civil, nivel educativo, nivel socioecondmico y etnia, mismo teniendo una cantidad
numerosa de participantes, los resultados obtenidos no son nada concluyentes ni se pueden
generalizar. Losresultados de la presente tesis por tanto no apoyan los de lainvestigacion reciente
de Tijeras (2017). Ella habia detectado que, por tener mas gastos con un menor con TEA,
comparado con los gastos de un menor con un desarrollo neurotipico, estos gastos podrian
contribuir a debilitar la percepcion de los padres respecto si podran o no cubrir todas las
necesidades presentadas por su hijo o hijos. Por tanto, la cuestion econémica afectaria mucho e
intervendriaen el proceso de adaptacion familiar. En otro estudio, las caracteristicas de lafamilia
como € nivel socioecondmico familiar, la posicién social, los factores logisticos (6l acceso al
transporte) y vivir en una area urbana o rural, estan implicados en la determinaciéon de la
probabilidad de utilizarse los servicios de tratamiento — adherencia (Reardon, Harvey,
Baranowska, O’Brien, Smith y Creswell, 2017). Iguamente, Riolo (2008) afirmaque, si lafamilia
tiene cierta estabilidad socioecondmica, serda mayor y mejor la probabilidad de participar en €l
tratamiento. Que los resultados de esta tesis no hayan encontrado diferencias en adherencia en
funcién del nivel socioecondmico puede deberse a que al medirse por autoinforme, la deseabilidad
socia puede incidir de una doble manera, en cdmo se perciben econdémicamente |os participantes

y en su autoevaluacion de como siguen €l tratamiento.

6.2.- Perfil del nifio: caracteristicas del antes 'y después del diagndstico en la familia y su
relacion con la adherencia
Estudios anteriores como los de Martinez y Bilbao (2008) y Pozo (2010), intentaron conocer la

influencia de la trayectoria realizada por |os padres en busca de un tratamiento y atencion para su
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hijo cuando empezaron sus sospechas de trastorno. Los resultados presentados en esos estudios
entre la asociacion de tratami entos anteriores y adherencia muestran que esta variable no indicaun
predictor perjudicia paralaadhesion de los padres en € tratamiento. Igualmente, nuestro estudio
cuantitativo tampoco arroja resultados significativos sobre esta asociacion. Por tanto, nuestras
hipétesis sobre la influencia de la trayectoria no han sido apoyadas por |os resultados obtenidos,
aunque este resultado no es sorprendente dado que si coincide con evidencia anterior.

Respecto al diagnéstico, la hipétesis era que la confirmacion del diagndstico es un predictor
favorable a proceso de adherencia. La certeza de un diagnéstico promueve en la familia una
sensacion de solucionar los problemas del nifio proporcionando cierta tranquilidad y confort,
motivos que favorecen el proceso de adherencia. Sin embargo, nuestro estudio no muestra una
gran diferencia significativa, solo sugiere una tendencia (efecto no significativo y tamafio del
efecto con etacuadrado bajo), entre laadherenciaen funcion del grupo diagnosti co (diagnosticado,
sospecha y sin diagnostico). Por tanto, nuestra hipétesis al respecto no es apoyada por |os datos.

La percepcion de los padres sobre la gravedad de | os problemas del nifio es un factor clave que
afecta la identificacion de las causas de las dificultades del nifio. Por tanto, la divergencia o
desacuerdo de percepcion entre los padres de los problemas del nifio, puede comprometer €
compromiso de ambos en la atencion inicial. En nuestra muestra, € 40.9% de los padres sienten
una moderada gravedad, o sea, los padres afirman sentir un impacto sobre sus actividades
cotidianas, €l efecto sobre su trabgjo, en lavida familiar, en lavida de la pargja, en las relaciones
sociales, etc., de un nifio con TEA.

Al analizar la gravedad percibiday su asociacion con la adherencia, podemos apuntar un valor
con ciertainclinacion de asociacion entre las variables, es decir, la percepcion de lagravedad tiene

relacion con laadherenciaal tratamiento. Para explicar mejor este aspecto, nos falté identificar en
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la encuesta el grado de autismo del nifio para poder comparar y justificar i 1os padres se sienten 0
no afectados, tal vez por eso, la asociacion entre |as variables no fue tan significativa. Esta es una
limitacién del estudio.

Hock, Kinsman y Ortaglia (2015) también estudiaron la gravedad del TEA infantil y tampoco
encontraron una relacion significativa con la adhesion de los padres a los tratamientos. Este
descubrimiento contrasta con un estudio de Moore y Symon (2009), que encontré que los padres
gue identificaron a sus hijos como Sindrome de Asperger (actualmentem considerado el grado més
levede TEA) informaron unaadhesi 6n considerablemente inferior que los padres que identificaron
asus hijos con autismo. Estas conclusiones variadas, estafalta de consenso, indicalanecesidad de
realizar nuevas investigaciones futuras para entender mejor la relacion entre gravedad de los
sintomas del nifio y adherencia paternal.

En los resultados se ha verificado que 61.4% de |os cuidadores no participan de las sesiones,
por eso podemos observar la asociacion entre participacion y adherencia poco significativa. Creo
gue es evidente destacar |a ausencia de una cuestion si €l centro de atencién temprana o de aulas
CyL ofrecen algun programa o intervienen con las familias para poder valorar esta participacion.
Por eso explicamos una asociaciéon bastante significativa entre las variables realizacion de las
tareas en el hogar y adherencia, ya que la principal actividad parece residir en €l seno del hogar y

no en los centros.

6.3.- Lainfluencia del apoyo social y € nivel deestrésal proceso de la adherencia
Visto desde la perspectiva psicol 6gica, se ha notado que e apoyo social esvital parafortalecer
los padres de nifios con TEA, por ser vista como una buena estrategia que aumentalacalidad y la

expectativa de superacion tanto en los nifios con TEA como en lafamilia. Esimportante subrayar,
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gue investigaciones con otras poblaciones pediétricas han encontrado que el apoyo socia, la
alianza de tratamiento, la autoeficacia de los padres y las caracteristicas psicol gicas paternales
estan asociadas con la adherencia a tratamiento de los padres (Hock, Kinsman y Ortaglia, 2015).

Ademas, una familia que se siente socialmente integrada y apoyada por su entorno se sentira
mas fuerte para enfrentar |as dificultades o bajones en el recorrido del tratamiento. Para Fleta et
al. (2009) es cierto que los factores sociales y del entorno benefician la estabilidad de las
condiciones de vida familiar y la calidad de su apoyo social son elementos considerados
importantes para la adherencia al tratamiento.

Con respecto a los nuestros resultados, la presente investigacion ilustra que el apoyo social es
considerado un factor positivo no solamente por presentar buena asociacion con la adherencia,
sino también por su relacion positiva con la cohesion familiar, la adaptacion, la autonomiay la
satisfaccion con lavida. Lo consideramos pues un predictor bastante positivo parael fendmeno de
adherencia ya que influye positivamente en un conjunto de variables que juntas actuaran en
beneficio de la adherencia.

Como ya fue mencionado en e marco tedrico, no cabe duda que ser padre o madre de un nifio
con cualquier tipo de trastorno ocasiona estrés. A pesar de las particul aridades pertenecientes del
autismo, estas producen en los padres mas estrés en comparacion con otros padres donde sus hijos
sufren otros desordenes o enfermedades. En todo caso, los resultados no fueron distintos de las
demés investigaciones, nuestros resultados de la relacion entre estrés y adherencia y malestar
parental y adherencia muestran relaciones significativas fuertes y negativas.

En € estudio de Stadnick, Stahmer y Brookman (2015) encontraron, ademés, una relacion

negativa entre el estrés de los padres y los cambios en las habilidades del nifio. Este
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descubrimiento, introduce laposibilidad de que €l estrés parental afecte lasrespuestas delos padres

alas medidas de resultado del nifio.

6.4.- Los resultados con relacion a la capacidad predictiva de autonomia, resiliencia,
esperanzay la adherencia sobre la satisfaccion con lavida

Creemos que tres conceptos son motivadores para que las personas puedan seguir adelante
cuando vivencian algun problemaen sus vidas: autonomia, resilienciay esperanza. Muy utilizadas
en las charlas de coaching y muy citadas en libros de autoayuda, son palabras consideradas claves
paradar inicio aun proceso de superacion personal. Por eso, tenemos entendido estudiar larelacion
de estos conceptos con el fendmeno adherencia y satisfaccién con la vida para verificar si hay
algun enfoque positivo.

La autonomia tiene una relaciéon directa con la responsabilidad, la libertad y la madurez
emocional. Tomamos como concepto de autonomia personal, la capacidad del padre y de lamadre
para hacer elecciones, tomar decisiones y asumir las consecuencias. Desarrollar la autonomia es
fundamental porque la persona percibe el origen de sus propias acciones, aprende a organizar sus
experiencias y su conducta. Aunque anivel bivariado con las correlaciones se hallaba relacionada
con diferentes variables del modelo, pese a ello, nuestro modelo path no lo identifica como
predictor significativo de la adherencia. Sin embargo, e modelo si captura la importancia de
resilienciay de la satisfaccion con los tratamientos.

Efectivamente, €l saber desarrollar |a capacidad de superar los desafios de la vida dependera de
las habilidades deresilienciade | os padres. Encontramos unarel acion significativamuy importante
entre resiliencia y satisfaccion con € tratamiento y su asociacion positiva con adherencia,

reforzando en un resultado significativamente fuerte entre adherencia con la satisfaccion con la
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vida. En €l estudio de Jiménez (2016), |os resultados encontrados sobre la satisfaccion con lavida
muestra relacion positiva con casi todos los factores protectores (individuales, familiares y
comunitarios) propuestos en su investigacion excepto con resiliencia, pero sobre todo muestra
fuerte relacion con autonomia

En nuestro estudio, damos énfasis a las variables de meor asociacion positiva con la
satisfaccion con lavida son €l apoyo social, laautonomiay la esperanza. Estos resultados explican
su influencia favorable para que la familia se sienta satisfecha y pueda actuar de manera positiva
en el tratamiento de su hijo. Podemos ver que, de forma indirecta, las variables acttan directa o
indirectamente, unas en las otras, indicandonos que no se pueden estudiar separadamente, cada
unaen su momento beneficiaralaotray este conjunto afectarala adherenciay la satisfaccion con

lavida

6.5.- Diferenciasestadisticasentrelosgruposdeaula CyL y loscentrosde atencion temprana
(A.T.) en laadherencia al tratamiento.

Sobre todo, primeramente, hay que tener claro la diferencia entre centros de atencion temprana
(A.T.) y grupos de aula CyL. Los centros son un conjunto de intervenciones dirigidas a la
poblacion infantil con edades que varian de 0 a6 afios con el objetivo dar respuestas |0 mas pronto
posible alas necesidades transitorias 0 permanentes presentadas por |os nifios con algun trastorno
en su desarrollo o con riesgo de padecer de alguno. El otro grupo de la investigacion, conocidas
como unidades de comunicacion y lenguge (CyL) especificas para la educacion especidl,
generalmente, son recursos muy utilizados en los centros ordinarios destinados a dar unarespuesta

educativa adecuada a | as necesidades especificas a nifio con problemas de neurodesarrollo.
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A fin de conocer s existe alguna diferencia estadisticamente significativa de adherencia a
tratamiento entre estos dos grupos, nuestro estudio e realizd una comparacion. Las medias no son
muy distantes entre |os dos grupos. Elegimos cinco variables clave (adherencia, estrés, satisfaccion
con lavida, malestar parental e interaccién padre-hijo) para comparar |0s resultados.

Cuando decidimos analizar la asociacion entre adherencia y las variables sociodemograficas,
datos del nifio, cohesion y adaptacion, malestar parental, autonomia, satisfaccion con la vida,
esperanzay estrés entre |os grupos para verificar si habia alguna diferencia significativa, pudimos
identificar que tanto en & grupo de A.T. como en € CyL hay dos variables asociadas
significativamente (apoyo social y cohesion); y la Gnica variable es la satisfaccion con lavida en
el grupo CyL. En este punto debemos recordar que se consiguid explicar a partir del modelo
estimado sobre la muestra total de 127, un 26.5% de explicacion de la adherencia y 33.6% de
explicacion de la satisfaccion. Es decir, mas de un cuarto de la variabilidad de la adherencia se ve
afectada por las variables satisfaccion con € tratamiento y resiliencia y mas de un tercio de la
satisfaccion vital de las personas que responden se explica directa o indirectamente por la
adherencia, la cohesion y adaptacion familiar, la satisfaccion con € tratamiento, laresilienciay €

estrés parental .

6.6.- Limitaciones

La primera limitacion que presenta el trabgjo es referente a tamafio de la muestra analizada.
Debido ladificultad en encontrar familias de nifios con TEA que deseasen participar del estudio y
contestar a nuestro cuestionario. Nos hubiera gustado poder analizar nuestras variables en una
muestra superior donde dotariamos de mayor riqueza informativa a nuestros resultados. Hemos

podido observar que los padres, que acuden a los centros especializados en TEA citados en €
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estudio, son muy resistentes a colocar la atencion en ellos mismos y evitan exteriorizar sus
sentimientos o pensamientos sobre €l trastorno del hijo porque es mas fécil se centrar en el nifio y
asu trastorno.

Con €l intento de compensar esta escasez de muestra, decidimos aumentar €l nUmero de centros
de recogida y ampliar la edad del nifio, sin embargo, e aumento de la edad del nifio
correspondientes alos centros escol ares paso aser lamayoriaen lamuestra, cuando en un principio
de nuestro interés erala etapa de adaptacion en los primeros afios del nifio.

Una segunda limitacion, es que la investigacion tiene un enfoque transversal, por lo cud
Unicamente se puede hacer asociaciones de variables en torno a una etapa muy concreta, limitando
asi una relacion causal entre ellas. Indudablemente, |a construccion del proceso de la adherencia
tiene un caracter dinamico alo largo del tiempo por causa de la adaptacion de la familia de nifios
con TEA en cada etapa evolutiva infantil. En definitiva, un enfoque longitudinal o con varias
medidas en el tiempo seria mas adecuado.

Una otra dificultad que encontramos por el camino esta relacionada con los centros. Tuvimos
gue €eliminar algunas preguntas de nuestro cuestionario que estaban vinculadas a los
procedimientos de lainstitucion y a actuacion del psicologo. Hubo resistencia por parte de algunos
centros por causa de laevaluacion y de los resultados que podrian ser descubiertos.

También pensamos que es adecuado explorar otros factores individuales que el marco teorico
previo hamostrado relevantes en el desarrollo delaadherencia, como eslacreencia, preconceptos,
dificultades personales y motivacion.

Para finalizar con o propuesto, consideramos necesario que contintien €l interés por € tema
sobre |la adherencia por parte de los investigadores con e objetivo de poder seguir indagando

acercade lasfortalezas y debilidades presentes en la adherencia de las familias de nifios con TEA.
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Por estas razones, se podra mejorar € disefio de intervenciones a través de la identificacion de
estos elementos, minimizando sus efectos negativos gque se puedan derivar de los factores que no
favorecen la adherencia y alcanzando una calidad de vida sana y satisfactoria entre familiay €
nifio con TEA.

El estudio realizado es exploratorio y describe las caracteristicas de una poblacion de padres
gue se enfrentan a una situacion de trastorno de TEA en su hijo y la relacién entre variables
medidas. Sin embargo, no tenemos otras investigaciones con la misma propuesta, ni objetivos
tampoco métodos, que nos permita comparar como se comporta la adherencia de cuidadores de
nifios con TEA. Lo ideal seria redlizar un andlisis inferenciales —no sbélo descriptivos- que
pudiéramos arrojar los resultados nos permitiendo configurar un modelo explicativo de la
adherencia'y que nos llevaria a conclusiones mas claras sobre su importancia en la adaptacién a
trastorno por parte de los padres. Se hace necesario replicar €l estudio, sobre muestras de sujetos
mas amplias y considerar otros tipos de dificultades con las que contrastar el valor de medida de
adherencia. Entendemos gue una linea seria la apuntada unas paginas antes a relacionar la
adherencia con las caracteristicas individuales y psicoemocional es parental es.

Por otro lado, la medida de adherencia utilizada en |la investigacion recoge los aspectos del
entorno y no recoge otros aspectos importantes, por gemplo, del tipo individuales del sujeto. Por
ello, es adecuado recoger factores del entorno bien con € uso de otras pruebas de evaluacion o
bien con €l uso de metodologia cualitativa que recoja y analice € discurso del sujeto sobre su
respuesta y adaptacion a trastorno del hijo, que podemos registrar por medio de la entrevista.

Por ultimo, unainvestigacion como la que nos planteamos debe considerar estudiar también los
efectos de una intervencién que promueva o potencie la adherencia de los padres y madres sobre

la adaptacion ala situacion del diagnostico de TEA del hijo/a

149



Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar € trastorno
durante la atencion temprana

6.7.- Consideracionesfinales

Sabemos que la adherencia de |la familia a tratamiento es vital para que se consiga lograr
cambios importantes en €l desarrollo del nifio con TEA. La verdad es que poco se conoce sobre
esta medida a cual los padres adhieren a recomendaciones de tratamiento en la ausencia de
supervision profesional o la influencia de los factores paternales y de los sintomas del nifio en la
adhesion al tratamiento de padres de nifios con TEA.

Visto de esta forma, este trabgjo buscd conocer €l concepto de adherencia a tratamiento
partiendo de la perspectiva psicolédgica, buscando identificar los elementos predictores de
adherencia para podernos acercar a su medida.

Otra aportacion, es que s lafamilia esta adherida al tratamiento estara apta para saber manejar
los comportamientos probleméticos del nifio y disminuir las tensiones en los entornos familiares y
sociales.

Y la ultima contribucion del estudio es referente a traer beneficios a los profesionales a fin de
saber identificar losfallos del tratamiento y poder mejorarlo y también a sistema sanitario porque
se notara la disminucion de los gastos con e tratamiento alos nifios con TEA.

En lamedidaen que pocos estudi os usan una definicion conceptua de adherencia, losresultados
de lasinvestigaciones destinadas a evaluar €l desenlace de |a psicoterapia acaban confundiéndose,
dificultando la generalizacion de los hallazgos. En sintesis, los resultados encontrados son de
interpretacion compleja, y su discusion no pretende ser agotada en el presente estudio. La mayor
contribucion delos hallazgos parece ser arrojar luz sobrela cuestion delaadherenciaal tratamiento
de familiares de nifios con TEA y proporcionar material para que mas teoricos e investigadores

sigan investigando sobre ese tema, afin de mejor elucidar el fendmeno.
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Anexo 1. Carta de presentacion
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Valencia, a 6 de abril de 2013

Desde el Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacién de la Universitat de Valeéncia y el Centre Universitari
de Diagnostic i Atencid Primerenca (CUDAP), se esta llevando a cabo un estudio sobre resiliencia y adherencia al
tratamiento en familias de nifios con Trastornos del Espectro Autista (TEA) o Trastornos Generalizados del Desarrollo
(TGD), que nos ayudaran a conocer mejor la adaptacion de las familias al problema del nifio y al centro al que acude
y que permitiran a los doctorandos que llevan a cabo el estudio terminar sus tesis doctorales.

Para llevar a cabo este estudio, el investigador al que dirijo la tesis doctoral, Esteban Jiménez Pina, recogera
informacion de padres y madres de nifios con TEA con edades entre 0 a 4 afios. Las variables objeto de estudio son
medidas mediante cuestionarios que conforman un cuadernillo de 7 paginas aportado por el investigador y que los
padres 0 madres auto cumplimentan. El tiempo para cumplimentarlo esta entre 15 y 30 minutos. Se mantiene el
anonimato de los sujetos que contesten a los cuestionarios, recogiendo la informacion imprescindible para su
tratamiento posterior, no quedando almacenada la informacién en ningun archivo mas tiempo del necesario para
obtener los resultados. La informacién recogida s6lo sera tratada de manera anénima y globalmente, en términos
estadisticos y con fines de investigacion.

Por ello, le solicito encarecidamente su colaboracion con nuestra investigacién permitiendo que podamos recoger esa
informacion de los padres y madres que acuden a su centro.

Agradeciendo de antemano su colaboracion, le saluda atentamente,

Francisco Alcantud Marin
Director del Centre Universitari de Diagnostic i Atencio Primerenca (CUDAP)

Catedréatico de Psicologia Evolutiva y Educacion

160



Adherenciaa tratamiento de |los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar €l
trastorno durante la atencion temprana

Anexo 2: Cuadernillo de cuestionarios de evaluacion

s,

[-,.'”.n )
iy %}

T
il
AT

e i

ENCUESTA A FAMILIAS

Desde la Unidad de Investigacion Acceso del Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la Universitat de
Valéncia, se estan llevando a cabo un estudio sobre resiliencia y adherencia al tratamiento en familias de nifios con Trastornos del
Espectro Autista (TEA) o Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), que nos ayudaran a conocer mejor la adaptacion de
las familias al problema del nifio y al centro al que acude.

A través de este documento, le solicitamos su colaboracion en esta investigacion y su autorizacion para registrar la informacion
recogida en esta encuesta con fines exclusivos de investigacion, no quedando almacenada la informacion en ningdn archivo mas
tiempo del necesario para obtener los resultados. La informacion recogida s6lo sera tratada de manera anénima y globalmente, en
términos estadisticos y con fines de investigacion.

La participacion es voluntaria y tiene el derecho de retirar el consentimiento para la participacion en cualquier momento. Asimismo,
podréa ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion u oposicion al tratamiento de sus datos mediante escrito, ad juntando
un documento identificativo, ante U.l. ACCESO, Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacidn, Facultad de Psicologia,
Avd. Blasco Ibafiez, 21. 46010, Valencia. Teléfono: 963864296 (ext. 64296). Fax: 963864758. Correo electronico: uiacceso@uv.es

Las conclusiones del proyecto estaran a su disposicion si asi lo solicita. La cumplimentacion de esta encuesta supone la aceptacion
de los términos aqui expuestos.

Le pedimos, por favor, que conteste a todas las preguntas de este cuestionario, que consta de 7 paginas incluyendo ésta. Puede
hacer alguna pausa y continuar. Sélo le llevard unos minutos y su aportacién es muy importante para seguir avanzando en la
investigacion en calidad de vida de familias como la suya.

Escriba su fecha de nacimiento en el formato DD/MM/AA:

Nombre del nifio/a:

Parentesco: 1. Madre
2. Padre
3. Tutor/a
4, Otro familiar:

Centro al que acude actualmente:
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DATOS SOCIODEM OGRAFICOS

Por favor, rodee con un circulo € nimero de la opcién que corresponda a la pregunta o, en su caso, escriba la respuesta
solicitada:

DATOS SOBRE USTED

1. Género: 1. Mujer 2.Varén

2. Edad:

3. Nivel educativo:

1. Sin estudios 2. Estudios primarios/bésicos 3. Est. medios 4. Est. superiores
4. Nivel econémico/ ingresos:

1. Siningresos 2. Nivel bgjo 3. Nivel medio-bgjo

4. Nivel medio 5. Nivel medio-alto 6. Nivel alto

5. Ocupacion:

1. Notrabgja 2. Amadecasa 3. Trabaja atiempo parcial

4. Trabaja atiempo completo 5. Pensionista/Jubilado 6. Otro:
6. (Tienequeviajar frecuentemente por motivoslaborales? 1.Si 2. No
7. Entorno donde vive:
1.Urbano 2. Zonaresidencial 3. Rurd 4. Otros:
8. Estado civil:
1. Casado/a 2. Soltero/a 3. Vive en pareja o pareja de hecho
4. Separado/ao Divorciado/a 5. Viudo/a

DATOS SOBRE LA FAMILIA

9. Estructura dela familia:

1. Nuclear (dos progenitores e hijo/s en el hogar)

2. Extensa (abuelos, tios u otros en el hogar) ¢Quién?

3. Monoparental (un solo progenitor e hijo/s en el hogar)

4. Reconstituida (con hijos de relaciones anteriores)

5. Otra: ¢Cuél?

10. Namer o de hijos que conviven en € hogar :

11. Antecedentesdetrastornos del desarrolloen lafamiliaz 1. Si 2. No

DATOS SOBRE EL NINO/A

12. Diagnéstico ddl nifio/a:
1. TEA0oTGD 2. SospechadeTEA oTGD 3. Ninguno 4. Otro:
13. Fecha de nacimiento del nifio/a:

14. Género dd nifio/a: 1. Mujer 2.Varén

15. ¢Recibié otros tratamientos anterior es o0 acudié a otr os centr 0s?
1. Si. ¢Cud?
2.No

16. ¢Qué gravedad tienen para usted los problemas de desarrollo de su hijo/a?
1. Ninguna 2.Poca 3.Moderada 4. Mucha
17. ¢Desde cuando acude su hijo/a al centro? (meg/afio)
18. ¢Con que frecuencia tiene su hijo/a sesion en € centro?
1. Menos de unavez por semana 2. Unavez alasemana 3. Dos veces alasemana
4. Tresveces alasemana 5. Diariamente
19. ;Con que frecuencia participa usted en la sesion de tratamiento con su hijo/a?
1. Nunca 2. Raramente 3. Algunasveces 4. Frecuentemente 5. Siempre
20. ¢Con quefrecuenciarealiza las actividades con su hijo/a en casa?
1. Nunca 2. Raramente 3. Algunasveces 4. Frecuentemente 5. Siempre
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En lasiguientelista se muestran algunas cosas que otr as per sonas hacen por nosotr os o nos propor cionan. Elijalarespuesta
quemejor reflgje su situacion entre 5 opciones, desde Mucho menos delo que deseo a Tanto como deseo. Rodee con un circulo
el niUmero dela opcion elegida.

Mucho Menos Ni Casi Tanto
menos de delo mucho | como | como
lo que que ni deseo | deseo
deseo deseo poco
1.- Recibo visitas de mis amigos 1 2 3 4 5
y familiares.
2.- Recibo ayuda en asuntos 1 2 3 4 5
relacionados con mi casa.
3.- Recibo elogios y 1 2 3 4 5
reconocimientos cuando hago
bien mi trabgjo
4.- Cuento con personas que se 1 2 3 4 5
preocupan de lo que me sucede.
5.- Recibo amor y afecto. 1 2 3 4 5
6.- Tengo la posbilidad de 1 2 3 4 5
hablar con aguien de mis
problemas laborales o]
domeésticos.
7.- Tengo la posbilidad de 1 2 3 4 5
hablar con alguien de mis
problemas personales y
familiares.
8.- Tengo la posibilidad de 1 2 3 4 5
hablar con aguien de mis
problemas econémicos.
9.- Recibo invitaciones para 1 2 3 4 5
distraerme y sdir con otras
personas.
10.- Recibo consgos Utiles 1 2 3 4 5
cuando me ocurre agin
acontecimiento importante en
mi vida.
11.- Recibo ayuda cuando estoy 1 2 3 4 5
enfermo en lacama.

Rodee con un circulo € nimer o dela opcidn elegida segiin una escala de frecuencia de 5 opciones que van desde Casi hunca
a Casi siempre, en funcion delo que ocurre EN SU FAMILIA.

Casi Muy de Término Con frecuencia Cas
Nunca vez en medio siempre
cuando

1. Nos pedimos ayuda |os unos a los otros 1 2 3 4 5
2. Estamos de acuerdo con los amigos de cada 1 2 3 4 5
uno de nosotros.
3. Nos gusta hacer cosas con nuestros 1 2 3 4 5
familiares mas proximos.
4. En nuestra familia mandan varias personas. 1 2 3 4 5
5. Nos sentimos mas unidos entre nosotros
mismos gque con personas que no forman parte 1 2 3 4 5
delafamilia
6. Nos sentimos muy unidos entre nosotros. 1 2 3 4 5
7. Consultamos a resto de la familia sobre

- 1 5
nuestras decisiones personales.
8. En nuestra familia es muy importante 1 2 3 4 5
sentirnos todos unidos.
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9. En nuestra familia tenemos diversas formas
: 1 2 3 4 5
de solucionar problemas,
10. A todos nos gusta emplear el tiempo libre
compartiéndolo con los demas miembros de la 1 2 3 4 5
familia.
11. Cuando nuestra familia se reine para hacer 1 2 3 4 5
algo, no faltanadie.
12. Las normas cambian en nuestra familia. 1 2 3
13. Con facilidad podemos pensar en cosas para
. L 1 2 3
hacer todos juntos, en familia.
14. Intercambiamos las responsabilidades 1 3
(tareas y obligaciones) de lacasa.
15. Esdificil identificar quién mandaen nuestra 1
familia.
16. Es dificil decir quién es el encargado de
1 2 3 4 5
cada unade las tareas de la casa.

Elija la respuesta que mejor reflgje su grado de acuerdo con la frase entre las 6 opciones, que for man una escala que va
desde Totalmente en desacuerdo a Totalmente de acuerdo. Rodee con un circulo € ndmero dela opcion elegida.

Totalmente | Bastanteen | Un poco en Unpoco | Bastante | Totamente

en desacuerdo desacuerdo de de de acuerdo
desacuerdo acuerdo acuerdo
1. Notengo miedo de 1 2 3 4 5 6

expresar mis
opiniones,  incluso
cuando son opuestas
alas opiniones de la
mayoria de lagente

2. Me preocupa 1 2 3 4 5 6
como otra gente
evallialas elecciones
gue he hecho en mi
vida

3. Tiendo a 1 2 3 4 5 6
preocuparme sobre
lo que otra gente
piensa de mi

4. Tiendo a estar 1 2 3 4 5 6
influenciado por la
gente con fuertes
convicciones

5. Tengo confianza 1 2 3 4 5 6
en mis opiniones
incluso s son
contrarias a
consenso general

6. Es dificil para mi 1 2 3 4 5 6
expresar mis propias
opiniones en asuntos
polémicos
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Conteste a las siguientes preguntas rodeando con un circulo € numero de la opcién elegida. Elija la respuesta que mejor
reflgie su situacién entre las 4 opciones, que for man una escala que va desde Nunca a Sempre.

Nunca Pocas A Siempre
veces menudo

1. ¢Se olvida de hacer las 1 2 3 4
actividades indicadas por los
profesionales del centro?

2. ¢(Readlizalas actividades 1 2 3 4
indicadas con la frecuencia
adecuada?

3. Cuando observa 1 2 3 4
avances en €l desarrollo desu
hijo/a, ¢deja de aplicar las
pautas indicadas?

4, Cuando no encuentra 1 2 3 4

cooperacion por parte de su
hijo/a, ¢deja de aplicar las
pautas indicadas?

5. ¢Conoce las pautas que 1 2 3 4
ha establecido el profesional
parallevar a cabo en casa con
su hijo/a?

6. ¢Entiende las pautas 1 2 3 4
que establece el profesional
en el tratamiento de su hijo/a?

7. ¢Esta de acuerdo con 1 2 3 4
las pautas prescritas por €l
profesional para aplicar en
casa?

8. ¢Ha hecho agin 1 2 3 4
cambio por si mismo en
cualquiera de las pautas de
tratamiento de su hijo/a, sin
consensuarlo con el
profesional ?

Conteste a las siguientes preguntas rodeando con un circulo €l nimer o de la opcion elegida segin € grado de satisfaccion.
Elijalarespuesta que mejor reflge su situacién entrelas 4 opciones. Nada, Poco, Bastante y Mucho.

Nada Poco Bastante Mucho
13. ¢Esta satisfecho con la comunicacién 1 2 3 4
con los profesionales del centro?
14. ;Esta satisfecho con la dedicacion de 1 2 3 4
los profesionales del centro?
15. ¢Esta satisfecho con laevolucién de su 1 2 3 4
hijo/aen el centro?

Rodee con un circulo €l nimero de la opcion elegida en funcidn de su grado de acuer do o desacuer do con la afirmacion, en
esta escala de 7 puntos desde Total mente en desacuerdo a Totalmente de acuerdo.

¢Quétan deacuerdo o en desacuer do esta con estas frases? Totamente Totalmente

en desacuerdo  de acuerdo
1. Cuando hago planeslos Ilevo acabo. 112|345 ]6]|7
2. Usualmente me las arreglo de un modo o de otro. 112|345 ]6]|7
3. Puedo depender de mi mismo/a més que de otros. 1/12|3|4|5|6|7
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4. Mantenerme interesado/a en las cosas es importante para mi.

5. Puedo valerme por mi mismo/a si tengo que hacerlo.

6. Me siento orgulloso/a de haber logrado cosas en mi vida

7. Habitualmente tomo las cosas con calma.

8. Soy amigo/a de mi mismo/a.

9. Siento que puedo manejar muchas cosas al mismo tiempo.
10. Soy determinado/a.

11. Raramente me pregunto cud es €l propdsito de todo.

12. Tomo las cosas una a una.

13. Puedo sdlir de tiempos dificiles porque he pasado por tiempos dificiles antes.

14. Tengo autodisciplina.

15. Mantengo interés en las cosas.

16. Usualmente puedo encontrar algo de qué reirme.

17. Mi confianza en mi mismo/a me hace superar momentos dificiles.

18. En una emergencia, soy alguien en quien la gente puede contar.

19. Usualmente puedo ver una situacién de muchas maneras.

20. A veces me esfuerzo para hacer cosas quiera o no.

21. Mi vidatiene sentido.

22. No sigo pensando en cosas en que no puedo hacer nada.

23. Cuando estoy en una situacion dificil, usualmente encuentro una salida.

24. Tengo suficiente energia para hacer |o que tengo que hacer.

N R R S R R
NN NN N NN NN NN NN NN NN NN N NN
W W W W W w w w w w w w w w w w w w w w w w
INEFN NI NI N NN BN AN N N BN N N N N N IS N NN S
ol o o o a| ;| ;a| a| ;| ;| al o] o] o] o] ;| ;| o] o] g gl o
o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o o
NN NN NN N NN NN N NN NN NN NN NN

25. Esta bien, hay personas alas que no les gusto.

Al contestar las siguientes preguntas piense en lo que le preocupa mas de su nifio/a. Rodee e nimero elegido en funcion del
grado de acuerdo o desacuer do, siguiendo la siguiente escala de 5 puntos:

1 2 3 4 5
Muy en desacuerdo | En desacuerdo | No estoy seguro/a De acuerdo Muy de acuerdo
1. Muchas veces siento que no puedo manejar la situacion muy bien. 12345
2. Me encuentro dando més de mi vida para satisfacer |as necesidades de mi hijo/a que lo que esperaba. 12345
3. Me encuentro atrapado con |as responsabilidades de ser padre/madre. 12345
4. Desde que mi_hijo/anaci6 no he podido hacer cosas nuevas y diferentes. 12345
5. Desde que tuve ami hijo/a descubri que no puedo hacer las cosas que desearia. 12345
6. No estoy contento/a con la ropa que me compré la Ultima vez. 12345
7. Hay muchas cosas que me molestan acerca de mi vida. 12345
8. Tener un hijo/a ha causado mas problemas de lo que esperaba en larelacién con mi pareja. 12345
9. Me siento solo/ay sin amigos/as. 12345
10. Cuando voy a una fiesta normalmente no espero divertirme. 12345
11. No estoy tan interesado/a en la gente como antes acostumbraba a estar. 12345
12. No disfruto tanto las cosas como antes. 12345
13. Mi hijo/acasi nunca hace cosas que me hagan sentir bien. 12345
14. Casi siempre siento que mi hijo/ano me quiere'y no quiere estar cerca de mi. 12345
15. Mi hijo/ame sonrie mucho menos de lo que esperaba. 12345
16. Cuando yo hago algo para mi hijo/a, tengo la sensacion de que mis esfuerzos no son apreciados. 12345
17. Generalmente, mi hijo/ano se rie mientras juega. 12345
18. Mi hijo/ano parece aprender tan rapidamente como la mayoria de los nifios. 12345
19. Mi hijo/ano parece sonreir tanto como |0s otros nifios. 12345
20. Mi hijo/a no puede hacer tantas cosas como yo esperaba. 12345
21. Mi hijo/atardamucho y se le hace dificil acostumbrarse a cosas nuevas. 12345
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22. Y 0 esperaba tener unarelacion mas cercanay amorosa con mi hijo/aque la que tengo. 12345
23. Algunas veces, mi hijo/a hace cosas que me molestan, por € mero hecho de ser malo. 12345
24. Mi hijo/a parece llorar y encapricharse mas a menudo que la mayoria de los nifios. 12345
25. Mi hijo/a generalmente se despierta de mal humor. 12345
26. Yo siento que mi hijo/aes muy mahumorado y se enfada facilmente. 12345
27. Mi hijo/a hace algunas cosas que me mol estan bastante. 12345
28. Mi hijo/aresponde con un carécter muy fuerte. 12345
29. Mi hijo/a se enfada facilmente por la menor cosa. 12345
30. El horario de comer y dormir de mi hijo/afue mucho més dificil de establecer de lo que yo esperaba. 12345
31. Hay algunas cosas que mi hijo/a hace que real mente me molestan mucho. 12345
32. Mi hijo/a hasido méas problema de lo que yo esperaba. 12345
33. Mi hijo/ame exige més de lo que exigen la mayoria de los nifios. 12345

En las 3 Gltimas preguntas, elija su respuesta entr e las opciones dadas. Rodee con un circulo €l nimer o elegido.

34. Siento que yo:
1. no soy muy buen/a padre/madre.
2. soy una persona que tiene alguna dificultad siendo padre/madre.
3. soy un/a padre/madre promedio.
4. soy mejor gque un/a padre/madre promedio.
5. soy muy buen/a padre/madre.

35. He notado que cuando le pido ami hijo/a que haga algo o que pare de hacer algo es:
1. mucho més dificil delo que yo esperaba.
2. dlgo mas dificil delo que yo esperaba.
3. igual alo que yo esperaba.
4. algo més f&cil delo que yo esperaba.
5. mucho més fécil delo que yo esperaba.

escucha, es demasiado activo, llora, interrumpe, pelea, se queja, etc.
1. Diez o més
2. Ocho o nueve
3. Seiso siete
4. Cuatro o cinco
5. Deunaatres

36. Piense cuidadosamente y cuente e nimero de cosas que su hijo/a hace que le molestan. Por ejemplo: pierde €l tiempo, no

Rodee con un circulo el nimero que corresponda a la opcién elegida en funcion de la frecuencia, en una escala de 7 puntos

gue va de Nunca a Muy frecuentemente.

Nunca Muy
frecuentemente
1. ¢Con qué frecuencia acude a
lugares de culto (u oracién) como la 1 2 3 4 5 6 7
iglesia?

Rodee con un circulo el niumer o que corresponda a la opcién elegida en funcidn del grado deimportancia, en una escala de

7 puntos que va de Nada importante a Extremadamente importante.

Nadaimportante Extremadamente importante
2. ¢Como de
importante  es la
espiritudlidad en su 1 2 3 4 5 6
vida?

Rodee con un circulo el nimero que corresponda a la opcidn elegida en funcién de su grado de acuerdo con lafrase, en una

escala de 5 puntos que va de Totalmente en desacuerdo a Totalmente de acuerdo.

Totalmente Totalmente

en desacuerdo  de acuerdo
1. Lamayoria de aspectos de mi vida son como quiero que sean. 1] 2|3| 4 5
2. Hasta ahora he conseguido de la vidalas cosas que considero importantes. | 1 | 2 | 3 4 5
3. Estoy satisfecho con mi vida 1123 4 5
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4. Si pudieravivir mi vida otravez, larepetiriatal y como hasido. 112 3 4 5
5. Las circunstancias de mi vida son buenas. 11213 4 5

Rodee con un circulo el nimero que corresponda a la opcién elegida en funcién de su grado de acuerdo con la frase, en una
escala de4 puntos que va de Definitivamente falso a Definitivamente verdadero.

Definitivamente Falso la mayoria Verdadero la Definitivamente
falso de las veces mayoriade las verdadero
Veces
1. Puedo pensar en muchas salidas cuando me atasco. 1 2 3 4
2. Persigo mis objetivos enérgicamente. 1 2 3 4
3. Mis experiencias pasadas me han preparado bien 1 2 3 4
parami futuro.
4. Hay muchas maneras de solucionar un problema. 1 2 3 4
5. He tenido bastante éxito en lavida 1 2 3 4
6. Puedo pensar en muchas formas de conseguir las 1 2 3 4
C0sas que en mi vida son importantes para mi.
7. Consigo los objetivos que me propongo. 1 2 3 4
8. Incluso cuando los demés se desaniman, yo sé que 1 2 3 4
puedo encontrar unaforma de solucionar un problema.

YA HA TERMINADO
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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Anexo 3: Output Del Path Analysis

Mpl us VERSI ON 6. 11
MJUTHEN & MJTHEN
02/28/2017 11:22 AM

I NPUT | NSTRUCTI ONS

TITLE: Entering data from.dat file
PATH 1 TODAS LAS VBLES CON ADH2

DATA:
FILE IS BasePat h MPLUS. dat ;

VARI ABLE:
NAVES SATVI DA ADHER ADH2
APOYO COHES| AUTONO SATt r at
RESI L ESTRES RELI T1 ESPI T1 HOPE;
M SSINg |'S ALL(999);
USEVAR= SATVI DA ADH2
COHES| SATt r at
RESI L ESTRES;

ANALYSI S:
TYPE | S GENERAL,
ESTI MATOR | S MR,

MODEL :

SATVI DA ON ADH2

COHESI ESTRES;
ADH2 ON SATtrat RESIL;
ADH2 W TH COHESI @;
ADH2 W TH ESTRES@;
COHESI W TH ESTRES@;
SATtrat W TH RESI L@;
SATtrat W TH CCHESI @;
RESIL W TH COHESI @;
ESTRES W TH SATtr at @,;
ESTRES W TH RESI L;

QUTPUT: SAMPSTAT RES|I DUAL TECH4 STDYX MOD;
Entering data from.dat file
PATH 1 TODAS LAS VBLES CON ADH2
SUMVARY OF ANALYSI S

Nunber of groups 1
Nurmber of observations 127

Nunber of dependent vari abl es 2
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Nunber of independent variables 4
Nurmber of continuous | atent vari abl es 0

nserved dependent vari abl es

Cont i nuous

SATVI DA ADH2
nserved i ndependent vari abl es

CCOHESI SATTRAT RESI L ESTRES
Esti mat or MR
I nformation matrix OBSERVED
Maxi mum nunber of iterations 1000
Conver gence criterion 0. 500D- 04
Maxi mum nunber of steepest descent iterations 20
Maxi mum nunber of iterations for Hl 2000
Convergence criterion for Hl 0. 100D- 03

I nput data file(s)
BaselLaur aPat h MPLUS. dat

I nput data fornmat FREE

SUMVARY OF DATA

Nunber of m ssing data patterns 9

COVARI ANCE COVERAGE OF DATA

M ni mum covari ance coverage val ue 0. 100

PROPCORTI ON OF DATA PRESENT

Covari ance Coverage

SATVI DA ADH2 CCHESI SATTRAT RESI L
SATVI DA 0.984 -
ADH2 0. 890 0. 906
COHESI 0.961 0. 890 0.976
SATTRAT 0.921 0. 898 0.913 0.929
RESI L 0. 969 0. 890 0. 953 0.921 0.976
ESTRES 0.976 0. 890 0. 953 0.921 0. 969

Covari ance Coverage
ESTRES
ESTRES 0.976
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SAMPLE STATI STI CS

ESTI MATED SAMPLE STATI STI CS

Means
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT RESI L
1 ©3.653 3.445 73.799 3.497 5.474
Means
ESTRES
1 2.472

Covari ances

SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT RES| L
SATVI DA 0.729
ADH2 0. 146 0. 167
COHESI 0.262 0. 069 0. 450
SATTRAT 0. 099 0. 085 0.028 0.216
RESI L 0.192 0. 089 0. 081 0.031 0. 393
ESTRES -0. 242 -0. 056 -0.093 -0.018 -0. 119
Covari ances
ESTRES
ESTRES 0.389
Correl ations
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT RESI L
SATVI DA 1.000 o -
ADH2 0. 418 1. 000
COHESI 0. 457 0. 252 1. 000
SATTRAT 0. 250 0. 446 0. 090 1. 000
RESI L 0. 360 0. 349 0.192 0. 105 1. 000
ESTRES -0. 454 -0.218 -0.223 -0.063 -0. 304
Correl ati ons
ESTRES
ESTRES 1.000

MAXI MUM LOG- LI KELI HOOD VALUE FOR THE UNRESTRI CTED (H1) MODEL IS
-589. 321

THE MODEL ESTI MATI ON TERM NATED NORMALLY
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MODEL FI T | NFORMATI ON
Nunber of Free Paraneters 18

Logl i kel i hood

HO Val ue -598. 820

HO Scaling Correction Factor 1.429
for MR

Hl Val ue -589. 321

H1 Scaling Correction Factor 1.384
for MR

Information Criteria

Akai ke (Al Q) 1233. 640
Bayesi an (BI Q) 1284. 836
Sanpl e- Si ze Adjusted BIC 1227.912

(n* = (n + 2) | 24)

Chi - Square Test of Model Fit

Val ue 14. 689*

Degrees of Freedom 9

P- Val ue 0. 0998

Scaling Correction Factor 1.293
for MLR

* The chi -square value for MM MM, MR, ULSW, WSM and WL.SMW cannot be
used

for chi-square difference testing in the regular way. MM MR and W.SM

chi-square difference testing is described on the Mylus website. MW
WSV,

and ULSWV difference testing is done using the D FFTEST option

RMSEA (Root Mean Square Error OF Approximation)

Esti mat e 0.071

90 Percent C.1I. 0.000 0.133

Probability RMSEA <= .05 0. 264
CFI / TLI

CFI 0.912

TLI 0.912

Chi - Square Test of Mdel Fit for the Baseline Mde

Val ue 73.954
Degrees of Freedom 9
P- Val ue 0. 0000

SRVR (St andardi zed Root Mean Square Residual)

Val ue 0.114
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MODEL RESULTS

Two- Tai | ed

Esti mat e S.E. Est./S. E P- Val ue

SATVI DA ON

ADH2 0. 568 0. 143 3.973 0. 000

COHESI 0. 407 0. 094 4. 305 0. 000

ESTRES -0. 452 0. 197 -2.291 0.022
ADH2 ON

SATTRAT 0. 367 0. 088 4,171 0. 000

RESI L 0.188 0. 060 3.123 0. 002
ADH2 W TH

COHESI 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000

ESTRES 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
COHESI W TH

ESTRES 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
SATTRAT WTH

RESI L 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000

COHESI 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
RESI L W TH

COHESI 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
ESTRES W TH

SATTRAT 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000

RESI L -0.141 0. 044 -3.202 0. 001
Means

COHESI 3.801 0. 060 63. 260 0. 000

SATTRAT 3.494 0. 043 81. 848 0. 000

RESI L 5.469 0. 057 96. 317 0. 000

ESTRES 2.470 0. 056 44. 142 0. 000
I ntercepts

SATVI DA 1.272 1. 099 1.157 0. 247

ADH2 1.130 0. 357 3.166 0. 002
Var i ances

COHESI 0. 448 0. 068 6. 616 0. 000

SATTRAT 0. 216 0. 026 8. 259 0. 000

RESI L 0. 400 0. 056 7.147 0. 000

ESTRES 0. 390 0.103 3.772 0. 000
Resi dual Vari ances

SATVI DA 0.434 0. 070 6. 197 0. 000

ADH2 0.120 0. 017 7.029 0. 000

STANDARDI ZED MODEL RESULTS

STDYX St andardi zati on
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Two- Tai | ed

Esti mat e S.E. Est./S. E P- Val ue
SATVI DA ON
ADH2 0. 283 0.072 3.908 0. 000
COHESI 0. 337 0. 083 4.033 0. 000
ESTRES - 0. 349 0.118 -2.949 0. 003
ADH2 ON
SATTRAT 0. 422 0. 084 5. 051 0. 000
RESI L 0. 295 0. 094 3.154 0. 002
ADH2 W TH
COHESI 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
ESTRES 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
COHESI W TH
ESTRES 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
SATTRAT WTH
RESI L 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
COHESI 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
RESI L W TH
COHESI 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
ESTRES W TH
SATTRAT 0. 000 0. 000 999. 000 999. 000
RESI L -0. 358 0.081 -4. 443 0. 000
Means
COHESI 5.677 0.472 12. 023 0. 000
SATTRAT 7.523 0. 506 14. 867 0. 000
RESI L 8. 645 0. 629 13. 750 0. 000
ESTRES 3. 955 0. 488 8. 098 0. 000
I ntercepts
SATVI DA 1.573 1. 384 1.137 0. 256
ADH2 2.801 1. 017 2.755 0. 006
Var i ances
COHESI 1. 000 0. 000 999. 000 999. 000
SATTRAT 1. 000 0. 000 999. 000 999. 000
RESI L 1. 000 0. 000 999. 000 999. 000
ESTRES 1. 000 0. 000 999. 000 999. 000
Resi dual Vari ances
SATVI DA 0. 664 0. 058 11. 462 0. 000
ADH2 0.735 0. 052 14. 175 0. 000
R- SQUARE
Observed Two- Tai | ed
Vari abl e Esti mat e S. E. Est./S. E P- Val ue
SATVI DA 0. 336 0. 058 5. 809 0. 000
ADH2 0. 265 0. 052 5.118 0. 000
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QUALI TY OF NUMERI CAL RESULTS

Condi ti on Nunmber for the Information Matrix 0. 496E- 04

(ratio of smallest to | argest eigenval ue)

RESI DUAL OQUTPUT

ESTI MVATED MODEL AND RESI DUALS ( OBSERVED - ESTI MATED)

Model Estimated Means/ | ntercepts/ Threshol ds
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT

1 3.654 3. 440 3. 801 3.494

Model Estinmated Means/ | ntercepts/ Threshol ds
ESTRES

1 2.470

Resi dual s for Means/Intercepts/ Threshol ds
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT

1 -0.001 0. 005 -0.002 0.003

Resi dual s for Means/Intercepts/ Threshol ds
ESTRES

1 0.003

St andar di zed Residual s (z-scores) for Means/Intercepts/ Threshol ds

SATVI DA ADH2 CCHESI SATTRAT

1 -0.260 999. 000 999. 000 999. 000

RESI L

999. 000

St andardi zed Residuals (z-scores) for Means/Intercepts/ Threshol ds

ESTRES

1 999. 000

Normal i zed Residuals for Means/Intercepts/ Threshol ds
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT

1 -0.008 0.139 -0.039 0.070

Normal i zed Resi dual s for Means/Intercepts/ Threshol ds
ESTRES

RESI L
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1

SATVI DA
ADH2
COHESI
SATTRAT
RESI L
ESTRES

ESTRES

SATVI DA
ADH2
COHESI
SATTRAT
RESI L
ESTRES

ESTRES

0. 053

Model Esti mated Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual Correl ati ons

SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT RESI L
0. 654

0. 104 0. 163

0.182 0. 000 0. 448

0. 045 0. 079 0. 000 0.216

0. 107 0. 075 0. 000 0. 000 0. 400
-0.191 -0. 027 0. 000 0. 000 -0.141

Model Esti mated Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual Correl ati ons
ESTRES

Resi dual s for Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual Correl ati ons

SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT RESI L
0. 075

0. 042 0. 005

0. 079 0. 069 0. 002

0. 054 0. 006 0.028 0. 000

0. 086 0.014 0. 081 0.031 -0. 008
-0.051 -0. 029 -0.093 -0.018 0. 022

Resi dual s for Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual Correl ations
ESTRES

St andar di zed Residual s (z-scores) for

Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual Corr

SATVI DA
ADH2
COHESI
SATTRAT
RESI L
ESTRES

SATVI DA ADH2 CCHESI SATTRAT RESI L
1.903

2.091 999. 000

4. 606 2.471 0. 242

2. 085 999. 000 0. 967 999. 000

1.812 1.170 1.789 1.130 999. 000
-1.539 -1.158 -2.053 -0.735 999. 000

St andar di zed Residuals (z-scores) for

Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual Corr

ESTRES
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ESTRES -0.125

Nor mal i zed Residuals for Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual

Correl ati ons

SATVI DA ADH2 CCHESI SATTRAT RESI L
SATVI DA 0. 813
ADH2 1.233 0.191
COHESI 1.413 2.471 0. 022
SATTRAT 1.779 0.321 0. 967 -0. 008
RESI L 1. 550 0.521 1.789 1.130 -0. 143
ESTRES -0.879 -1.069 -2.053 -0.735 0. 599

Nor mal i zed Residuals for Covari ances/ Correl ati ons/ Resi dual
Correl ati ons
ESTRES

ESTRES -0.005

MODEL MODI FI CATI ON | NDI CES

NOTE: Mbdification indices for direct effects of observed dependent variabl es
regressed on covariates may not be included. To include these, request
MODI NDI CES (ALL).

Mnimum M I. value for printing the nodification index 10. 000
M. E.P.C Std EP.C. StdYX E. P.C

No nodi fication indices above the m ni mrum val ue.

TECHNI CAL 4 QUTPUT

ESTI MATES DERI VED FROM THE MODEL

ESTI VATED MEANS FOR THE LATENT VARI ABLES
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT RESI L

1 3.654 3. 440 3. 801 3. 494 5. 469

ESTI MATED MEANS FOR THE LATENT VARI ABLES
ESTRES
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1 2.470

ESTI MVATED COVARI ANCE MATRI X FOR THE LATENT VARI ABLES

SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT
SATVI DA 0.654 o
ADH2 0.104 0.163
COHESI 0.182 0. 000 0. 448
SATTRAT 0. 045 0. 079 0. 000 0.216
RESI L 0.107 0. 075 0. 000 0. 000
ESTRES -0.191 -0. 027 0. 000 0. 000
ESTI MATED COVARI ANCE MATRI X FOR THE LATENT VARI ABLES
ESTRES
ESTRES 0.390
ESTI MATED CORRELATI ON MATRI X FOR THE LATENT VARI ABLES
SATVI DA ADH2 COHESI SATTRAT
SATVI DA 1.000 o
ADH2 0. 320 1. 000
COHESI 0.337 0. 000 1. 000
SATTRAT 0. 120 0. 422 0. 000 1. 000
RESI L 0.208 0. 295 0. 000 0. 000
ESTRES -0.379 -0. 106 0. 000 0. 000
ESTI MATED CORRELATI ON MATRI X FOR THE LATENT VARI ABLES
ESTRES
ESTRES 1.000

Begi nning Tinme: 11:22:45
Ending Tinme: 11:22:45
El apsed Tine: 00:00: 00

MUTHEN & MJUTHEN
3463 Stoner Ave.
Los Angeles, CA 90066

Tel : (310) 391-9971

Fax: (310) 391-8971

Web: www. St at Mbdel . com
Support: Support @t at Model . com

Copyright (c) 1998-2011 Muthen & Miut hen

0. 400
-0. 141

1. 000
-0. 358

178



Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar el trastorno
durante la atencion temprana




Adherenciaal tratamiento de los cuidadores de nifios con TEA o riesgo de desarrollar € trastorno
durante la atencion temprana

indices detablasy figuras

indice detablas

Tabla 1.1 Las pruebas especificas para el diagndstico de TEA

Tabla 2.1 Protocolo de buisqueda de fuente de informacion

Tabla 5.1 Perfil de la muestra en las variables sociodemogréficas, con categorias positivas y
prevalentes

Tabla 5.2 Comportamiento de los items de |a escala de adherencia

Tabla 5.3 Relacion de la adherencia con | as variables que suponen medidas de aspectos positivos
Tabla 5.4 Relacion de la adherencia con adaptacion y con las variables que suponen medidas de
aspectos negativos, y se esperan por tanto rel aciones de signo negativo con la adherencia

Tabla 5.5 Correlaciones lineales muestra total

Tabla 5.6 Correlaciones entre |os el ementos sociodemograficos y la adherenciaal tratamiento
Tabla 5.7 Diagnostico, antecedentes de tratamiento en la familia, tratamiento previo y gravedad
percibida por los padresy su relacion con la adherenciaa tratamiento

Tabla 5.8 Medias y desviacion tipicas de los grupos comparados (familias que acuden a centros
de atencion tempranay que acuden a CyL )

Tabla 5.9 Resultados contraste de medias por pruebat de los grupos independientes comparados
(familias que acuden a centros de atencion tempranay gque acuden a CyL)

Tabla 5.10 Asociaciones en los centros de atencién temprana

Tabla 5.11 Correlaciones en aulas CyL

Tabla 5.12 Correlaciones entre adherencia y variables sociodemograficas cuantitativas

Tabla 5.13 Contraste de medias ilustrativo de la agrupacion construida en muy frente a poco

adherentes
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indice defiguras

Figura 2.1 Diagrama de flujo de la estrategia de refinamiento de blsqueda.

Figura 3.1 Elementos que componen el concepto de adherencia.

Figura 3.2 Conceptos diversos y adherencia.

Figura 3.3 Diferencias entre Adherencia Médicay Psicol dgica.

Figura 3.4 Elementos integradores y sisteméticos de la adherencia.

Figura 3.5 Conducta Psicologo versus Conducta Paciente en la adherencia.

Figura 3.6 Grupo de factores determinantes que influyen la conducta de cumplimiento o
incumplimiento del tratamiento.

Figura 5.1 Nivel econdémico o ingresos del sujeto

Figura 5.2 Estimacion coeficientes en AFC escala de adherencia por métodos robustos (**
representa p<.0l).

Figura 5.3 Model o tedrico de relacion entre antecedentes, adherenciay satisfaccion con lavida
Figura5.4 Model o inicialmente estimado de rel aci 6n entre antecedentes, adherenciay satisfaccion
con lavida

Figura 5.5 Modelo final con antecedentes, adherenciay satisfaccion con lavida
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