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El autismo es una condicion multicausal que impacta diferentes areas del
neurodesarrollo. Los padres de nifios con trastornos del espectro autista requieren
documentarse y obtener orientacion especializada para apoyar a sus hijos desde la
temprana infancia. Esta investigacion, se basa en la necesidad de los padres de
formarse, con la intencién de mejorar la calidad de vida de ese integrante de la familia
que tiene requerimientos particulares, ademas de aprender a manejar todas las
situaciones implicitas en temas del abordaje interdisciplinario.

Considerando opciones de aprendizaje para adultos, se plante6 el desarrollo
del disefio instruccional de una formacién a distancia para padres de nifios con la
condicién del autismo, considerando las bases del Modelo ASSURE, implementado
con una muestra de representantes del Centro de Atencion Psicoeducativa CEPIA
ubicado en la ciudad de Caracas en el periodo académico 2022 — 2023. Se
recolectaron los datos, a través de la administracion de un instrumento disefiado para
tal fin.

De los resultados obtenidos destaca, la validacion en cuanto a los beneficios
de ofrecer un programa de formacion para padres en un entorno virtual, que considere
sus necesidades de informacion y adquisicion de herramientas para manejo de los
trastornos del espectro autista de sus hijos.

Descriptores: Autismo, Trastornos del Espectro Autista, Disefio instruccional,

Formacién a distancia
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Capitulo I. Introduccidn

Descripcién del contexto

Los Trastornos del Espectro Autista estan conceptualizados dentro de la esfera de
un espectro, por lo que cada persona va a presentar manifestaciones en distintos
niveles de afectacion. Estos trastornos pueden ser detectados desde los primeros

afos de vida (Barrondo et al., 2013).

El autismo es una condicion que puede detectarse desde los primeros afios de vida,
interfiriendo varias funciones del neurodesarrollo, como el lenguaje y la

comunicacion, a la par de la interaccién social. (Barrondo et al., 2013)

Con el autismo, viene asociada una larga lista de términos cientificos expuestos por
los diferentes especialistas tratantes, ademas de varias asistencias terapéuticas,
apoyos y atenciones psicoeducativas, que deben ofrecerse a las personas con esta

condicion desde la infancia.

Durante el proceso de evaluaciones, propiamente en el diagnostico y cuando inicia
el abordaje terapéutico para los nifios con trastornos del espectro autista, los padres
tienen interés en conocer mas en profundidad los diferentes aspectos que
involucran el cuidado y apoyo para sus hijos con la condicion del autismo,

requiriendo datos que les oriente para cuidarles en las etapas de su desarrollo.

Los padres al ser los principales cuidadores de sus hijos, necesitan manejar la
mayor cantidad de informacién para comprender la condicién del autismo, sus

tratamientos e incluso los prondsticos asociados al diagndstico.

En las conversaciones informales, generadas en las salas de espera de los centros
de atencion para alteraciones del neurodesarrollo que ofrecen un abordaje
interdisciplinario, los padres intercambian dudas e inquietudes sobre la comprensién
gue poseen de la concepcion del autismo, como suelen resefiarlo en diferentes

encuentros o charlas que realizan diferentes organizaciones de desarrollo social



como SOVENIA, INVEDIN, Mis Chiquiticos Venezuela, Autismo en Voz Alta, entre
otras, enfocadas en el apoyo a las familias con integrantes que tienen trastornos del
espectro autista.

Los padres necesitan conocer y profundizar sus conocimientos sobre la condicion
del autismo, que evoluciona de forma diferente para cada individuo, les interesa
participar de actividades formativas, en las que puedan recibir contenidos que
faciliten el manejo de diferentes desafios que pueden estar asociados a esa

condicién del neurodesarrollo que tienen sus hijos.

Por ello, para esta investigacion se selecciond el Centro de Entrenamiento para la
Integracion y el Aprendizaje (CEPIA) de la Fundacion Autismo en Voz Alta,
especializado en la atencién psicoeducativa de nifios y jévenes con la condicién del

autismo, ubicado en la ciudad de Caracas.

CEPIA congrega a un importante nimero de familias con hijos que tienen la
condicion del autismo, que requieren apoyo para el abordaje interdisciplinario de
nifios y jovenes en el &mbito psicoeducativo, promoviendo su estimulacion social,

asi como el desarrollo de habilidades para su independencia y autonomia.

Adicional, los especialistas en neurodesarrollo de CEPIA atienden mensualmente en
consulta externa a muchas familias, que estan en la blusqueda de diagnéstico,
manejo del diagndstico, sus consecuencias y la atencion terapéutica para sus hijos

con la condicién del autismo.

Por lo anteriormente expuesto, en vista del interés expresado por las familias, en
esta investigacion se consultard a una muestra de representantes de CEPIA, sobre
sus necesidades de informacién con respecto al conocimiento y manejo de la

condicion del autismo.

Se consideraran los datos obtenidos, para el disefio e implementacién de una
formacion para padres de nifios con trastornos del espectro autista, en modalidad a

distancia.



Escenario del Trabajo de la Autora

La autora es licenciada en relaciones industriales egresada de la Escuela de
Ciencias Sociales de la Universidad Catélica Andrés Bello, dedicada a la consultoria

organizacional en el area de recursos humanos con mas de 20 afios de experiencia.

Cuenta con un diplomado sobre alteraciones en el desarrollo infantil y juvenil, asi
como un diplomado en coaching para la atencion de personas con discapacidad,
ambos estudios realizados en la Universidad Monteavila, asi como diferentes
formaciones nacionales e internacionales, en materia de derechos humanos y

emprendimiento.

Preside Mis Chiquiticos Venezuela, Asociacion Civil sin fines de lucro fundada en
Caracas a finales de 2015 por ella y su familia, orientada a la organizacion y
realizacion de eventos en favor de organizaciones que asisten a nifios y jévenes con

discapacidad.

Su hijo mayor les inspiré, siendo diagnosticado a los dos afios de edad con la
condicién del autismo, nacié con una desviacion muy fuerte en su pie derecho y
algunas dificultades médicas, que ha ido superando poco a poco desde su

embarazo de alto riesgo.

A finales de 2016, en funcion de la experiencia personal de la autora y su contacto
con mamas en diferentes entornos, incluyendo a las que conocié en las citas
médicas y terapias para el desarrollo infantil de su hijo mayor, la organizacion
cambia el enfoque inicial y reorienta sus esfuerzos para formar a las madres,
incluyendo a las de nifios con necesidades especiales, objetivo principal que

mantiene en la actualidad.

Ademas, la organizacién incluye dentro de sus areas de accion el apoyo a la
defensa de los derechos humanos de las personas con discapacidad y actividades
de concienciacién en el entorno laboral y educativo sobre valores de empatia,

solidaridad e inclusién social.



Mis Chiquiticos Venezuela se dedica a la formacion y el acompafiamiento a través
de actividades educativas con especialistas, abordando diferentes tematicas de
interés para las madres, especialmente para las que tienen nifios con necesidades
particulares, con la intencion de orientarles para que puedan comprenderlas y asistir
a sus hijos en sus procesos de desarrollo infantil.

La maternidad cambia completamente la dindmica de las mujeres y el desarrollo de
sus roles, por esto, esta organizacion social les apoya con formacion para ellas y
sus familias. Procurando promover el bienestar integral de las madres como

cuidadoras, particularmente cuando sus hijos tienen algun tipo de discapacidad.

Mis Chiquiticos Venezuela se ha centrado en tres programas sociales:

El programa de formacion “Mami yo sigo tu Suefio”; a través de charlas,
conversatorios, cursos, talleres y encuentros presenciales o digitales, abordan
temas sobre maternidad, desarrollo infantil y transicion a la adolescencia, atencion a
los diferentes trastornos del neurodesarrollo, promocién de los derechos humanos

de la mujer y de las personas con discapacidad.

El programa para el bienestar integral de las madres: considerando que es comun
observar a las madres colocandose de Ultimas en su lista de sus prioridades,
atendiendo las necesidades de todos a su alrededor y luego las de ellas mismas, se
organizan y ofrecen actividades formativas, para que logren comprender lo
importante de procurar su bienestar integral y potenciar sus capacidades en los
entornos en los que se desenvuelven tanto en el ambito profesional o de
emprendimiento femenino, porque si ellas no estan bien no lograran cuidar de otros,

especialmente de sus hijos y familia.

Dentro de este programa, en cuanto al bienestar fisico se ofrecen jornadas de salud
femenina y medicina general; asi como para el bienestar emocional, se organizan
encuentros que cuentan con orientacion psicoldgica, para garantizar su salud mental

y para que conozcan, como sobrellevar los desafios de una maternidad especial.
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El programa en favor de la concienciacion sobre la discapacidad en diferentes
entornos: por medio de cursos, talleres y eventos abordan el tema de la inclusién
social en el ambito organizacional y educativo. Brindando asesorias y consultorias,
destinadas al acompafiamiento empresarial para el desarrollo de programas para
apoyar el ingreso laboral de personas con discapacidad, formaciones a docentes,
representantes y especialistas en diferentes disciplinas del desarrollo infantil, entre
otros.

Mis Chiquiticos Venezuela cuenta con un grupo de colaboradores que tienen
experticia en las areas de accién de sus programas sociales y especialistas en
diversas areas de la salud femenina e infantojuvenil, para desarrollar sus eventos y

actividades.

Ademas, ha generado alianzas con instituciones como el Centro de Estudios para la
Discapacidad de la Universidad Monteavila, la Sociedad Venezolana de Puericultura
y Pediatria, el Centro de Innovacion y Emprendimiento de la Universidad Catodlica
Andrés Bello, la Embajada de los Estados Unidos, la Fundacién BBVA Banco
Provincial, la Alcaldia de Baruta, INVEDIN, SOVENIA, Discapacidad Cero, entre

otras.

Rol de la Autora

Desde su posicién de liderazgo al presidir la organizaciéon social Mis Chiquiticos
Venezuela, la autora se encarga de la creacion y direccion de diferentes actividades
formativas para el desarrollo de los programas que ofrecen, siendo responsable del
disefio y coordinacion de proyectos educativos e incluso facilitadora en varias de

sus formaciones.

Desde 2013, a través de la creacion del portal web Mischiquiticos.com, ha generado
contacto y establecido alianzas con entes privados e instituciones educativas, de
salud o caracter social, generando formaciones para madres y familias, en formatos

tanto presenciales como a distancia.
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Dentro de los proyectos de Mis Chiquiticos Venezuela y comprendiendo el valor de
la oferta académica on line durante la pandemia por Covid19 desde 2020, promueve
la realizacién de una mayor cantidad de formaciones a distancia, con el interés de
poder apoyar a madres, padres y familias que se encuentran en el interior del pais y
fuera de Venezuela, con grandes requerimientos en los temas en los que la

organizacion se ha ido especializando.
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Capitulo Il. Estudio del Problema

Enunciado del problema

Implementar un programa de formacion para padres de nifios con la condicion del

autismo, considerando un disefio instruccional adaptado a la modalidad a distancia.

Descripcién del Problema

Segun Aramayo (2013) los padres entre el manejo y aceptacion, deben esforzarse
por comprender la terminologia, incorporar rutinas a su cotidianidad en el ambito
personal y familiar, adicional a llevar a las terapias a sus hijos y pueden verse

sobrepasados al no comprender toda esa nueva realidad.

En este sentido, se hace necesaria una oferta pedagdégica destinada a los padres a
través de un proceso de formacién, donde puedan recibir contenidos sobre la
condicion del autismo de sus nifios, priorizar las unidades de diagnéstico e
intervenciones tempranas, cdmo manejar todos los cambios y adaptaciones que
esto trae consigo, las areas en las que requieren apoyo, cOmo gestionar
pensamientos y actitudes inclusivas en su entorno cercano, y cuéles son las
asistencias o seguimiento, asi como las asistencias o terapias que deben

prolongarse en el tiempo.

Documentacion del Problema

Los trastornos del espectro autista estan conformados por diferentes aspectos,
comprendiendo que es una condicion de origen multifactorial y esto, implica la
necesidad de conocer diferentes conceptos del neurodesarrollo e incluso de salud

en general.

Los padres, representantes y cuidadores con nifios que tienen la condicion del
autismo, necesitan tener acceso a una gran cantidad de informacion, para poder

cuidarles y apoyarles con todos sus requerimientos.
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Muslera y Torres (2019) sefialan lo importante de involucrar a los padres y
hermanos en el abordaje de los nifios con Trastornos del Espectro Autista, quienes
atraviesan un proceso agotador visitando a especialistas en busqueda de
respuestas y orientacion, por su interés en apoyar a ese integrante de la familia con

la condicién del autismo.

Esta investigacion se basa en esa necesidad que tienen los padres, de formarse
sobre la condicion del autismo que poseen sus hijos, con contenidos que les
permitan gestionar el proceso de aprendizaje de manera efectiva, en los horarios y
momentos que tienen para dedicarse a actividades educativas, con el fin de ampliar

sus conocimientos y mejorar la calidad de vida de todos los miembros de la familia.

Los padres requieren comprender los trastornos del espectro autista desde variados
ambitos, para poder generar las adaptaciones que necesiten sus hijos y asi procurar

un bienestar integral para ellos, en los entornos en los que se desenvuelvan.

La posibilidad de incluir un espacio para la formacién con un aprendizaje autbnomo
dentro del cronograma de actividades familiares, laborales y sociales de los padres
de nifios con la condicién del autismo, que también poseen responsabilidades
adicionales en el seguimiento de los procesos terapéuticos y socioeducativos de sus
hijos, hace que consideren mayoritariamente estudios que puedan desarrollar de

forma sincrona o asincrona a distancia, en los tiempos que disponen para ello.

En este sentido, segun Hiraldo (2013) el proceso de aprendizaje a distancia, implica
la generacién de Entornos Virtuales de Aprendizaje, en los que se presenta la
utilizacion de herramientas tecnoldgicas que permiten el desarrollo procesos

sincronos y asincronos, que facilitan la comprension de los contenidos.

Para poder ofrecer este tipo de formacion para adultos, es indispensable el
desarrollo un disefio instruccional que se ajuste a sus requerimientos, con la
intencidn de cubrir sus expectativas, incluyendo las adaptaciones propias de un

entorno digital.
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Para Mesa-Intriago y Vasquez (2021), la conexion digital y el uso plataformas
virtuales, promueve el desarrollo de procesos de ensefianza aprendizaje entre
docentes y estudiantes, facilitando la construccion de saberes, incluso ante una

crisis sanitaria como el Covid19 que inicié en 2020.

Desde la llegada del Covid19, los espacios de aprendizaje virtuales han cobrado
gran relevancia, al convertirse en una buena opcion para continuar procesos de
formacion usando las ventajas de la tecnologia en los tiempos posibles, con una

metodologia ajustada a las necesidades de los usuarios.

Andlisis de las Causas

La condicién del autismo viene acompafiada de un sinfin de interrogantes,
especialmente para los padres como los principales cuidadores, que necesitan
realizar cambios en la cotidianidad familiar, para gestionar nuevas rutinas e
incorporar habitos que incluyen terapias, asistencia educativa, regimenes especiales

de alimentacion, entre otros.

Muslera y Torres (2019), especialistas en el area de la psicologia que tienen
contacto con padres de nifios con trastornos del espectro autista, han descubierto
gue éstos afrontan diferentes desafios antes y durante el proceso del diagnéstico de
sus hijos, en funcién al desconocimiento sobre conceptos ligados al origen de la

condicion, diagnostico y su atencion, especialmente en los primeros afios de vida.

Esa busqueda impulsa a las familias a ubicar informacién sobre los trastornos del
espectro autista y en virtud de las aceleradas agendas de los padres, con diversos
compromisos que demandan sus entornos laborales y sociales, la formacion a
distancia para adultos se ha establecido como una opcion educativa, que les
permite ser participes de procesos de aprendizaje, a través de la utilizacion de

recursos como las tecnologias de la informacion.

El desarrollo de la tecnologia puede beneficiar la oferta de cursos o formaciones

bajo la modalidad a distancia, que permiten a docentes y estudiantes seguir
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relaciondndose en el entorno virtual, para desarrollar procesos de ensefianza-

aprendizaje sobre teméticas de interés.

Por ello, para esta investigacion se propone la formulacién e implementacion del
disefio instruccional de un programa de formacion para padres de nifios con

autismo, bajo la modalidad virtual y haciendo uso de herramientas digitales.

Relacion del Problema con la Literatura

Con respecto a la implementacion de un programa de formacién para padres de
ninos con la condicidon del autismo con una modalidad a distancia, en un entorno
virtual y con el uso de tecnologias de informacién, se hace necesario comprender

algunas conceptualizaciones tedricas.

El término de autismo es utilizado desde 1911 en el &mbito cientifico por el
psiquiatra Eugene Bleuler, cuando expresaba las dificultades comunicacionales que
se le presentaban con algunos de sus pacientes esquizofrénicos, porque parecian
estar ensimismados y para 1943 es definido por Leo Kanner en diferentes

publicaciones, estudios e investigaciones (Barrondo, et al., 2013).

Asimismo, el autismo es considerado un neologismo como palabra compuesta, que
usa el prefijo griego autés que quiere decir uno mismo y el sufijo griego ismoé que se
refiere a pertenencia, tomando el significado de encerrado en si mismo (Barrondo,
et al., 2013).

A lo largo del siglo XX, muchos investigadores dirigieron sus estudios para la
identificacion de las causas del autismo, las caracteristicas que pueden compartir
las personas que lo poseen, las areas de afectacion en las que incide, ademas de

su diagnostico y tratamiento.

Para la década de 1970, el investigador y psiquiatra Michel Rutter describe al
autismo infantil como un conjunto de conductas que distinguian a un grupo de nifios

desde su nacimiento, presentando criterios clinicos especificos, lo que permitid
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pensar en las causas biologicas de esta condicion, vinculadas con trastornos del
desarrollo que podian tener relacién incluso con otras afecciones. (Barrondo, et al.,
2013).

En afios posteriores, la condicion del autismo fue incluido en el Manual de
Diagnostico y Estadistica de la Asociacibn Americana de Psiquiatria, orientado
como un trastorno generalizado del desarrollo (Barrondo et al., 2013).

En 1994 para las clasificaciones diagnésticas internacionales de enfermedades
mentales DSM-1V y la clasificacién internacional de enfermedades de la
Organizacién Mundial de la Salud en su décima revisién (CIE-10) se incluye el
término de trastorno autista y desde entonces, se acostumbra a denominar a esta
condicién como trastornos del espectro autista, vinculada con la discapacidad
intelectual (Barrondo, et al., 2013). Esto hace alusién, a la diferenciacién entre
perfiles que pueden compartir caracteristicas similares, con mayor o menor

compromiso en sus areas de afectacion.

Todo este movimiento cientifico ha motivado a diferentes areas de investigacion
desde la década de los noventa en el siglo XX, a involucrarse para indagar cuales
son las causas del autismo, qué aspectos puede afectar adicional a los ya
conocidos y mas vinculados con los procesos psicomotores, gastrointestinales o
genéticos, ademas de los tratamientos que se adecuen con las necesidades de

cada individuo, dependiendo del area que presente mayor compromiso.

En la actualidad el autismo es considerado una condicion de origen multifactorial.
No es una enfermedad, aun cuando su diagndéstico debe ser clinico e incide en
procesos del neurodesarrollo desde la infancia, afectando el desenvolvimiento
esperado en temas del lenguaje, la comunicacion, los procesos conductuales y
cognitivos, psicomotores e incluso en algunos casos gastrointestinales, que debe
ser tratado de forma interdisciplinaria por un grupo de especialistas y de forma

personalizada.
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Rico-Moreno y Tarraga-Minguez (2016) analizan una recopilacién de estudios sobre
la prevalencia en relacion a la comorbilidad de los trastornos del espectro autista
(TEA) y el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) desde el &mbito
clinico, neuropsicologico y de neuroimagenes, descubriendo que cuando éstos
trastornos se presentan en conjunto, se dificulta el proceso del diagnoéstico, adicional
de incrementarse su incidencia en el campo del aprendizaje y rendimiento escolar,

especialmente en la poblacién mas joven.

Forester y Lépez (2022) también analizan diferentes aspectos sobre la comorbilidad
y relacién de los trastornos del espectro autista con otros trastornos neuroldgicos y
psiquiatricos, con trastornos especificos del aprendizaje y la dislexia, constatando
que se pueden presentar diagnésticos simultaneos de dichos trastornos

tempranamente o aparecer de forma separada y secuencial.

Para las mas recientes actualizaciones sobre la conceptualizacién de los trastornos
del espectro autista en el entorno psicolégico y de la salud, Forester y Lopez (2022)
hacen referencia a las modificaciones incluidas en las clasificaciones diagnosticas
internacionales de enfermedades mentales DSM-V, considerando que amplian la
concepcion de espectro, reuniendo en esa misma denominacion al sindrome de
asperger, los trastornos generalizados del desarrollo, los trastornos generalizados
no especificados del desarrollo, el trastorno desintegrativo de la nifiez y el sindrome

de Rett, siendo ahora reconocidos dentro de Trastornos del Espectro Autista (TEA).

Asimismo, segun Forester y Lépez (2022) para la clasificacion internacional de
enfermedades de la Organizacion Mundial de la Salud en su décima primera
revision (CIE-11), la concepcién de los trastornos del espectro autista incluye
subtipos concernientes a las dificultades en el lenguaje y el funcionamiento
intelectual, destacando que tanto para el DSM-V y el CIE-11, dichos trastornos
estan més alineados con la discapacidad intelectual que con el retardo metal, como

estaba asociados anteriormente.

Para Salvado (2012) el tema del abordaje global que incluye una serie de

intervenciones para los trastornos del espectro autista, se fundamenta en diferentes
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teorias, que incluyen aspectos como: el entorno en el que desenvuelven las

personas con la condicion del autismo, sus habilidades visuales e intereses.

Algunas intervenciones se estructuran en varios niveles y promueven la
participacion activa del individuo que recibe la atencion. Otros programas globales,
pueden llevarse a cabo a través de juegos, actividades que fomenten el desarrollo
social, de la comunicacion y propicien la autonomia. Si bien los disefios de las
opciones globales de abordaje pueden considerar diversas areas de interés, el
hecho de ser concebidas para la atencién de un espectro, hace un poco mas
compleja su puesta en marcha para grupos amplios, que requieren de esquemas de

personalizacién para sus tratamientos.

Segun Benitez (2017) existen varios aspectos sobre la salud de las personas con la
condicién del autismo, que requieren de una continua investigacién, entre los que
resaltan: las alergias alimentarias, procesos metabélicos, la vinculacion entre la
funcién neurolégica e intestinal, entre otros. Para esto, el abordaje biomédico surge
como una opcion complementaria que ofrece una alternativa, para apoyar otros
tratamientos terapéuticos o farmacoldgicos, destinada a mejorar la sintomatologia
neurolégica e intestinal de los individuos con trastornos del espectro autista, a través
de la restriccién del gluten y la proteina de la leche (caseina), ademas de la

incorporacion en la dieta de suplementos nutricionales.

De las terapias complementarias que pueden utilizarse junto con el abordaje
terapéutico regular para los trastornos del espectro autista, se encuentran las
terapias asistidas con animales. Para Navarro (2019) la intervencion que se ofrece a
través de las terapias en las que se incluyen animales como un abordaje adicional,
pueden generar un impacto positivo en el &mbito fisiolégico y emocional,
favoreciendo a su vez, el desempefio social del individuo que las recibe. Destaca,
gue se requiere de la participacion de varios especialistas para su estructuracion y
desarrollo: psicologos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, adiestradores,

enfermeras, entre otros.
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Para Russo (2019) el autocuidado de las personas con la condicion del autismo es
fundamental y forma parte del proceso adaptativo, que inicia desde la temprana
infancia y esta ligado a sus capacidades e intereses. El autocuidado esta
relacionado con esas actividades cotidianas y diarias, en cuanto a su higiene
personal, vestirse, alimentarse. En cambio, la autonomia se refiere a la posibilidad
gue tienen de desenvolverse en su entorno, incluyendo su interaccion con el medio
gue les rodea y la socializacién a la que estan expuestos. La familia tiene un papel
primordial en el desarrollo de estas dos habilidades personales. Por lo cual, bajo las
premisas del modelo social de la discapacidad, es fundamental para hacer plausible

esta vision de autocuidado y autonomia.

Segun Aramayo (2010), es necesario tomar en cuenta el ambito familiar de las
personas que tienen autismo, especialmente las emociones de sus padres en
cuanto al manejo del diagnéstico, tratamiento y estructuracion de su vida cotidiana,
en funcion de cambios y adaptaciones que deben realizar, considerando ademas el
modelo social de la discapacidad para el proceso de inclusién, en este caso del
individuo que posee los trastornos del espectro autista al ser diferente y que

requiere de apoyos especiales.

Pierre (2019) incluye en su investigacion el modelo social de la discapacidad, que
esta centrado en la inclusion en todos los ambitos, siendo una situacién que implica
a la sociedad en su conjunto. Considerando las barreras existentes se otorga valor
al enfoque colectivo, porque al presentarse hechos de discriminacion e irrespeto a la
diversidad, se estan violando los derechos humanos de las personas con

discapacidad.

La exclusion y discriminacion a la que pueden estar expuestos las personas con
trastornos del espectro autista, especialmente los nifios en el &mbito escolar, puede
ser una causa de preocupacion para sus padres, que ademas de tener que
comprender esta condicion del neurodesarrollo deben lidiar con éstos temas, lo que

puede incrementar su estrés y ansiedad.
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La Terapia de Aceptacién y Compromiso (TAC) es una herramienta aplicada para
mejorar la convivencia en el hogar de personas con la condicion del autismo y
enfocada hacia los padres, para que aprenden a sobrellevar la sintomatologia y las
adaptaciones que se requieren para su hijo trastornos del espectro autista y el resto
de la familia, en cada una de las etapas que se van presentando con cambios, retos
y diferentes tipos de dificultades, incluyendo las emocionales. (Lozano-Segura, et
al., 2017).

Los padres de nifios con trastornos del espectro autista, pueden presentar estrés
familiar asociado al cuidado y atencién de esa condicién en sus hijos, especialmente
las madres. Este aspecto debe tomarse en cuenta, adicional a su necesidad de
querer ampliar los conocimientos especializados sobre los trastornos del espectro
autista, para aplicarlos en favor de procurar una mejor calidad de vida para sus hijos
y desarrollar habilidades para el manejo de la condicién, procurando ademas el

bienestar de toda la familia.

Para Alcantud, et al. (2012) los padres necesitan sentirse acompafiados en ese
proceso de busqueda de informacion y a través de la formacion, obtienen
respuestas a sus dudas, adquieren conocimientos sobre las especialidades de
atencion y las oportunidades que tienen sus hijos con la condicién del autismo, lo

gue les ayuda disminuir sus niveles de estrés de esa nueva realidad que viven.

En cuanto a la formacion que involucra procesos de ensefianza para adultos, es
necesario considerar sus expectativas, necesidades y los entornos en los que se
desenvuelven, las responsabilidades que poseen, el tiempo que disponen para

formarse, asi como la motivacién que tienen para hacerlo.

Para plantear la formacion socioeducativa para los padres de nifios con trastornos
del espectro autista como sus principales cuidadores, Fernandez (2021) considera
necesario identificar cuales son las inquietudes que presentan en torno a la
condicion de sus hijos. Es tan importante atender tanto a los cuidadores como a los

nifios con autismo.
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El disefio instruccional puede facilitar el proceso del aprendizaje de una forma
holistica, considerando las necesidades de cambio, crecimiento y actualizacion de
las personas que estan en un proceso de formacion (Montoya et al., 2018).

Cuando los adultos deciden participar de un proceso de formacion, lo hacen con el
interés de comprender la estructura educativa que les presente los recursos que se
utilizaran, la manera en la que se les impartiran los contenidos, los procesos de
evaluacién y como pueden poner en practica lo aprendido, dependiendo de la

necesidad que les impulsa a educarse en un tema en particular.

Para Montoya et al. (2018), el disefio instruccional y el enfoque de la
socioinformacién pueden vincularse, a través de la relacion gue se establece entre
el desarrollo de habilidades en los individuos y la adquisicidon de conocimientos, todo

esto orientado a la resolucion de problemas.

Asimismo, para disefiar estrategias de ensefianza, enmarcadas en acciones que se
desarrollen en diferentes niveles en funcion a objetivos pedagdgicos, el docente
puede establecer pautas que promuevan la realizacion de actividades que faciliten
la comprensioén los de contenidos y a su vez, motiven a los estudiantes a aplicarlos

de forma estructurada y vinculada con sus conocimientos. (Crispin, et al., 2012).

Cuentas y Vergara (2015) consideran que existen diferentes modelos pedagogicos
para la ensefianza, éstos no pasan de moda y se adectan al tipo de conocimientos
gque se vayan a impartir. Dependiendo del entorno donde se apliqueny su
intencionalidad, se modifican los métodos o técnicas para su desarrollo, cambia el

rol del docente y del estudiante, asi como sus caracteristicas fundamentales.

Con respecto al disefio de formaciones es importante considerar diferentes variables
gue pueden ampliar los objetivos pedagdgicos, con la intencién de incluir contenidos
gue interesen y actividades que motiven a los estudiantes, procurando asi un

aprendizaje significativo.
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Adicional, el papel del docente como guia y mediador del conocimiento, incluye la
puesta en marcha de acciones didacticas para compartir los contenidos. Crispin, et
al. (2012) indican que algunas opciones pueden ser caracter expositivo, sobre el
analisis de estudio de casos, fomentar el didlogo y la argumentacion, impulsar el
método de proyectos, entre otras.

Existen algunas estrategias para el aprendizaje que ponen en practica los
estudiantes, dependiendo de los objetivos que se establezcan en el proceso de la
ensefianza, que pueden variar en funcién de la complejidad presente en dichos

objetivos.

En relacion con las estrategias para el aprendizaje, Crispin, et al. (2012) plantean
una clasificacion que incluyen técnicas basicas para la comprension de los
contenidos (para la atencién o la elaboracion y organizacion de la informacion),
algunas técnicas de estudios y estrategias para procesos de pensamiento superior,

como el pensamiento critico 0 pensamiento auténomo.

Es relevante considerar las estrategias de ensefianza y aprendizaje para el disefio
instruccional, porque esto facilita el proceso de su elaboracién, planificacion y

especialmente para la fase de implementacion.

Para el desarrollo del disefio instruccional de un programa de formacion como el
gue la autora desea elaborar para esta investigacion, considerando incluso su
posterior implementacion, es necesario considerar que estara destinado a padres de
niflos con la condicion del autismo y sera ofrecido en modalidad a distancia. Para
ello, se requiere levantar datos sobre sus necesidades de informacién sobre los

trastornos del espectro autista.

Segun Calva (2006) las necesidades de informacion de un grupo de personas,
aparecen cuando persiguen un proposito que puede estar asociado a la resolucion
de un problema o la intencion de formarse, porque les une una situacion en comun,
lo cual les impulsa a buscar contenidos y a desarrollar actividades ligadas al

aprendizaje.
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Dentro de los aspectos que caracterizan a los padres, esté la gran cantidad de
responsabilidades inherentes a la crianza y en particular, si tienen un hijo con la

condicion del autismo que requiere cuidados particulares.

En cuanto a las necesidades de informacién, Calva (2006) indica que es relevante
considerar las caracteristicas de las personas que conforman el grupo, los
conocimientos que ya poseen, sus experiencias, habilidades, intereses,

motivaciones y su entorno.

Otra de las caracteristicas que poseen los padres de nifios con la condicién del
autismo, es la necesidad de compartir sus vivencias e inquietudes con otras familias
gque pueden estar atravesando desafios similares, con la intencion de conversar y
conocer las experiencias que han tenido otras personas y comprender como se
pueden superar algunas dificultades, ademas celebrar en conjunto logros

significativos y avances que van surgiendo en el camino.

Para Chaves (2017) la comunicacion tiene un papel preponderante en el desarrollo
de la formacién a distancia, facilitando el proceso educativo entre estudiantes y

docentes, a través de la interaccion por medio de las tecnologias de la informacion.

En este sentido, el poder formarse bajo la modalidad a distancia forma parte de una
opcién que les ofrece tener acceso a informacion que requieren, bajo un modelo

pedagdgico que se ajusta a sus necesidades personales, familiares y laborales.

Para comprender el entorno virtual, Bournissen (2017) considera lo planteado por
Lopez et al. (2009), sobre los ambientes de un entorno virtual del conocimiento con
varios elementos, tales como: los usuarios involucrados en el proceso de ensefianza
gue son los facilitadores o profesores y los estudiantes que estéan ligados con el
aprendizaje, los contenidos o curricula que se van a desarrollar, asi como los
especialistas que seran responsables de disefar los materiales educativos a ser

compartidos y discutidos por los usuarios.
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Adicional, Bournissen (2017) en su investigacion incorpora el aporte de Laborda
(2005), con respecto a la gestion educativa en el uso de las Tecnologias de
Informacion y Comunicacion (TIC), generando importantes cambios en los procesos
de ensefanza-aprendizaje, que impactan fundamentalmente en el manejo del
espacio, tiempo y desarrollo de roles, lo que contribuye a la transformacién y
redisefio del contexto educativo. Todo esto promueve el disefio instruccional de

modelos educativos con caracteristicas definidas.

En la planificacion de las actividades didacticas los docentes seleccionan
estrategias para impartir los contenidos considerando a su vez, los entornos en los
que se desarrollara el proceso de aprendizaje. Para esta investigacion, destaca el

entorno virtual que puede incluir actividades sincronas y asincronas.

Meza-Intriago y Vasquez-Giler (2021) consideran que la comunicacién en linea
sincrona o asincrona, brinda la oportunidad del uso de la tecnologia para facilitar el
proceso de enseflanza y aprendizaje en el entorno digital y puede considerarse
desde un enfoque educativo. Asimismo, en la investigacion de Meza-Intriago y
Vasquez-Giler (2021), se comparte la vision de Lami (2016) sobre la comunicacion
sincrona, que se produce en funcién del espacio y tiempo que confluyen en un
mismo momento, al contrario de la que es de tipo asincrona, que se ofrece en

momentos diferentes.

Vidal y Camarena (2014) en su investigacion incluyen el Modelo de Mclsaac y
Gunawardena (1996) que aporta la estructura de un modelo de formacion que
contiene aspectos tecnoldgicos: proceso de acceso y transmision de la informacion,
interacciones generadas, caracteristicas y presencia social del medio, asi como la
vinculacion entre los usuarios y los equipos. Considerando este modelo,

especificamente para analizar la participacion de los docentes o facilitadores.

De igual forma, en la investigacion de Vidal y Camarena (2014), se considera lo
expuesto por Gonzalez (2010), que incluye algunas competencias inherentes a su
actividad: desarrollo de habilidades para el uso de herramientas tecnoldgicas,

capacidades para asumir su rol, nuevas formas para organizar las tareas



25

educativas, habilidades para la planificacion efectiva del programa a dictar, uso de
recursos didacticos virtuales, elaboracion y uso de materiales pedagogicos,

habilidad y conocimientos para evaluar el nuevo modelo.

Para Hiraldo (2013) los entornos virtuales tienen caracter interactivo y se
fundamentan tanto en el aprendizaje colectivo, como en la capacidad de cada
persona en responsabilizarse por administrar los recursos que favorezcan su

formacion.

Moreira-Segura y Delgadillo-Espinoza (2014) consideran que la formacion en medio
de la virtualidad va mas alla de la utilizacion de plataformas digitales, teniendo como
objetivo la construccién de un aprendizaje significativo en un entorno cambiante,

bajo los precedentes del &mbito presencial.

En la investigacion de Estay-Niculcar y Duran (2016), se incorpora lo propuesto por
Garcia-Aretio (2012) sobre la consideracion de varios procesos de planificacion
educativa: disponibilidad de material instruccional, calidad profesional de los
educadores, nimero de estudiantes atendidos, congruencia de las estrategias

didacticas aplicadas, la interaccién entre los estudiantes y sus docentes, entre otros.

Dentro de las caracteristicas de la formacién a distancia, segun Chaves (2017)
destacan el sentido de protagonismo del estudiante, con un enfoque autonémico del
aprendizaje, asi como el uso de recursos tecnoldgicos para la comprensién de

contenidos.

Con respecto a la implementacién de programas de formacion a distancia en
entornos digitales, es necesario ademas de tener presente el disefio, la posibilidad
de analizar los procesos vinculados a las buenas practicas para su puesta en

marcha, asi como su evaluacion.

El modelo ASSURE por sus siglas en inglés: Analize learners, State Objectives,
Select media and materials Utilize media and materials, Require learners and

participation, Evaluate and revise) es empleado para el disefio instruccional de
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formaciones en las que se hace el uso de la tecnologia. Segun Aguirre-Aguilar, et al.
(2014), puede ser aplicado para formaciones virtuales adecuandose a dimensiones
tecnoldgicas para el proceso pedagdgico, contemplando el uso de recursos
didacticos de multimedia.

En el disefio de estrategias didacticas para el Modelo ASSURE, segun Buitrago
(2014) es necesario proponer objetivos claros, actividades que promuevan el
intercambio del docente con sus estudiantes favoreciendo la retroalimentacién y de
ellos entre si, creando conocimiento a través del aprendizaje colaborativo,

aprovechando el uso de herramientas tecnoldgicas.

Segun Martinez (2009) el modelo ASSURE (Analize learners, State Objectives,
Select media and materials Utilize media and materials, Require learners and
participation, Evaluate and revise) que lleva este nombre por sus siglas en inglés, en
el &mbito del conocimiento y la tecnologia puede servir de guia y fundamento para
el desarrollo de un disefio instruccional que tome en cuenta diferentes estilos de
ensefianza y esté centrado en el participante del proceso educativo, identificando
sus caracteristicas, planteando un objetivo para su formacion, seleccionando los
materiales que se utilizaran para involucrarle en su propio aprendizaje y evaluando
al final, si los recursos empleados fueron acordes para al planteamiento pedagdgico

inicial, dando cabida a su revision y ajuste.

Para aplicar este modelo, es importante desarrollar las estrategias y métodos de
ensefianza, que aseguraren la participacion de los estudiantes y al final, evaluar sus
resultados luego de la implementacion, con la intencion de optimizarlo. (Aguirre-
Aguilar, et al. 2014).

Centro de Entrenamiento para la Integracion y el Aprendizaje (CEPIA)

Segun la informacién compartida en 2021 en la pagina web de la organizacion social
Autismo en Voz Alta (autismoenvozalta.com), el Centro de Entrenamiento para la
Integracion y el Aprendizaje (CEPIA), fue creado en febrero de 1997, por Maria

Isabel Pereira y Anny Gru Koifman, psicologas especializadas en el tratamiento de
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nifios con trastornos del espectro autista. Comenzaron con una pequefia aula de
entrenamiento, con el formato de terapia grupal, en la que se atendian 8 nifios con
trastornos del espectro autista, en el turno de la mafana. Parte de estos nifios
fueron posteriormente integrados al aula regular, lo cual les dio cabida a nuevos
alumnos. Durante la tarde se ofrecia atencion periddica (consulta) a menos de

cuarenta pacientes.

Durante los afios siguientes, se fue incrementando el nimero tanto de alumnos

como de pacientes, con experiencias exitosas de integracion escolar.

Movidas por estos progresos, y en blusqueda de la consolidacién de CEPIA como
institucion educativa, se realizaron todos los tramites necesarios ante el Ministerio
de Educacioén, para su inscripcién como escuela especial. Desde 1999 CEPIA pasa

a ser Instituto de Educacion Especial, acreditado por el Ministerio de Educacion.

Las actividades del centro son lideradas por sus fundadoras Maria Isabel Pereira y
Anny Gru Koifman, quienes estan a cargo de la actualizacion, revision y ejecucion
del proyecto educativo y los programas de capacitacion del personal. Asimismo,
mantienen la actividad de diagnéstico, evaluacion y consulta externa con mas de

700 niflos y jévenes integrados al aula regular.

Desde el 2006, CEPIA entra en Alianza con la Fundacion Autismo en Voz Alta, la
cual surge de la iniciativa de un grupo de padres y profesionales vinculados con la
institucion, con el objeto de promover iniciativas que les permitieran convertirse en la

Institucion modelo en Venezuela, para la atencion de alumnos con autismo.

Como primer logro de la Fundacion, en el 2010 se inaugur6 la nueva sede para el
Colegio CEPIA ubicada en la urbanizacién Valle Arriba en la ciudad de Caracas,
disefiada y construida especificamente para garantizar la mayor comodidad a su

poblacion de alumnos.
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CEPIA — Autismo en Voz Alta

En referencia al contenido compartido en 2021 en la pagina web de la organizacién
social Autismo en Voz Alta (autismoenvozalta.com), la mision del Centro de
Entrenamiento para la Integracion y el Aprendizaje (CEPIA) es proporcionar una
alternativa educativa de calidad para nifios y adolescentes con trastornos del

espectro autista, facilitando asi su integracion al contexto familiar, escolar y social.

El Centro considera su intervencion como exitosa, en la medida en que se logran en
el niflo o adolescente el desarrollo de destrezas y habilidades que le permitan
funcionar efectivamente en su entorno familiar y social, y, en aquellos casos que su
nivel de funcionamiento lo haga posible, optar por una integracién escolar a

contextos regu lares.

Su visién, es convertirse en un modelo educativo que sea referencia a nivel nacional

para la atencién de nifios y adolescentes con trastornos del espectro autista.

Su modelo educativo trasciende las puertas de sus salones de clases, respondiendo

de manera explicita a los elementos criticos de la atencion al autismo:

- Apoyar la integracion de nifios y adolescentes a contextos escolares regulares.
- Realizar diagnéstico y evaluacion de nifios y adolescentes dentro del espectro
del autismo.

- Ofrecer capacitacion practica de profesionales tanto de nuestra institucion
como de aquellos que trabajan con personas con autisSmo en otros contextos.

- Ofrecer capacitacion e informacién a padres o representantes de nifios y

adolescentes con autismo.

CEPIA es una institucién que también atiende a poblacion externa, que requiere de
orientacion en cuanto a la deteccion y atencion de trastornos del neurodesarrollo

desde la temprana infancia, ofreciendo un abordaje interdisciplinario.
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Capitulo lll. Anticipacion de los Resultados e Instrumentos de

Recoleccién de los Datos

Objetivo general

Implementar un programa de formacion para padres de nifios con la condicion del
autismo, con representantes del Centro de Atencion Psicoeducativa CEPIA ubicado
en la ciudad de Caracas, considerando un disefio instruccional adaptado a la

modalidad a distancia, para el periodo académico 2022 — 2023.

Objetivos especificos

1. Identificar las necesidades de informacién de padres de nifios del Centro de
Atencién Psicoeducativa CEPIA ubicado en la ciudad de Caracas durante el periodo
académico 2022 — 2023

2. ldentificar las habilidades requeridas para el manejo de la condicién de los
trastornos del espectro autista, de los padres de nifios del Centro de Atencidn
Psicoeducativa CEPIA ubicado en la ciudad de Caracas durante el periodo
académico 2022 — 2023

3. Definir el contenido programatico para un programa de formacion, en funcién de
las necesidades de informacion y habilidades requeridas para el manejo de los
trastornos del espectro autista, las levantadas con padres de nifios del Centro de
Atencién Psicoeducativa CEPIA ubicado en la ciudad de Caracas, durante el
periodo académico 2022 — 2023

4. Crear el disefio instruccional a ser implementado bajo la modalidad a distancia,
de un programa de formacién sobre los trastornos del espectro autista para padres
del Centro de Atencién Psicoeducativa CEPIA ubicado en la ciudad de Caracas,
durante el periodo académico 2022 — 2023

5. Implementar un programa de formacion sobre los trastornos del espectro autista
bajo la modalidad a distancia, para padres del Centro de Atencién Psicoeducativa

CEPIA ubicado en la ciudad de Caracas, durante el periodo académico 2022 — 2023
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En el Centro de Atencién Psicoeducativa CEPIA se tiene contemplado atender para
el afio escolar 2022 - 2023, a un grupo de 95 alumnos con edades comprendidas
entre los 3 y 18 afios, con diferentes niveles de autismo.

Un grupo de padres de nifios con trastornos del espectro autista atendidos por
CEPIA para el periodo académico 2022 — 2023 seran los participantes de esta
investigacion, orientada al desarrollo e implementacién de un programa de
formacion, considerando un disefio instruccional adaptado a la modalidad a

distancia.

En los primeros afos de vida, en la temprana infancia los padres comienzan a
detectar alteraciones en el neurodesarrollo de sus hijos, especialmente porque
inician la etapa escolar y esa vinculacién con los educadores, les permite ratificar
gque estan presentando algunas dificultades. Por ello, para esta investigacion se

utiliza un muestreo propositivo.

Existen diferentes tipos de muestreos no probabilisticos y uno de ellos es el
muestreo propositivo, donde se selecciona una muestra representativa que retne
ciertas caracteristicas fundamentales, que se adecuan al concepto de la

investigacion (Kerlinger y Lee, 2002).

Para esta investigacion, la autora ha seleccionado una muestra de representantes
de 10 estudiantes con edades comprendidas entre los 3y 7 afios, que forman parte
de la plantilla del programa psicoeducativo de CEPIA para el afio escolar 2022 —
2023.

Ademas, se incluirdn a los padres de 40 nifios que tienen entre 2 y 8 afios, que
asisten mensualmente por consultas externas a CEPIA, para la evaluacion y
atencion terapéutica durante ese mismo periodo académico.

Resultados Esperados

De acuerdo con los objetivos planteados para esta investigacion, se espera:
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1. Através de la aplicacion de un instrumento para la recoleccion de datos
elaborado por lo autora para tal fin, conocer cuales son las necesidades de
informacion y las habilidades requeridas para el manejo de la condicion del
autismo, de una muestra de representantes de nifios con trastornos del
espectro autista durante el periodo académico 2022 — 2023, pertenecientes
al Centro de Atencion Psicoeducativa CEPIA.

2. Por medio del andlisis de los resultados obtenidos, determinar los contenidos
programaticos para elaborar el disefio instruccional de un programa de
formacion a distancia ofrecido a representantes de nifios con trastornos del
espectro autista durante el periodo académico 2022 — 2023, pertenecientes
al Centro de Atencion Psicoeducativa CEPIA.

3. Mediante el desarrollo de una prueba piloto, realizar la implementacién de un
programa de formacion a distancia para una muestra de representantes de
nifios con trastornos del espectro autista durante el periodo académico 2022

— 2023, pertenecientes Centro de Atencion Psicoeducativa CEPIA.

Para desarrollar los objetivos planteados por la autora en esta investigacion, en
referencia al disefio e implementacion del programa de formacién a distancia para
padres, se consideraran las necesidades de informacién y las habilidades
requeridas para el manejo de la condicion de la condicion del autismo, de los

participantes de la muestra seleccionada.

La variable necesidades de informacién, es definida por Calva (2006) como un
conjunto de contenidos que un individuo o grupo de personas requieren conocer y

comprender sobre un tema en particular para la resolucion de un problema.

Los padres de nifios con trastornos del espectro autista tienen incertidumbre sobre
aspectos ligados a sus cuidados generales desde su infancia. Adicional, algunas
areas de la salud también pueden estar comprometidas, porque la condicion del
autismo se caracteriza por tener un origen multicausal e incluso presentar

comorbilidad con otros sindromes, por ejemplo: trastornos por déficit de atencién e
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hiperactividad, trastornos psicoldgicos o psiquiatricos, dificultades de aprendizaje,
epilepsia, entre otros.

Con respecto a la variable habilidades requeridas por los padres, que favorezcan el
manejo para sobrellevar el diagndstico y el conjunto de desafios para la crianza de
un integrante con la condicién del autismo, asi como el acompafiamiento en el
abordaje terapéutico para los trastornos del espectro autista en los entornos familiar
y educativo de sus nifios, se identificara también a través del cuestionario que se

aplicara a la muestra seleccionada para este estudio.

En relacion a la variable disefio instruccional para la creacién de un programa que
se ofrecera a distancia para los padres de nifios con la condicion del autismo, para
esta investigacion se tomara como guia el Modelo ASSURE, centrado en el
participante y que se ajusta a la incorporacion de la tecnologia, que es necesaria

para la modalidad a distancia.

A continuacion, se presenta un cuadro usado para establecer la operacionalizacion
de las variables antes mencionadas, considerado para la elaboracion del

instrumento de recoleccién de los datos:

Variables Dimensiones Indicadores
Necesidad de Sobre la condicion -Caracterizacion TEA
informacion -Alteraciones del

neurodesarrollo

-Comorbilidades

Sobre los especialistas y | -Especialistas asociados
terapias requeridas -Ajustes nutricionales
-Abordaje terapéutico
-Asistencia psicoeducativa

-Terapias complementarias

Habilidades para el | Priorizar atencion A quién acudir




33

manejo de la

Manejo de situaciones

Cambios en la dindmica

Instruccional

condicion del familiar

autismo
Control emaocional
Establecimiento de rutinas y
hébitos

Disefio Experiencia previa -Participacion en otras

experiencias de educacion a
distancia

-Distingue entre
comunicaciones sincrénicas y

asincronicas

Recursos disponibles

-Preferencia de
comunicaciones sincrénicas
-Preferencia de
comunicaciones asincrénicas
-Tiempo y horarios disponibles

para comunicaciones en linea

Medicion de resultados

Para esta investigacion, las variables consideradas en los objetivos especificos se

identificaran en funcién a la data que se recabara con la muestra de representantes

de CEPIA seleccionada, a través de la administracion de un cuestionario, elaborado

por la autora para tal fin, ubicado en la seccién de Anexos de esta investigacion

(Anexo A).

La técnica de la encuesta es una opcion para la recoleccién de informacion, que

puede adaptarse para diferentes tipos de investigaciones y tiene como ventaja la

obtencion rapida y eficiente de datos, que se centra en la utilizacion del cuestionario

(Casas, J. et al., 2002).
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El cuestionario tiene la finalidad de facilitar la comprension de la variable o variables
de una investigacion, a través de la presentacion de preguntas concretas, que
puedan ofrecer respuestas confiables y a la vez se logren cuantificar (Casas, J. et
al., 2002).

La técnica seleccionada por la autora para esta investigacion fue la encuesta. A
través de la aplicacion de un cuestionario a una muestra de representantes de
CEPIA, para obtener informacién sobre las necesidades de informacién y las
habilidades requeridas en torno al acompafnamiento del abordaje de la condicién del

autismo.

Las preguntas estructuradas en los cuestionarios, pueden tener varias opciones de
respuesta, que son preestablecidas por el investigador. Por ejemplo, las de escala
como la de Likert y las de opcion mdltiple, en las que se ofrecen una serie de
alternativas al participante, para que escoja una o varias de las que se le presentan.
(Corral, 2010).

La escala de Likert tiene su origen en 1923, cuando Rensis Likert introdujo el uso de
un instrumento para la medicién de actitudes, siendo de caracter psicométrico y
disefiado en funcién de una medida ordinal, considerando la calidad de informacion

obtenida y la interpretacion de los resultados. (Matas, 2018).

Con respecto a la medicion de las respuestas del cuestionario elaborado para esta
investigacion, en algunas preguntas se utilizé la escala de Likert para establecer las
opciones de respuesta de cada una de las preguntas planteadas. Para otras

preguntas se utilizaran la opciéon de seleccién multiple.

La validez del contenido del cuestionario, permite definir el grado de entendimiento
sobre los aspectos que son considerados en las preguntas que lo conforman y
considera el juicio de expertos, que estén formados en el area que se va a evaluar.
(Lacave et al., 2015).
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Para apoyar el proceso de validez y confiabilidad del cuestionario creado para este
estudio, se contactd para su revision a dos profesoras del Centro de Estudios para
la Discapacidad de la Universidad Monteavila: su directora la profesora Selene
Monteverde y la profesora Sylvia Silva, directora de la especializacion en la Atencién
Psicoeducativa del Autismo, quienes ofrecieron sus recomendaciones, en funcion de
su experticia en el manejo de los trastornos del neurodesarrollo y el &rea

pedagdgica.

La muestra establecida para esta investigacion fue de 50 individuos, conformada por
10 representantes de alumnos del periodo escolar 2022 — 2023 con edades
comprendidas entre los 3 y 7 afios de edad, adicional 40 representantes de nifios
entre los 2 y 8 afos de edad, atendidos en CEPIA por consulta externa para la
deteccidn, evaluacion y abordaje interdisciplinario de los trastornos del espectro

autista.

Se administrard el cuestionario de manera digital, utilizando para ello un formulario
de Google Form que se enviara a la muestra seleccionada de representantes de
CEPIA. Dicho instrumento, contiene informacién explicativa para su llenado y
presenta interrogantes basadas en la operacionalizacion de las variables escogidas

para esta investigacion.

Posteriormente, se procedera a la revision de la informacion recabada a través del
cuestionario, identificando las necesidades de informacién y habilidades requeridas
para el manejo de la condicion de los hijos con trastornos del espectro autista, de la

muestra seleccionada de los representantes de CEPIA.

Cabe destacar, que en todo momento a lo largo de la investigacion se resguardara
la confidencialidad de los datos obtenidos con los cuestionarios administrados a los

participantes de esta investigacion.

Se utilizara el programa de analisis de datos Microsoft Excel, para facilitar la revision

de la informacién y examinar detalladamente los resultados obtenidos.
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Toda la informacion levantada a través de la aplicacién del cuestionario, servira de
base para seleccionar el contenido del disefio instruccional para el programa de
formacion para los representantes de nifios con trastornos del espectro autista, bajo

la modalidad a distancia.

Con respecto al disefio instruccional planteado para el programa de formacion a
distancia para padres de nifios con la condicion del autismo, se considerara su

estructura en funcion del Modelo ASSURE para desarrollar cada una de sus fases.

Finalmente, se procedera a la implementacion del disefio instruccional elaborado,
mediante una sesién a través de una plataforma para videoconferencias por
internet, para realizar una prueba piloto con representantes de CEPIA, incluidos en

la muestra seleccionada para esta investigacion.
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Capitulo IV. Estrategia de Solucién

Discusion y Evaluacion de las Soluciones

Esta investigacion se centra en la implementacion de un programa de formacion
para padres de nifios con la condicion del autismo, considerando un disefio

instruccional adaptado a la modalidad a distancia.

Para Farrerons y Olmedo (2017), los programas de formacién fundamentados en
teorias constructivistas, relinen caracteristicas orientadas al desarrollo de

estrategias pedagogicas.

La autora reviso los planteamientos de las teorias constructivistas, antes de la
elaboracion del disefio instruccional del programa de formacién para padres de
nifios con la condicion del autismo, identificando varios que pueden ser

considerados para esta investigacion, entre los que destacan:

e La capacidad de los estudiantes para generar su propio aprendizaje de
forma activa y autbnoma

e Los estudiantes, especialmente si son adultos poseen un gran interés por
conocer como van a aprender y los docentes, pueden hacer uso de
diferentes recursos para captar su atencion

e Los estudiantes se encuentran motivados en comprender los temas que se
abordaran en las formaciones

e Latecnologia puede facilitar las acciones tomadas por los estudiantes, para
propiciar y gestionar su propio aprendizaje

e Los docentes consideran e involucran a los estudiantes en el proceso de la

ensefanza

Con respecto a las bases tedricas del modelo ASSURE, Aguirre-Aguilar, et al.
(2014) consideran que estan fundamentadas en el constructivismo y la teoria

pedagdgica expuesta por Robert Gagné, destacando la importancia de las
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necesidades de formacién del estudiante, asi como su papel activo y protagénico
para la generacion de un aprendizaje significativo.

Para Crispin, et al. (2012), el aprendizaje significativo puede estar asociado al
desarrollo de actividades que promueven en los estudiantes el sentimiento de poder
aprender, el deseo de adquirir experiencias incluso de forma colectiva, tomando
decisiones y aplicando sus conocimientos.

Considerando lo relevante que es para la aplicacion del Modelo ASSURE conocer
qué caracteriza a los individuos que participaran del proceso de formacion, es
necesario recordar que los padres de nifilos con la condicién del autismo, cuentan
con diferentes responsabilidades asociadas a desarrollo de su rol de la crianza,
hacer seguimiento a los requerimientos que poseen en diferentes areas de su
neurodesarrollo, el manejo de ajustes familiares y actividades laborales con las que

deben cumplir.

Segun Delgadillo-Espinoza y Moreira-Segura (2014), la formacion con modalidad
virtual puede facilitar el aprendizaje en el tiempo, incluyendo contenidos relevantes
para los estudiantes y que exige el uso de estrategias adecuadas, al tipo de
tecnologia que se incorporaréa en el proceso educativo, manteniendo una estructura

flexible, que logre evolucionar segun sea necesario.

Los modelos de aprendizaje se diferencian por el tipo de metodologia pedagégica
gue usaran, el entorno en el que se implementaran, las caracteristicas de los
usuarios involucrados en la formacién, los temas a impartir y el objetivo que se

desea alcanzar al culminar las actividades educativas.

Por esto, el planteamiento de esta investigacion esta centrado en ofrecer una
solucion a los requerimientos de informacion que poseen los padres de nifios con la
condicion del autismo y la autora se ha dispuesto la revision de los postulados del
modelo ASSURE, que presenta una estructura que puede utilizarse para procesos
educativos, en entornos que utilizan la tecnologia como parte de sus recursos

pedagdgicos.
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Existen diferentes investigaciones que se han dedicado a analizar las dificultades
gue pueden tener los padres de nifios que tienen la condicion del autismo, cuando
no poseen suficiente informacion que les facilite su comprension, asi como la
necesidad de conocer y aplicar herramientas, que les permitan manejar los
procesos individuales y familiares, que estan asociados a los trastornos del espectro
autista.

Este es el caso del trabajo de Delgado y Matas (2011) que se basa en el modelo de
Perry (2005) sobre la revision de estresores presentes frente al manejo de las
emociones y vivencias que atraviesan los padres, con respecto a su rol, como

cuidadores de hijos con la condicién del autismo.

En cuanto a los resultados del estudio en base al modelo de Perry, compartidos

por Delgado y Matas (2011) sobre la medicién del nivel de estrés manejado por
familiares de nifios con la condicién del autismo, destaca que especialmente en los
hallazgos encontrados con respecto a las respuestas ofrecidas por las madres, ante
el estrés relacionado con el cuidado y crianza de nifios con trastornos del espectro
autista se determiné que, ellas asumian esos desafios como parte de una

oportunidad de crecimiento personal.

Asimismo, en los resultados compartidos en la investigacion de Delgado y Matas
(2011) se observa que, algunas familias decidieron conformar fundaciones u
organizaciones sociales, luego de las experiencias estresantes experimentadas
junto a sus nifios con autismo, para apoyar a otras personas y dar a conocer la

condicion.

En este sentido, se puede inferir que, si bien el diagnéstico y manejo de los
trastornos del espectro autista desde la crianza, pueden generar estrés y
representar un desafio para las familias, el estudio y la comprension de la condicion
del autismo, también puede cambiar la perspectiva de las familias e inspirarlas a

tomar acciones positivas, que impacten a sus comunidades desde la resiliencia.



40

Por otra parte, para el disefio de un programa de formacion para padres de nifios
con autismo para implementarse en una institucién de caracter educativo, Rodriguez
(2017) tomo en cuenta el planteamiento de Benitez (2010) sobre la introduccion de
la andragogia o educacion para adultos, estableciendo bases relacionadas con este
tipo de aprendices, teniendo en cuenta sus necesidades con respecto a los

procesos de aprendizaje a distancia en entornos virtuales.

Para Rodriguez (2017), uno de los principales objetivos del programa desarrollado
para la formacién de padres de nifios con la condicion del autismo, es generar un
cambio en ellos. En este caso, se plantea la implementacion en una institucion
educativa y considera que este tipo de programas, garantiza la vinculacién entre las

familias y el personal de la organizacién que asiste a sus hijos.

Sobre el programa de formacién para padres de nifios con la condicién del autismo
desarrollado por Rodriguez (2017), en sus conclusiones resalta la importancia de
formar a los familiares sobre los trastornos del espectro autista, en aras de incluirles
en la atencion de sus hijos como sus co-terapeutas, colaborando con la labor de los

especialistas tratantes que les apoyan desde un abordaje integral.

Todo esto, confirma la preponderancia de continuar aportando estudios que puedan
contribuir a la formacioén de padres de nifios con la condicion del autismo,
comprendiendo que en la medida que ellos puedan estar documentados sobre el

tema, lograran ofrecer un apoyo integral y procurarles una mejor calidad de vida.

Descripcién de la Solucién Seleccionada

El disefio e implementacion un programa de formacion para padres de nifios con
trastornos del espectro autista, puede representar una herramienta pedagdgica para
quienes requieren informacion para abordar una crianza especial y conocer, los
desafios inherentes mas aun al ser padres de hijos con la condicién del autismo, asi
como las oportunidades que existen para ofrecer una asistencia integral y procurar

una mejor calidad de vida para sus hijos.
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En este sentido, se evidencia la necesidad de crear y ofrecer formaciones, en la que
se compartan contenidos y se produzca un aprendizaje grupal, orientado a
acompafiar desde el &mbito pedagdgico a los padres, de nifios que requieren de
apoyo y cuidado especial.

Algunos autores han presentado con antelacion, diferentes modelos para el disefio
instruccional de formaciones que beneficien a las familias de nifios con la condicion
del autismo, con fundamentos o teorias psicolégicas y pedagdgicas, desarrollados
tanto en modalidad presencial, como a distancia. Esta investigacién comparte
informacién resaltante de trabajos como el de Delgado y Matas (2011) y el de
Rodriguez (2017).

En los dltimos afios, especialmente con la llegada del Covid19, han cambiado varios
paradigmas vinculados con el uso de la tecnologia en nuestras vidas y el &mbito
educativo no ha quedado por fuera de grandes transformaciones, que les han
permitido a docentes y estudiantes a seguir avanzando y creando nuevos

conocimientos.

La autora ha comprendido los beneficios que puede aportar el uso de las
tecnologias de informacion y comunicacion en el medio educativo, tomando en
cuenta las adaptaciones que se han producido, espacialmente en temas de
conectividad y el desarrollo de plataformas digitales, especializadas en la formacion

con modalidad a distancia.

El rol de la crianza trae consigo diferentes retos, que implican para los padres
compartir su tiempo con labores dentro y fuera del hogar. Aunado a esto, también
requieren espacio en sus agendas, para llevar a sus hijos con trastornos del
espectro autista a evaluaciones médicas y terapias del neurodesarrollo regulares o
complementarias y en algunos casos, dedicarse a la preparacion de comidas

particulares para cumplir con regimenes especiales de alimentacion.

Por todo esto, esta investigacion plantea el disefio e implementacioén de una

formacion para padres de nifios con la condicion del autismo en la modalidad a
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distancia, para ofrecer una opcién pedagogica, especialmente para quienes tienen
hijos en su etapa de la infancia, que es un periodo en el que se comienzan a
manifestar alteraciones en el neurodesarrollo y en el que las familias, necesitan

conocer y comprender los trastornos del espectro autista.

Costos y Requerimientos

Con respecto a costos asociados a la realizacion de esta investigacion, al
seleccionar la opcion de administrar el cuestionario para levantar informacién sobre
las variables seleccionadas a través de un formulario de Google Forms, sélo se
incurrié en gastos ligados al servicio de conexion a internet que la autora ya tenia
contratados con antelacion para sus actividades laborales y educativas, sin incurrir

en montos adicionales.

Se solicitd el apoyo del personal directivo del Centro de Atencién Psicoeducativa
CEPIA, para ubicar a los representantes que conformarian el grupo de la muestra
seleccionada en funcion a las edades de sus hijos con la condicién del autismo, que
son atendidos en dicha institucién educativa y ellos, enviaron el link del formulario a
los representantes con las caracteristicas consideradas en funcién a la edad de sus
representados, entre los 2 y 8 afios respectivamente, que podria ser el periodo en el
gue se tiene una mayor necesidad de informacién e interés en desarrollar
habilidades, para el manejo de la condicion del autismo de sus nifios, que estan en

la etapa de la infancia.

Adicional, el personal directivo también presté soporte para contactar de nuevo a los
representantes de la muestra seleccionada e invitarles a participar en la fase de
implementacion del disefio instruccional del programa de formacion a distancia para
padres, a través de una sesion virtual organizada por la autora, utilizando para esto

una plataforma digital y asi poder cubrir el objetivo general de la investigacion.

Para esa ultima fase de la investigacion, tampoco se incurrieron en gastos

adicionales. Las llamadas telefénicas realizadas a CEPIA, asi como en los correos
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enviados y recibidos de su personal, estuvieron incluidos en los servicios de

telefonia mévil que posee la autora.

Limitaciones del Estudio

Dentro de las limitaciones que se podian presentar para desarrollar esta
investigacion, se considero el lapso de tiempo que demorarian los padres de CEPIA
gue formaran parte de la muestra seleccionada para dedicarse al llenar el
instrumento y devolverlo lleno en el tiempo estipulado para tal fin, a expensas de
presentarse problemas de conexion a internet, fallas del servicio eléctrico o falta de

tiempo.

De la misma forma, en la fase de la implementacion del disefio instruccional del
programa de formacion a distancia para padres de nifios con la condicién del
autismo, también se toméd en cuenta la participacion de los representantes que
conforman la muestra, en una sesién a través de una plataforma digital utilizada
para realizar videoconferencias, en la que también era posible que se presentaran
fallas en el servicio eléctrico, dificultades con la conexién a internet o tener otros

compromisos y no poder asistir.

Informe de Acciones Tomadas

Para el desarrollo de las actividades, inicialmente se procedio a solicitar apoyo al
personal directivo de CEPIA, para poder que pudieran revisar los datos levantar la
informacion a través de la aplicacion del cuestionario, luego se analizaron los
resultados, para pasar a la siguiente fase del disefio instruccional del programa de
formacion con la modalidad a distancias y posteriormente, proceder con la

implementacion del disefio.

Las actividades se desarrollaron en un periodo de 2 meses, iniciando luego de
recibir la aprobacion por parte de la Universidad sobre la viabilidad de la

investigacion.
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Levantamiento
dela
informacion 21/11/2022 | 2/12/2022

Analisis de los
datos 5/12/2022 |16/12/2022

Disefio
instruccional |19/12/2022 | 26/12/2022

Implementacion
del disefio
instruccional |26/12/2022 | 06/1/2023

Elaboracién de
las
conclusiones 9/1/2023 | 13/1/2023

Procedimiento

Inicialmente se solicité a CEPIA, la informacion de los padres que conformaron la
muestra de participantes de esta investigacion.

La administracién del cuestionario se realiz6 de forma on line, para lo que se utilizé
el formato de Google Forms en espaniol, para facilitar el llenado y envio de la
informacion por parte de los padres. Ademas, la recepcion de las respuestas, se

colocaron autométicamente en formato Excel, para su posterior revision.

Luego de obtener la totalidad de los cuestionarios de la muestra, se procedio al
andlisis de la data, para luego considerar esta informacién en la elaboracion del
disefio instruccional del programa de formacién para padres de nifios con la
condicion del autismo.

Una vez elaborado el disefio, se procedi6é con el proceso de su implementacion.
Primero se contacto al personal directivo de CEPIA para invitar a los padres de la
muestra seleccionada a participar en una prueba piloto del programa de formacion a
distancia, a través de una sesioén de Google Meet.
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Con esto, se desarrollaron todas las fases del modelo instruccional, para realizar su
comprobacioén y levantar informacion sobre los ajustes que requeridos para mejorar

su disefio.
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Capitulo V. Resultados

Resultados

En funcion a los objetivos planteados por la autora, inicialmente se levanto
informacién con la muestra seleccionada de representantes pertenecientes al
Centro de Atencidn Psicoeducativa CEPIA, a través de un cuestionario que se

administré6 mediante el llenado de un formulario digital en Google Forms.

La informacién obtenida, se reviso6 para identificar el comportamiento de las
variables escogidas para esta investigacioén: necesidades de informacion y
habilidades para el manejo de la condicién del autismo de los participantes de la
muestra, asi como datos sobre sus experiencias pedagdgicas en entornos virtuales,
con la intencion de elaborar el disefio instruccional del programa de formacién para
padres en modalidad a distancia y posteriormente, pasar a la fase de su

implementacion.

De una muestra de 50 representantes seleccionados para participar en esta
investigacion, 49 fueron los que efectivamente respondieron el cuestionario, que

representé el 98% de la muestra total.

Tomando en cuenta las bases del modelo ASSURE, como guia para la elaboracion
del disefio instruccional del programa de formacién para padres de nifios con la
condicion del autismo, se requiere conocer las caracteristicas de los participantes a

quienes se les ofreceran los contenidos.

En este sentido, las preguntas del cuestionario sirvieron para identificar las
caracteristicas de los representantes de la muestra y se utiliz6 el programa de
andlisis de datos Microsoft Excel para la elaboracién de las gréficas, como se

muestra a continuacion:

En la primera pregunta el 93,9% de la muestra, indicé que tienen representados

asistiendo activamente a CEPIA.
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1. ¢ Tiene uno o mas representados asistiendo a CEPIA?

49 respuestas

46 (93,9 %)

No 3 (6,1 %)

o
-
o
o
o
w
=]
IS
=]
4]
=]

Se incluyé la pregunta sobre la cantidad de representados en el cuestionario,
porque existe la posibilidad de tener a mas de un nifio atendido en CEPIA y s6lo un
representante, indico tener dos hijos asistidos en esta institucion Psicoeducativa.

Este tipo de datos, permite conocer mas informacién de la muestra.

En caso de tener mas de un representado asistiendo a CEPIA, por favor indique:
1 respuesta

2 1(100 %)

Mas de 2 0(0 %)

0,0 0,2 0,4 0,6 0,8 1,0

Desde la segunda hasta la décima pregunta se consult6 a los representan diferentes
aspectos, para identificar la necesidad de informacion que tienen con respecto a los
trastornos del espectro autista.

En la segunda pregunta, se consulté a la muestra sobre las edades de los
representados que tienen la condicion del autismo que son asistidos en CEPIA. Este
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dato es relevante, porque hace referencia al periodo que estan viviendo los
representantes con respecto al diagnostico y atencion de sus hijos con trastornos
del espectro autista.

2. Mencione el rango de edad(es) de su(s) representado(s)
49 respuestas

@ Entre 0y 2 afios
@ Entre 3y 5 afios
Entre 6 y 8 afios

El 73,5% de las 49 respuestas obtenidas indicaron que tienen representados en
edades comprendidas entre los 6 y los 8 afios de edad, le sigue un 24,5% con
edades entre los 3 y 5 afios, en contraposicion al intervalo de 0 a 2 afios, donde sélo

un participante tiene un hijo entre esas edades, siendo un 2% de la muestra.

En la tercera pregunta, los resultados reflejan que 44 de las 49 respuestas
registradas y representadas por un 89,8%, indicaron el retraso y alteraciones en el
desarrollo del lenguaje como aspectos caracteristicos de los trastornos del espectro
autista, seguido muy cerca por las alteraciones sensoriales con un 87,8% de las

respuestas, siendo estas las opciones las que obtuvieron los mayores porcentajes.

A diferencia del 40,8% de las respuestas obtenidas que manifesté que las
habilidades para la socializacién son una caracteristica asociada a la condicion del
autismo o el 24,5% que sefial6 la opcion correspondiente a la facilidad para
adaptarse a los cambios, también como algo caracteristico de esta condicion del

neurodesarrollo.
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3. Selecciona aquellos aspectos que consideras son caracteristicos de los trastornos del espectro

autista
49 respuestas

Retraso y alteraciones en el

44 (89,8 %
desarrollo del lenguaje { )
Alteraciones sensoriales 43 (87,8 %)
Facilidad para adaptarse a !os 12 (24,5 %)
cambios
Intereses restringidos 31 (63,3 %)
Habilidades para la socializacion 20 (40,8 %)

0 10 20 30 40 50

Con respecto a la cuarta pregunta, mayoritariamente el 87,8% de las respuestas
recibidas, indican que el desarrollo del lenguaje es una de las areas que puede

presentar alteraciones, debido a los trastornos del espectro autista.

A la par, 42 respuestas de las 49 obtenidas, es decir, 85,7% indican que la
interaccion social, procesos conductuales y procesos sensoriales, también pueden
presentar alteraciones a consecuencia de los trastornos del espectro autista.

Las selecciones que obtuvieron menor puntaje fueron: la interaccion social con un
83,7% y los procesos cognitivos con un 73,5%.

4. Conozco cudles son las dreas del neurodesarrollo que pueden presentar alteraciones debido a

los Trastornos del Espectro Autismo
49 respuestas

Desarrollo del lenguaje 43 (87,8 %)

Interaccion social 41 (83,7 %)

Procesos cognitivos
42 (85,7 %)

Procesos conductuales

Procesos sensoriales 42 (85,7 %)

0 10 20 30 40 50
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En la quinta pregunta, se solicitd a los participantes de la muestra que indicaran qué
trastornos o problemas de salud pueden aparecer junto a los trastornos del espectro
autista y el 91,8%, es decir, 45 respuestas recibidas indicaron que los trastornos por
déficit de atencion e hiperactividad pueden presentarse a la par que la condicion del
autismo, seguida de la opcion de dificultades en el aprendizaje con un 75,5% y en
tercera posicion con un 34,7% de las respuestas selecciond la epilepsia,

respectivamente.

En consecuencia, ningun participante de la muestra escogié la opcién de la displasia

de cadera y tan s6lo un 4,1% selecciono6 la enfermedad del asma.

5. Selecciona aquellos trastornos o problemas de salud, que conoces se pueden diagnosticar junto
a la condicion del Autismo

49 respuestas

Trastornos por Déficit de

45 (91,8 %
Atencién e Hiperactividad { R

Displasia de caderal—0 (0 %)

Dificultades en el aprendizaje 37 (75,5 %)
Epilepsia 17 (34,7 %)
Asma 2 (4,1 %)
0 10 20 30 40 50

En la pregunta seis, se solicitdé a la muestra de representantes que indicaran qué

especialistas se involucran en la evaluacién y atencién de la condicién del autismo.

De los resultados, destaca que el mayor puntaje con un 91,8% representado por 45
respuestas, selecciond al terapeuta ocupacional como uno de estos especialistas
que contribuyen al abordaje de los trastornos del espectro autista, seguido por el
psicélogo con un 91,8% y el terapeuta del lenguaje con el 85,7% de la participacion.
En los ultimos puestos, se ubicaron las especialidades de psicopedagogia con 32

respuestas y fisioterapeuta con 16 respuestas y el 32,7% de las respuestas.
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6. Selecciona cuéles son los especialistas que estén vinculados con la evaluacion y atencion de la

condicion del Autismo
49 respuestas

Psicélogo 45 (91,8 %)

Terapeuta del lenguaje 42 (85,7 %)

Terapeuta ocupacional 46 (93,9 %)

Psicopedagogo 32 (65,3 %)

Fisioterapeuta 16 (32,7 %)

0 10 20 30 40 50

En la séptima pregunta, que solicitdé a la muestra de representantes de la muestra
que identificaran los ajustes alimenticios y nutricionales, que podrian requerir
personas con trastornos del espectro autista. Al no disponer de informacion certera,
un 55,1% de los participantes indicaron que esto se debe determinar a través de
una evaluacion diferenciada con un especialista en nutricién, 32,7% consider6 que
uno de los ajustes seria con una alimentacion libre de gluten, un 11% penso en un
régimen biomédico y ningun representante, selecciond la alimentacion libre de

lacteos.

7. Selecciona cuéles son los ajustes en temas de alimentacion y nutricién, que se pueden ofrecer a
personas con Trastornos del Espectro Autista

49 respuestas

@ Alimentacion libre de gluten

@ Alimentacién libre de azlcar

@ Alimentacion libre de lacteos

@ Régimen biomédico con la
incorporacién de vitaminas y minerales

@ Se determina con una evaluacién
diferenciada con especialista en
nutricion

Para la octava pregunta, los participantes de la muestra debian escoger las terapias,
gue podrian estar incluidas en el abordaje terapéutico de las personas con
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trastornos del espectro autista desde la infancia y un 100% representado por 49
respuestas, considerd necesario incluir la terapia ocupacional en este tipo de
atencion, seguida por la terapia del lenguaje con un 98% vy la terapia conductual con
un 93,9%.

Asimismo, en los ultimos puestos de la eleccidn de los representantes, se situd la
terapia visual con 4 respuestas con un 8,2% vy la terapia manual con 2 respuestas y

un 4,1%, respectivamente.

8. Seleccione aquellas terapias que pueden estar incluidas el abordaje terapéutico para personas
con Trastornos del Espectro Autista desde la infancia

49 respuestas

Terapia ocupacional 49 (100 %)
Terapia visual 4 (8,2 %)
Terapia del lenguaje 48 (98 %)
Terapia manual 24,1 %)
Terapia conductual 46 (93,9 %)
0 10 20 30 40 50

En la pregunta 9, se solicita a los participantes expresar si poseen conocimientos
sobre la asistencia psicoeducativa de las personas con trastornos del espectro
autista desde la infancia y el 65,3% de los representantes, es decir, 32 participantes
contestaron que estan totalmente de acuerdo con esta premisa, 12 representantes
reflejando el 24,5% indicaron estar medianamente de acuerdo, el 6,1% siendo 3
representantes consideraron la opcion de medianamente en desacuerdo y tan sélo 2

personas con el 4,1% se decidieron por la ultima de totalmente en desacuerdo.
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9. Conozco como es la asistencia psicoeducativa que puede ofrecerse a personas con Trastornos

del Espectro Autista desde la infancia
49 respuestas

@ Totaimente de acuerdo

@ Medianamente de acuerdo

@ Medianamente en desacuerdo
@ Totaimente en desacuerdo

Con respecto a la décima pregunta, sobre el conocimiento que pueden tener los
participantes de la muestra sobre las terapias complementarias como musicoterapia,
terapias con animales, entre otras; que se pueden ofrecer a personas con trastornos
del espectro autista y el resultado que obtuvo el mayor puntaje fue el de totalmente
de acuerdo con el 65,3% y 32 respuestas, la siguiente con el 26,5% y 13 respuestas
fue la de medianamente de acuerdo, con un 6,1% y 3 respuestas totalmente en
desacuerdo y para finalizar, con una respuesta y el 2% la opciéon de medianamente

en desacuerdo.

10. Conozco sobre las terapias complementarias que pueden ofrecerse a personas con Trastornos
del Espectro Autista

49 respuestas

@ Totalmente de acuerdo

@ Medianamente de acuerdo
Medianamente en desacuerdo

@ Totalmente en desacuerdo

Desde la pregunta décima primera y hasta la décima quinta, se consulté a los
representantes sobre sus habilidades para el manejo de algunos desafios asociados
a la condicion del autismo de sus hijos.
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Para la pregunta décima primera, se solicit6 a los participantes de la muestra
escoger qué habilidades tienen para afrontar los cambios generados en el ambito
familiar cuando se tiene un integrante con la condicion del autismo y el 67,3%
considera que tiene la habilidad de la adaptabilidad, seguida por el manejo
conductual con un 53,1%, la flexibilidad con un 49%, luego el manejo de
expectativas con un 38,8% y, por ultimo, las habilidades emocionales con un 38,8%

de la muestra de representantes.

11. Selecciona aquellas habilidades que posees para afrontar los cambios en la dinamica familiar,
al tener un integrante con la condicidn del Autismo

49 respuestas

De adaptabilidad 33 (67,3 %)
Manejo conductual 26 (53,1 %)
Emocionales 19 (38,8 %)
De flexibilidad 24 (49 %)
Manejo de expectativas 19 (38,8 %)
0 10 20 30 40

En la pregunta décimo segunda, se solicité a los representantes que conformaban la
muestra, que indicaran si poseen habilidades y estrategias, para manejar el control

emocional requerido para atender a un hijo con la condicién del autismo.

En cuanto a los resultados, se obtuvo que el 59,2% indic6 estar medianamente de
acuerdo con esta premisa representado por 29 respuestas, el 30,6% colocé estar
totalmente de acuerdo siendo 13 respuestas de total, un 6,1% o 3 respuestas

opinaron medianamente en desacuerdo y dos respuestas o el 4,1% escogieron la

opcidén de totalmente en desacuerdo.
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12. Poseo habilidades y manejo estrategias que favorezcan el control emocional que se requiere
para atender a un hijo con la condicién del Autismo

49 respuestas

@ Totalmente de acuerdo
@ Medianamente de acuerdo

@ Medianamente en desacuerdo
@ Totalmente en desacuerdo

Con respecto a la pregunta décimo tercera, sobre la premisa de poseer habilidades
y manejar estrategias para poder establecer un sistema de rutinas y habitos

adecuados para su hijo con la condicién del autismo.

De los 50 participantes 28 representados por un 57,1% indicaron estar
medianamente de acuerdo, con 17 respuestas y el 34,7% de los resultados le sigui6
la opcidn de totalmente de acuerdo. El 6,1% con 3 respuestas lo obtuvo la opcién de
medianamente en desacuerdo y con un 2,1% y una respuesta, quedé con menor

puntaje totalmente en desacuerdo.

13. Poseo habilidades y manejo estrategias que me permiten establecer un sistema de rutinas y
habitos adecuados para mi hijo con la condicion del Autismo

49 respuestas

@ Totalmente de acuerdo

@ Medianamente de acuerdo

© Medianamente en desacuerdo
@ Totalmente en desacuerdo

Para la pregunta décima cuarta, los participantes debian indicar si poseen
habilidades y manejan estrategias para afrontar situaciones de crisis que pueden
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experimentar con su hijo con la condicién del autismo y en este sentido, con 27
respuestas y un 55,1% de los resultados totales quedo la opcibn medianamente de

acuerdo.

Luego con 15 respuestas y 30,6% quedo posicionada la opcion de totalmente de
acuerdo. Seguidamente con 6 respuestas y el 12,2% quedd medianamente en
desacuerdo y al final, con una respuesta representando el 2,1% se ubicé la opcién

totalmente en desacuerdo.

14. Poseo habilidades y manejo estrategias que me permiten afrontar situaciones de crisis, que
puedo experimentar con mi hijo con la condicién del Autismo

49 respuestas

@ Totalmente de acuerdo

@ Medianamente de acuerdo
Medianamente en desacuerdo

@ Totalmente en desacuerdo

En relacion a la pregunta décima quinta, se consult6 a los representantes de la
muestra si desarrollan estrategias en la dinamica familiar que promuevan el sentido

de independencia y autonomia en su hijo con la condicion del autismo.

Para lo cual, los participantes indicaron con 27 respuestas y un 51% la premisa de
medianamente de acuerdo. Para la posicion de totalmente de acuerdo se obtuvieron
20 respuestas y un 40,8%, 4 participantes con un 8,2% de los resultados
seleccionaron la postura de medianamente en desacuerdo y ningln representante

coloco la opcidn de totalmente en desacuerdo.
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15. Desarrollo estrategias en la dindmica familiar, que promuevan un sentido de independencia y
autonomia a mi hijo con la condicién del Autismo

49 respuestas

@ Totalmente de acuerdo
@ Medianamente de acuerdo
© Medianamente en desacuerdo

A @ Totalmente en desacuerdo

Desde la pregunta décima sexta hasta la pregunta vigésima primera, se consulté a
los representantes aspectos vinculados al disefio instruccional de un programa de

formacioén a distancia.

En la pregunta décima sexta, se consultd a los participantes de la muestra si han
participado en experiencias de educacién a distancia. Se obtuvieron 22 respuestas
de 49 indicando la opcién medianamente de acuerdo con un 44,9%, seguida con 16
respuesta y un 32,7% para la opcion de totalmente de acuerdo, con 7 respuestas y
un 14,3% de los datos obtenidos se decant6 por la opcion de totalmente en
desacuerdo y solo 4 respuesta representando un 8,2% opt6 por la opcién de

medianamente en desacuerdo.

16. He tenido la oportunidad de participar en experiencias de educacion a distancia
49 respuestas

@ Totaimente de acuerdo

@ Medianamente de acuerdo

@ Medianamente en desacuerdo
@ Totalmente en desacuerdo
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En relacion a la pregunta décima séptima, los participantes debian seleccionar el
tipo de dispositivo con el que frecuentemente se conectan a internet. Y el 89,8% de

los representantes de la muestra, escogieron el movil celular.

La computadora portétil quedd en la segunda posicién con el 30,6% de los
resultados. Las opciones tableta y computadora de escritorio obtuvieron la misma

puntuacion, con un 10,2% cada una.

17. Seleccione con qué tipo de dispositivo se conecta frecuentemente a Internet

49 respuestas

Movil celular 44 (89,8 %)
Tableta 5(10,2 %)
Computadora portatil 15 (30,6 %)
Computadora de escritorio 5(10,2 %)
0 10 20 30 40 50

En la pregunta décima octava se pidio a los participantes que indicaran el tipo de
conexion que tienen para acceder a Internet y mayoritariamente, el 67,3% de los
representantes selecciond la conexion de banda ancha, seguida de la opcién de los

datos moéviles con un 55,1%.

La tercera posicion fue ocupada por los dispositivos portatiles inalambricos con un
8,2% del total de los resultados y la més baja, con una sola respuesta y un 2%

pertenecio a la opcidn de la conexion satelital.
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18. Seleccione el tipo de conexidn de la cual dispone para al acceso a Internet

49 respuestas

Conexién de banda ancha 33 (67,3 %)

Datos moviles 27 (55,1 %)

Conexion satelital

Dispositivos portatiles

0,
inaldmbricos 48.2%)

En relacion a la pregunta décima novena, se ofrecieron tres opciones de
plataformas digitales para que los representantes de esta investigacion
seleccionaran cual elegirian para recibir una formacién a distancia en vivo y se
obtuvieron 36 respuestas y un 73,5% para la opcion de Google Meet, ademas de 13

respuestas y un 26,5% para ZOOM. Ningun participante escogié la opcién de Jitsi.

19. Si tuviese la oportunidad de recibir una formacion a distancia de tipo sincrona (en vivo), qué

plataforma preferiria
49 respuestas

@ Google Meet
@ zoom
© Jitsi
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En la vigésima pregunta, se solicitd a los participantes escoger qué tipo de
herramienta elegiria para recibir una formacion a distancia, en el tiempo que pueden
disponer para este tipo de procesos educativos y el 61,2% de los resultados
seleccionaron el uso del aula virtual para tal fin, seguida de la opcion del foro chat y
drive con un 40,8%. Por ultimo, con un 12,2% escogio6 el grupo privado de Facebook

para ese tipo de conexion asincrona.

20. Si tuviese la oportunidad de recibir una formacién a distancia de tipo asincrona (conexién
segln mi disponibilidad de tiempo), qué opcidn(es) elegiria

49 respuestas

Aula virtual (Classroom o N
%e
Edmodo) 30 (61,2 %)

Forochat y Drive 20 (40,8 %)

Grupo privado de Facebook 6 (12,2 %)

En la pregunta vigésima primera, los representantes tuvieron la oportunidad de
seleccionar el horario en el que podrian recibir una formacion a distancia de tipo

sincrona.

Con respecto a los resultados, se obtuvo que el 44,9% representado con 22
respuesta indic6 el horario de los sdbados de 10 am a 12 m. Con 18 respuestas y el
36,7% de la data obtenida, en segunda opcién se situd el horario de lunes a viernes
de 6 a8 pm. Y en la dltima posicion quedo6 con 18,4% y 9 respuestas
respectivamente, el horario de lunes a viernes en el horario comprendido entre las 5

y 7 pm.
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21. Si tuviese la oportunidad de recibir una formacion a distancia de tipo sincrona (en vivo), ;Cual
de las siguientes opciones seleccionaria?

49 respuestas

@ De lunes a viernes en el horario de las 5
pmalas 7 pm

@ De lunes a viernes en el horario de las
6pm a las 8pm

Los sabados de 10 ama12m

En relacion al tercer objetivo especifico de esta investigacion, sobre el disefio de un
programa de formacion a distancia para padres de nifios con trastornos del espectro
autista y conforme a la data recabada, se estructuré la informacién en base al
modelo ASSURE:

Un grupo de 49 representantes de nifios con la condicion del autismo pertenecientes
a CEPIA respondieron el cuestionario elaborado para esta investigacion y se

determinaron las siguientes caracteristicas de esta muestra seleccionada:

e EI97,95% de los representantes tiene s6lo un hijo con trastornos del
espectro autista asistiendo a CEPIA

o EI73,5% de los representantes tiene un hijo entre los 6 y 8 afios con la
condicién del autismo asistiendo a CEPIA

e Mas del 40% de la muestra seleccionada cuenta con informacién correcta
sobre los trastornos del espectro autista

e Mas del 50% de los representantes considera que estd medianamente de
acuerdo con la premisa de contar con habilidades para el manejo de los
trastornos del espectro autista

e Mas del 40% selecciond la premisa de medianamente de acuerdo sobre

haber participado en formaciones bajo la modalidad a distancia
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e EI100% de la muestra cuenta con un tipo de dispositivo para conectarse
frecuentemente a internet
e EI 100% de los representantes posee algun tipo de conexién a internet,

incluso algunos poseen mas de un tipo

Con los resultados del cuestionario administrado a la muestra de representantes
seleccionados de CEPIA se identificaron sus necesidades de informacién, para
definir las unidades tematicas del programa de formacién para padres de nifios con

la condicién del autismo.

En relacién a los resultados expresados por la muestra, los participantes tienen
nociones sobre los trastornos del espectro autista. Esto podria deberse, al intervalo
de edades en el que mayoritariamente se encuentran sus nifios: entre los 6y 8
afos, periodo en el que es probable ya hayan recibido informacion sobre el
diagndstico de la condicién por parte de algunos especialistas.

En este sentido, se dedicaran las primeras sesiones del programa de formacion a
distancia para ampliar los conocimientos que ya poseen los representantes sobre la
condicion del autismo y al mismo tiempo, aclarar dudas e inquietudes, a través de

las siguientes unidades teméticas:

e Conceptualizacion de los trastornos del espectro autista y comprension del
diagnéstico (Sesién 1)

e Especialidades consideradas para la atencion de la condicion del autismo
(Sesién 2)

e Abordaje interdisciplinario de los trastornos del espectro autista (Sesion 3)

En referencia a las respuestas ofrecidas en el instrumento que se administro, se
observo que un porcentaje superior al 50% de la muestra, indicd que necesita
informacion sobre diferentes aspectos vinculados con el manejo de la condicién del
autismo de sus hijos. Por esto, las siguientes unidades tematicas se dedicaran para

a ampliar esos contenidos:
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e Herramientas para el abordaje familiar de la atencién de un hijo con la

condicion del autismo (Sesiéon 3y 4)

¢ Orientacion y estrategias para la crianza de nifios con la condicién del

autismo (Sesion 5y 6)

La autora ha considerado ofrecer una primera sesién introductoria, antes de iniciar

los contenidos.

En funcién de los resultados obtenidos y las bases del modelo ASSURE, se

plantearon objetivos asociados a las competencias a desarrollar en los participantes

de este programa de formacion a distancia, de la siguiente forma:

Numero de Unidades Unidad de Criterios de
Sesiones Tematicas competencia desempenfio
1 Encuentro Conocer pautas Comprende
introductorio para el desarrollo informacion,
del programa de expone dudas y
formacion en valida
modalidad a conocimientos
distancia
2 Conceptualizacion Comprender y Reconoce y
de los trastornos manejar asimila contenidos
del espectro conceptos, datos e abstractos
autista y informacion
comprension del
diagnostico
3 Especialidades Identificar y listar | Organiza y asocia
consideradas para informacion, contenidos segun
la atencion de la relacionar un orden légico
condicion del conceptos
autismo
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Abordaje

interdisciplinario

Comprender

nuevos conceptos

Analiza

informacion y

de los trastornos | y contrastarlos con compara
del espectro conocimientos diferentes
autista adquiridos contenidos
Herramientas para Intercambiar Exponery
el abordaje ideas, compartir
familiar de la concepciones e conceptos,
atencion de un hijo informacion experiencias e
con la condicién inquietudes
del autismo
Herramientas para Compartir Desatrrollar
el abordaje opciones para la soluciones a

familiar de la

resolucion de

problemas, en

atencion de un hijo situaciones funcién a
con la condicién planteadas diferentes niveles
del autismo de complejidad
Orientacion y Promover el Analizar
estrategias para la desarrollo del situaciones

crianza de nifios

pensamiento

desafiantes y

con la condicién critico oportunidades de
del autismo mejora
Orientacion y Definir habilidades Identificar

estrategias para la
crianza de nifios
con la condicion

del autismo

requeridas para
generar
adaptaciones y

producir cambios

destrezas propias
y situaciones para
ponerlas en

practica

Con respecto a las estrategias didacticas para el disefio instruccional del programa

de formacién a distancia para padres, se plantean las siguientes opciones:
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NUmero Unidades Estrategias de | Estrategias de | Estrategias
de teméticas ensefanza aprendizaje evaluativas
sesiones y
ponderacién
1 Encuentro Exposicion a Escuchar La sesion no
introductorio través de activamente. se incluird en
videoconferencia Observacion. la nota total
sincrona. Preguntar.
Presentacion
. . Leer para
interactiva. P
. comprender
Textos digitales P
contenidos
de consulta
2 Conceptualizacion Exposicion a Escuchar Cuestionario
de los trastornos través de activamente. digital de
[ r vi nferenci leccion
del espectro deoconferencia Leer para selecci6
i fncrona. impl
autista y sincrona comprender simple
mprension del . )
comprension de Textos digitales contenidos. (10% nota
iagnosti
diagnostico de consulta. Evaluar total)
. nteni )
Videos contenidos
. . rvar vi
interactivos Observar videos
de la plataforma.
Aprendizaje
auténomo
3 Especialidades Material Leer para Participacion
consideradas interactivo digital comprender en foro digital
para la atencion de consulta. contenidos. (10% nota
de la condicién Discusién Evaluar total)
del autismo contenidos.

guiada sobre

videos

Observar videos

de la plataforma.
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presentados

redes sociales

en

Aprendizaje

autismo

de consulta.
Discusion
guiada sobre

cortometraje

Aprendizaje

auténomo.

Observar videos

de la plataforma

Argumentacion

de contenidos

auténomo
Abordaje Actividades Leer para Trabajo
interdisciplinario interactivas a comprender escrito
de los trastornos través del uso contenidos. (10% nota
del espectro de presentacion Evaluar total)
autista digital. contenidos.
Textos digitales Observar videos
de consulta. de la plataforma.
Videos Aprendizaje
interactivos autonomo
Herramientas Exposicion a Escuchar Exposicion
para el abordaje través de activamente. digital en
familiar de la videoconferencia Leer para grupos
atencion de un sincrona. comprender (10% nota
hijo con la Textos digitales contenidos.
condicion del

total)

Herramientas
para el abordaje
familiar de la
atencion de un

hijo con la

Exposicion a
través de
videoconferencia

sincrona.

Escuchar

activamente.
Observacion.

Argumentacion

de contenidos.

Participacion
en foro digital

(20% nota
total)
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condicion del

autismo

Discusién
guiada sobre
presentacion

interactiva
Orientacion y Exposicion a Escuchar Exposicién
estrategias para través de activamente. digital en
la crianza de videoconferencia Observacion. grupos
nifios con la sincrona.

., 0,
condicién del Argumentacion (5% nota
autismo Discusion sobre andlisis de total)

guiada en base caso
a andlisis de
caso
Orientacion y Exposicion a Escuchar Ensayo final
r i r rave ivamente.
estrategias para travées de activamente (25% nota
la crianz Vi nferenci .
a crianza de deoconferencia Observacion. total)
nifios con la sincrona.
. Argumentacion
condicion del . L
Di ion .
. SCUSIO sobre trabajo en
autismo

guiada en salas
digitales y grupo
completo

grupos y con el
grupo completo

El disefio instruccional completo, se presenta en los Anexos de esta investigacion
(Anexo B) incluyendo el titulo e informacion sobre la cantidad de horas consideradas

para este programa de formacion para padres.

Con respecto al modelo ASSURE para el disefio instruccional del programa de
formacion para padres de nifios con la condicion del autismo, se consideraron los
siguientes aspectos compartido por de Aguirre-Hernandez, et al. (2014) en cuanto a

su elaboracion:
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e Conocer las caracteristicas de los estudiantes

e Establecer objetivos para facilitar el aprendizaje

e Definir los medios y recursos que se utilizaran en el proceso educativo

e Seleccionar recursos tecnoldgicos para los procesos de ensefianza y
aprendizaje

o Promover la participacién de los estudiantes

e Revisar los resultados de la implementacion

Para el proceso de implementacion del disefio instruccional se consideré el modelo
ASSURE y se procedio a disefio de una sesion en modalidad a distancia con los
participantes de la muestra, representantes de CEPIA que tienen nifios con la

condicion del autismo.

Para la implementacién se desarroll6 una sesion de prueba piloto con modalidad a
distancia, a través del uso de la plataforma para videoconferencias Google Meet,
gue fue la que indico la muestra seleccionada es la que prefiere para realizar

actividades formativas.

A través del apoyo del personal directivo de CEPIA y cumpliendo con el cronograma
de actividades se convoco a los representantes de la muestra, para una sesion de

dos horas, que tuvo la siguiente estructura:

e Bienvenida a los participantes

e Presentacion sobre los objetivos de la investigacion

e Presentacion sobre los resultados obtenidos en la investigacion

e Presentacion de la estructura sobre el disefio instruccional elaborado

e Participacion de los representantes para compartir inquietudes, expectativas
y observaciones sobre el programa de formacion a distancia para padres de

ninos con la condicién del autismo

Una vez culminada la sesién de prueba piloto con los representantes, la autora listo

la informacion levantada para considerarla en la fase de revision, validacion y
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ajustes, planteados por el modelo de ASSURE para el disefio instruccional del
programa de formacion a distancia para padres de nifios con la condicién del

autismo.

A continuacion, se presenta la devolucion ofrecida por los representantes en el
proceso de la implementacién del disefio instruccional propuesto por la autora para
esta investigacion:

e Los padres no podemos comprender al mismo tiempo, todo lo que implica
tener autismo

¢ Muchos padres no conociamos el autismo, hasta que se nos presentaron los
problemas con nuestros hijos y tuvimos que buscar informacion con
especialistas

e Las mamas buscamos informacion sobre el autismo en internet, pero no todo
es facil de entender y no todo lo escriben los médicos, no se sabe que es
cierto

e Los padres nos sentimos solos en el camino para entender el autismo

e Los padres necesitamos ir aprendiendo de todas las disciplinas que apoyan
a las personas con autismo

e Los padres necesitamos saber de qué se trata lo que el especialista nos va a
hablar antes de ir a las citas, para poder entender lo que nos dicen

e Los especialistas bombardean a los papas con demasiada informacion, que
muchas veces ni se comprende

e Es muy importante como padres tener acceso a formaciones, porque alli se
hace un filtro de lo que se necesita saber

e Los padres sabemos de lo que estudiamos para trabajar, pero no de todo lo
que es el autismo

¢ Las madres necesitamos saber todo lo que necesitan nuestros hijos con
autismo, para poder explicarle a las maestras porque ellos son como son

e Las mamas no sabemos a quién acudir primero cuando nuestros hijos no

pueden hablar o no se pueden relacionar bien con los otros nifios



70

e Los padres no entendemos qué papel tenemos dentro del apoyo que se
tiene que ofrecer a los nifios con autismo

e Haytemas como lo nutricional, que son muy diferentes para cada nifio con
autismo y no hay tanta informacion

¢ No todos los especialistas opinan lo mismo y los padres no sabemos que
hacer o si seguir buscando a otros, es frustrante

e Los padres conocemos mas a huestros hijos que los especialistas

e Los padres necesitamos saber como manejarnos en casa con los otros hijos
gue no tienen autismo

e Es dificil explicar a los abuelos o tios porque llevamos a nuestros nifios a
tantas terapias, porque nos vamos a algunas fiestas y porque les dan crisis
en la calle

e Es agotador emocionalmente comprender todo lo que se vive y que pasara
en el futuro con nuestro hijo con autismo

o Es importante ir a formaciones con otros papas que les esta pasando lo
mismo

¢ Qué bueno es tener cursos para hacerlos cuando tenemos tiempo y estudiar
cuando podemos

e Los padres necesitamos tiempo para nosotros y para procesar lo que esta
pasando, que hay opciones para nuestros nifios y para nosotros también

e Se necesita poder tener un espacio para que los papas nos formemos

e Los padres necesitamos saber como abordar a la gente en la calle que
pregunta qué le pasa a nuestro hijo y uno no sabe qué hacer o decir

o Este tipo de formaciones son necesarias, porque cuando los padres
observamos gue nuestro hijo o hija tiene dificultades o es diferente, no
sabemos con quién acudir

e Los padres queremos que se materialice este trabajo especial de grado, para

poder contar con una formacion para ellos sobre la condicion del autismo

La informacién suministrada por los participantes de la muestra, fue acentuada
manteniendo la confidencialidad de sus datos. Son datos Utiles para observar de

nuevo el disefio instruccional y verificar si se requiere hacer modificaciones.
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Adicional, destaca la importancia de esta sesion en la fase de implementacion, para
validar que si es necesario ofrecer este tipo de formaciones a los padres de nifios

con trastornos del espectro autista.

Discusion

Segun Buitrago (2017), las premisas constructivistas sobre el modelo ASSURE se
enfocan en el aprendizaje significativo, que se puede construirse de forma grupal y

estan basadas en un proceso experiencial e interpretativo de los estudiantes.

En este sentido, el disefio e implementacion de un programa de formacién para
padres de nifios con la condicion del autismo con la modalidad a distancia,
propuesto para esta investigacion cubre con estos postulados, considerando
aspectos que promuevan la aplicaciéon de estrategias pedagdgicas, centradas en las

necesidades del grupo de estudiantes.

En cuanto a los resultados obtenidos, se observa que las necesidades de
informacion de la muestra conformada por un grupo de representantes de CEPIA
gue tienen nifilos con trastornos del espectro autista, estan centradas en conocer
mas sobre esa condicion del neurodesarrollo, asi como del manejo de herramientas
gue les permitan realizar adaptaciones y ajustes en diferentes ambitos,

especialmente en el familiar.

De los datos que destacaron al analizar los resultados obtenidos, se encuentra que
mas de un 70% de los hijos con la condicién del autismo de la muestra seleccionada
de representantes de CEPIA, tienen edades comprendidas entre los 6 y 8 afios de
edad. Por lo que es probable, que ya hayan sido evaluados por algin especialista,
al presentar alteraciones del neurodesarrollo y sus padres, tengan algunas nociones

referentes a los trastornos del espectro autista.

Es por ello, que también pueden tener mas inquietudes sobre el abordaje y manejo
del autismo, porque estan en pleno proceso de comprender el diagndstico y la labor

gue realizan los especialistas que prestan asistencia a sus nifios, asi como la
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atencion personalizada que requieren, porque las manifestaciones de esta condicion

expuestas por cada individuo son diferentes.

A lo largo de la investigacion, se lograron desarrollar cada uno de los objetivos
planteados por la autora, en cuanto al levantamiento de data que permitiera
identificar las necesidades de informacion de la muestra seleccionada de
representantes de CEPIA y las habilidades requeridas para el manejo de la
condicién del autismo de sus hijos, asi como definir los contenidos para elaborar el
disefio instruccional de un programa de formacién para padres de nifios con
trastornos del espectro autista en modalidad a distancia, considerando para ello los

principios del modelo ASSURE.

Para Moreira-Segura y Delgadillo-Espinoza (2014) el uso de plataformas digitales
para el desarrollo de procesos educativos, implican la adaptacion a escenarios
transformadores, en los que docentes comparten con sus estudiantes la intencién

de generar un aprendizaje significativo.

En relacion a los resultados asociados al disefio instruccional con respecto a la
modalidad a distancia, es importante mencionar que el 100% de la muestra
escogida sefialé que posee algun dispositivo con acceso a una conexion a internet,
con lo cual se confirma que la propuesta de una formacion con el uso de la
tecnologia en un entorno digital, podria representar una opcion ajustada a las
necesidades de los estudiantes, en este caso de padres de nifios con la condicion

del autismo.

En cuanto al objetivo vinculado con el proceso de implementacién de un programa
de formacién para padres, efectuado con prueba piloto a través de una sesion
virtual, fue relevante la informacion levantada con la muestra seleccionada de

representantes de CEPIA que tienen nifios con trastornos del espectro autista.

Dicha data puede considerarse para la revision del planteamiento inicial compartido

en esta investigacion, asi como para futuras propuestas que se puedan surgir y
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estén enfocadas en el desarrollo de un disefio instruccional, considerando las

necesidades de informacion de los estudiantes.

Recomendaciones

Dentro de las &reas de oportunidad que se recaban al revisar el analisis de los datos
obtenidos, se encuentra la necesidad que tienen los padres de tener contacto con
especialistas que logren empatizar con las situaciones que atraviesan las familias
que tienen integrantes con trastornos del espectro autista, especialmente desde el
momento que se enfrentan a las evaluaciones y el diagnéstico de la condicién del

autismo.

Es por ello, y siguiendo el proceso pedagogico que puedan beneficiar a las familias
de nifios que tienen alternaciones en el neurodesarrollo como el autismo, surge una
nueva necesidad instruccional dirigida a los profesiones encargados del abordaje
interdisciplinario de los trastornos del espectro autista, para que logren comprender
la importancia de su labor y el impacto que generan en el manejo de la esta
condicion fundamentalmente en los padres, que deben conocer al mismo tiempo
conceptos, instrucciones o modificaciones en su vida desde el punto de vista
individual y familiar que son inusitados, porque cambian contundentemente lo que
podian visualizar para el desarrollo y desenvolvimiento de sus hijos, al no estar
esperando transitar un camino de evaluaciones, diagndsticos y atenciones

especiales.

Los padres que asisten a las consultas para el abordaje interdisciplinario,
desconocen en gran medida las terminologias médicas o especificas en cuento al
neurodesarrollo, que son compartidas en las sesiones a las que llevan a sus nifios y
es necesario que los médicos, terapeutas y demas especialistas, puedan explicarles
de forma cercana, sencilla y empatica lo referente a las necesidades o desafios que
pueden presentarse, en relacion al cuidado y crianza de sus hijos con trastornos del

espectro autista en cada una de las etapas de su vida.



74

En la medida que los especialistas adquieran herramientas para guiar y acompanar
empaticamente a las familias que tienen integrantes con la condicién del autismo, se
podra garantizar el diagnéstico temprano, asi como la atencién oportuna y constante
que se requiere, para procurarles una mejor calidad de vida desde su infancia.

Asi mismo, el identificar la necesidad de una formacién que requiere la intervencion
especializada, debe seguir motivacion a otros profesionales del ambito educativo a
ofrecer nuevas soluciones, ajustadas a los requerimientos de las familias que tienen
integrantes con trastornos del espectro autista y pone de manifiesto, el interés de la
autora en poder construir bases conceptuales, que a su vez promuevan la
consecucién de nuevas investigaciones, que contintden ofreciendo herramientas

educativas para padres de nifios, jévenes y adultos con la condicion del autismo.

Divulgacion

Los resultados obtenidos en esta investigacion se compartiran inicialmente con los
representantes del Centro de Entrenamiento para la Integracion y el Aprendizaje
(CEPIA), que amablemente se han involucrado para apoyar el desarrollo de esta
investigacion y especialmente con los representantes de esta institucion, que

expresaron su interés por conocer mas sobre este tipo de estudios.

También se tiene previsto ofrecer informacion sobre los hallazgos encontrados en
esta investigacion con organizaciones aliadas a Mis Chiquiticos Venezuela,
asociacion civil sin fines de lucro liderada por la autora, asi como ubicar
financiamiento para impulsar el desarrollo de formaciones, que puedan considerar
como punto de partida los temas aqui presentados y se desarrollen proyectos, para

continuar apoyando a familias que tienen hijos con la condicién del autismo.
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CUESTIONARIO

El presente cuestionario forma parte de un proceso de recoleccién de informacion,
gue serd util el disefio instruccional de un programa de formacién para padres de

nifnos con la condicién del autismo en la modalidad a distancia.

Se ha seleccionado al Centro de Entrenamiento para la Integracion y el Aprendizaje
(CEPIA), al ser una institucion que ofrece un enfoque psicoeducativo y atiende a

una importante poblacion de nifios y jévenes con la condicién del autismo.

La informacién que se obtenga es de caracter an6nimo y contribuira al desarrollo del
trabajo de grado especial de la estudiante de postgrado licenciada Lislet Nufiez, que
esta optando al titulo de Especialista en procesos de aprendizaje ante la Facultad

de Educacién y Humanidades de la Universidad Catélica Andrés Bello.

Instrucciones: Lea con atencién cada una de las interrogantes presentadas y
coloque la respuesta que considere se relaciona con sus conocimientos sobre los
aspectos considerados. Marque con una “X” sobre la linea, en la opcién que piense

es la correcta para usted.

Informacién personal:

1. ¢ Tiene uno o mas representes asistiendo a CEPIA?
Si

No
En caso de tener a mas de un representado asistiendo a CEPIA, por favor indique:
2

Mas de 2

2. Mencione el rango de edad(es) de su(s) representado(s):
Oa2afios

3abafios
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6 a8afios

Necesidades de informacion sobre los trastornos del espectro autista

3. Selecciona aquellos aspectos que consideras son caracteristicos de los
trastornos del espectro autista

Retraso y alteraciones en el desarrollo del lenguaje

Alteraciones sensoriales

Facilidad para adaptarse a los cambios___

Intereses restringidos

Habilidades para la socializacion

4. Conozco cuales son las areas del neurodesarrollo que pueden presentar
alteraciones debido a los Trastornos del Espectro Autismo

Desarrollo del lenguaje

Interaccién social

Procesos cognitivos

Procesos conductuales

Procesos sensoriales

5. Selecciona aquellos trastornos o problemas de salud, que conoces se pueden
diagnosticar junto a la condicion del autismo

Trastornos por Déficit de Atencidn e Hiperactividad

Displasia de cadera ____

Dificultades en el aprendizaje

Epilepsia

Asma

6. Selecciona cudles son los especialistas que estan vinculados con la evaluacion y
atencion de la condicion del autismo

Psicélogo

Terapeuta del lenguaje

Terapeuta ocupacional
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Psicopedagogo
Fisioterapeuta

7. Selecciona cudles son los ajustes en temas de alimentacién y nutricién, que se
pueden ofrecer a personas con Trastornos del Espectro Autista

Alimentacion libre de gluten

Alimentacion libre de aztcar

Alimentacion libre de lacteos

Régimen biomédico con la incorporacién de vitaminas y minerales_

Se determina con una evaluacion diferenciada con especialista en nutricion

8. Seleccione aquellas terapias que pueden estar incluidas el abordaje terapéutico
para personas con trastornos del espectro autista desde la infancia

Terapia ocupacional

Terapia visual____

Terapia del lenguaje

Terapia manual ____

Terapia conductual

9. Conozco como es la asistencia psicoeducativa que puede ofrecerse a personas
con trastornos del espectro autista desde la infancia

Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Medianamente en desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

10. Poseo informacion sobre las terapias complementarias que pueden ofrecerse a
personas con trastornos del espectro autista

Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Medianamente en desacuerdo
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Totalmente en desacuerdo

Manejo de mis habilidades

11. Selecciona aquellas habilidades que posees para afrontar los cambios en la
dindmica familiar, al tener un integrante con la condicién del Autismo

De adaptabilidad ____

Manejo conductual

Emociones

De flexibilidad

Manejo de expectativas

12. Poseo habilidades y manejo estrategias que favorezcan el control emocional que
se requiere para atender a un hijo con la condicién del Autismo

Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Medianamente en desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

13. Poseo habilidades y manejo estrategias que me permiten establecer un sistema
de rutinas y habitos adecuados para mi hijo con la condicién del Autismo
Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Medianamente en desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

14. Poseo habilidades y manejo estrategias que me permiten afrontar situaciones de
crisis, que puedo experimentar con mi hijo con la condicion del Autismo

Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
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Medianamente en desacuerdo
Totalmente en desacuerdo

15. Desarrollo estrategias en la dinamica familiar, que promuevan un sentido de
independencia y autonomia a mi hijo con la condicion del Autismo

Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Medianamente en desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

Recursos de informacién

16. He tenido la oportunidad de participar en otras experiencias de educacion a
distancia

Totalmente de acuerdo

Medianamente de acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

Medianamente en desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

17. Seleccione con qué tipo de dispositivo se conecta frecuentemente a Internet
Movil celular

Tableta

Computadora portatil

Computadora de escritorio

18. Seleccione el tipo de conexién de la cual dispone para al acceso a Internet
Conexién de banda ancha

Datos moviles

Conexion satelital

Dispositivos inalambricos portétiles
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19. Si tuviese la oportunidad de recibir una formacion a distancia de tipo sincrona
(en vivo), qué plataforma preferiria

Google Meet

ZOOM __

Jitsi

20. Si tuviese la oportunidad de recibir una formacioén a distancia de tipo asincrona
(conexidon segun mi disponibilidad de tiempo), qué opcidn(es) elegiria

Aula virtual (Classroom o Edmodo)

Forochaty Drive

Grupo privado de Facebook

21. Situviese la oportunidad de recibir una formacién a distancia de tipo sincrona
(en vivo), ¢ Cudl de las siguientes opciones seleccionaria?

De lunes a viernes en el horariode las5pmalas 7pm

De lunes a viernes en el horario de las 6pm alas 8pm ___

Los sdbados de 10 ama 12 m

Se garantiza total confidencialidad de la informacion aportada por usted.

Gracias por su tiempo y colaboracion al llenar este cuestionario
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Numero de horas: 16 horas trabajo sincrono, 5 horas trabajo asincrono, 1 hora de induccion

MEmErS : " Unidad de Criterios de Estrategias de Estrategias de Estratgglas
de Unidades Tematicas . ~ = . evaluativas y
; competencia desempefio ensefianza aprendizaje >

Sesiones ponderacién
1 Encuentro Conocer pautas Comprende Exposicion a Escuchar La sesion no se
introductorio para el desarrollo informacion, expone través de activamente. incluird en la nota
del programa de dudas y valida videoconferencia Observacion. total
formacion en conocimientos sincrona. Preguntar.
modalidad a Presentacion Leer para
distancia interactiva. Textos comprender
digitales de contenidos
consulta
2 Conceptualizacion de Comprender y Reconoce y asimila Exposicion a Escuchar Cuestionario
los trastornos del manejar conceptos, contenidos través de activamente. digital de
espectro autista y datos e informacion abstractos videoconferencia Leer para seleccion simple
comprension del sincrona. comprender (10% nota total)
diagnéstico Textos digitales de | contenidos. Evaluar
consulta. contenidos.
Videos interactivos | Observar videos de
la plataforma.
Aprendizaje
autébnomo
3 Especialidades Identificar y listar Organiza 'y asocia | Material interactivo Leer para Participacion en
consideradas para la informacién, contenidos segun un | digital de consulta. comprender foro digital
atencion de la relacionar conceptos orden l4gico Discusién guiada | contenidos. Evaluar | (10% nota total)
condicion del autismo sobre videos contenidos.
presentados en Observar videos de
redes sociales la plataforma.
Aprendizaje
autébnomo
4 Abordaje Comprender nuevos | Analiza informacion Actividades Leer para Trabajo escrito
interdisciplinario de conceptos y y compara interactivas a comprender (10% nota total)
los trastornos del contrastarlos con diferentes través del uso de | contenidos. Evaluar
espectro autista conocimientos contenidos presentacion contenidos.

adquiridos

digital.
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Textos digitales de
consulta.

Observar videos de
la plataforma.

Videos interactivos Aprendizaje
autbnomo
Herramientas para el | Intercambiar ideas, | Exponery compartir Exposicién a Escuchar Exposicién digital
abordaje familiar de la concepciones e conceptos, través de activamente. en grupos
atencién de un hijo informacion experiencias e videoconferencia Aprendizaje (10% nota total)
con la condicién del inquietudes sincrona. auténomo.
autismo Textos digitales de | Exposicién grupal
consulta. Argumentacion de
Discusion guiada contenidos
sobre cortometraje
Herramientas para el | Compartir opciones Desarrollar Exposicién a Escuchar Participacién en
abordaje familiar de la | para la resolucion soluciones a través de activamente. foro digital
atencion de un hijo de situaciones problemas, en videoconferencia Argumentacion de (20% nota total)
con la condicién del planteadas funcion a diferentes sincrona. contenidos.
autismo niveles de Discusién guiada
complejidad sobre presentacion
interactiva
Orientacion y Promover el Analizar situaciones Exposicién a Escuchar Trabajo escrito en
estrategias para la desarrollo del desafiantes y través de activamente. grupos
crianza de nifios con | pensamiento critico oportunidades de videoconferencia Trabajo en grupo (15% nota total)
la condicion del mejora sincrona. Argumentacion

autismo

Discusién guiada
en base a analisis

sobre analisis de
caso

de caso Asignacion de
trabajo escrito
Orientacién y Definir habilidades | ldentificar destrezas Exposicién a Escuchar Ensayo final
estrategias para la requeridas para propias y través de activamente. (25% nota total)
crianza de nifios con generar situaciones para videoconferencia Observacion.
la condicion del adaptaciones y ponerlas en practica sincrona. Discusién guiada

autismo

producir cambios

Discusion guiada
en salas digitales y
grupo completo

sobre trabajo en
grupo.
Asignacion de
ensayo final




