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Objetivos

01

Comprender la
evidencia detras de

las intervenciones
mediadas por padres

02

Explorar
consideraciones
culturales y
lingUisticas en la
implementacion de
las PMls

03

Aplicar estrategias
practicas para
implementar las
PMils en
comunidades latinas.




é¢Qué son las
intervenciones
mediadas por padres?

e Basadas en la Evidencia

* Padres o cuidadores son
capacitados para implementar
estrategias terapéuticas que
apoyan el desarrollo de sus hijos
autistas,

* Los padres son los compaferos de
7 interaccion mas consistentes y
“/ naturales del nifio.
\

* Al capacitarlos con estrategias
adecuadas, los nifos pueden
recibir apoyo significativo y
constante dentro de sus rutinas
diarias y en multiples contextos.

(Bearss et al., 2015; Shire et al., 2016)



¢ Por qué son importantes
las intervenciones
mediadas por padres?

Entorno Naturalista

Apoyo Frecuente

Empodera a las Familias

Accesibles



Las rutinas son
contextos realistas para
las intervenciones
implementadas por la
familia

* Incluyen actividades familiares
recurrentes

* Brindan oportunidades para
incorporar metas de comunicacion
social, promoviendo la atencion
conjunta, la toma de turnos vy la
repeticion.

e Son funcionales y
contextualizadas, apoyando el
aprendizaje significativo y la
generalizacion del conocimiento




Ejemplos de Intervenciones Mediadas por
Padres

AN
‘ JASPER(Atencidn Conjunta, Juego Simbdlico, Compromiso y Regulacion)
\

‘ PACT (Ensayo de Comunicacion en Nifios con Autismo en Edad Preescolar)
\

‘ ESDM (Modelo Denver de Comienzo Temprano) — Version para padres

. RUBI (siglas de Research Units in Behavioral Intervention)

[

‘ IMPACT (Improving Parents as Communication Teachers)

‘ CST (Entrenamiento en Habilidades para Cuidadores de la OMS)
/



Comprender la evidencia
detras de las intervenciones
mediadas por padres



¢Cual es el
mejor servicio
para los nifios
autistas?

Vivanti et al., 2018

Teoria de la intervencion: ¢ Por qué deberia
funcionar?

Prueba de concepto: ¢ Podria funcionar?

Ensayo piloto de eficacia (ECA): i Puede funcionar?

Ensayo de eficacia a gran escala (ECA): ¢ Puede
funcionar? (¢En serio?)

Estudio de efectividad: ¢ Funciona en el mundo real?

Estudios de implementacion: Hacer que funcione en
la practica comunitaria



La intervencion tiene el
mayor impacto en el
autismo si comienza antes
de los 3 anos de edad.

* EI 80% de los nifos que
necesitan intervencion
temprana son pasados por
alto.

* EI61% de los ninos menores
de cinco afos estan en
guarderias regulares, y el
resto en casa
(padres/cuidadores).

* Padres y proveedores de
cuidado infantil: los agentes
de cambio mas viables para

la comunidad




AUTISMO E INTERVENCION TEMPRANA

Y
=y




Mejora las habilidades Reduce conductas
de comunicacion desafiantes/peligrosas

Recomendada como
primera linea de

parenta Intervencion
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DISPARIDADES EN EL ACCESO A LA SALUD

P
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Tasa de Profesionales
Identificacion Haciendo gue el Acceso y uso Estigma
de Servicios

Diagnostico



Raatd, .

Instrumentos diagnésticos e

intervenciones para personas autistas
culturalmente apropiados
Inexistentes en contextos de bajos recursos y
POCOS Servicios
-—




Las intervenciones disefiadas y probadas para un grupo Las intervenciones deben responder a

cultural o étnico pueden no ser efectivas para familias las practicas culturales, los valores y las

de diversos origenes culturales y lingiiisticos (DuBay et creencias de las poblaciones objetivo
al., 2018). (Domenech Rodriguez, 2011).



Aplicar estrategias practicas para
implementar las PMls en
comunidades latinas.



Preocupaciones comunes
Padres y proveedores de servicios latinos

Los padres latinos
informan que los
proveedores no
escuchan sus
preocupaciones

Los padres
latinos perciben
gue los
proveedores de
servicios
proporcionan
poca informacion
sobre el TEA

Los latinos son
normalizar y/o

del TEA

Es menos
probable que a
los padres
hispanohablante
s se les pregunte
sobre las
preocupaciones
del desarrollo

|
Pocos proveedores

ma’s propensos a de atencion primaria
' ofrecen pruebas de

deteccion del

negar los sintomas '\ o

(Guerrero & Sobotka ,2022, Magana et al., 2021,Zuckerman et al. 2014,
Zuckerman et al., 2017.



EICST se elaboro
mediante una
ampliaconsultaa
las partes
Interesadasy un
proceso de revision
iterativo, lo que
aumento su validez
externa

El programa de Capacitacion en
Habilidades para Cuidadores (CST) de
la Organizacion Mundial de la Salud

-
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Enfoque de cambio de tareas Enfoque transdiagnostico Enfoque de elementos comunes
Los no especialistas(p. gj., No requiere un diagndéstico para Su contenido se centra en estrategias
trabajadores sociales, voluntarios calificar para el tratamiento que pueden beneficiar aun grupo de
comunitarios, cuidadores) pueden cuidadores con necesidades diversas

impartir este programa

V@ y World Health
\i\%" Organization




Comprendery
promover la
comunicacién

Promover la
participacion Conjunta

Sesiones 1-3 Sesiones 4-5

J J

L L

Visita al Visita al Hogar
Hogar 1 2

Promover el
comportamiento
adaptativo

Sesion 6

Preveniry responder a
conductas no
adaptativas

Sesiones 7-8

Bienestar del cuidador

Sesion 9

Visita al
Hogar 3



PARTICIPACION
COMPARTIDA a
través de rutinas

del hogary de
juego

Promover la
CONDUCTA

ADAPTATIVA

BIENESTAR y
autocuidad

9 SESIONES
GRUPALES

3 VISITAS AL
HOGAR

Mirar y Escuchar
Unete imitando
Mostrar y Decir un nuevo paso

CUIDARSE para ayudarse a
UD vy a su hijo




Tipos de adaptacion
/T ii ’ N\

Afectivo-motivacional:

Adaptaciones

Adaptaciones ambientales:

cognitivo-
informacionales:

El contenido y las
actividades utilizadas
en las sesiones son

Minimizar las barreras
estructuralesy llegar a
las personas en areas
remotas (p. €j.,
asistencia de
transporte, telesalud).

Modificaciones linglisticas
para superar las barreras
del idioma o la
alfabetizacion..

congruentes con los
valores culturales del
cliente.

Castro et al. (2004)



Adaptaciones cognitivo-informacionales

Modificaciones linglisticas para superar las barreras del lenguaje o la alfabetizacion.

“tu hijo tiene autismo” ->
Percibido como un nifio
etiquetado
Preferible: “dentro del

espectro” (mas respetuoso)

"Facil de leer"
Aprobacion de ayudas
visuales

Aprande & LA QMO v DAALrAs DA
W e
WHO, 2023



Adaptaciones cognitivo-informacionales

Modificaciones lingliisticas para superar las barreras del lenguaje o la alfabetizacion.

e Alos padres no les gusta la palabra“berrinche.”
“Berrinche” hacia que pareciera que el nifio es “chiflado.”

e Preferible:“Crisis" porque se debe a razones
especificas (por ejemplo, sobrecarga sensorial).

* Shared engagement (es decir, la comunicacion conjunta en
el juego entre padres e hijos) era dificil de traducir.

e Preferible: “Prestando atencidon” y “conexién.”
e Cambio de nombres: Wei -> Rafael

e “Gley" en espafiol mexicano puede variar en
significado desde "tipo" hasta "tonto"




\

Algunos nifios no tenian zapatos, > 7

Adaptaciones afectivo-motivacionales

El contenido y las actividades utilizadas en las sesiones son congruentes con los valores culturales del cliente.

Podria hacer que la gente piense
en un nivel socioecondmico bajo

Cambio importante: "siendo bueno” (being
good)->
Un padre dijo: "Mi hijo no es un perro
Preferible: "Cuando esta haciendo cosas buenas

o cuando lo esta haciendo bien

Preocupacion por la
imagen con dos papas
qgue "podria ofender a

alguien".
La imagen se mantuvo
en la version final.

~~._Comentario aislado

WHO, 2023



Adaptaciones arectivo-motivacionales

El contenido y las actividades utilizadas en las sesiones son congruentes con los valores

Puntuacion:
Letras mayusculas y signos de exclamacion
Percibido como un cuidador que le grita a

/;\ su hijo. B

WHO, 2023 WHO, 2023



Adaptaciones ambientales

Minimizar las barreras estructurales y llegar a las personas en areas remotas

(por ejemplo, asistencia de transporte, cuidado de ninos, telesalud).

“Visitas a la casa pueden ser dificiles por el

trabajo...van a tener muchas

cancelaciones.”

“Visitas a la casa
deben ser opcionales,
me sentiria
invadida...ir al centro
seria una opcion.”

SN

\\
~

“Es una presion
adicional para los
padres.”

Se ofrecio la telesalud, pero todos los
padres expresaron su deseo de realizar
visitas domiciliarias en persona y
expresaron su gratitud de que los
facilitadores los visitaran en casa.
Desafios experimentados:
e Largas distancias para llegar a algunas
familias (~1 hora en coche).
 El tiempo limita una vez que los ninos
comenzaron el afo escolar.

WHO, 2023



Adaptaciones ambientales
Minimizar las barreras estructurales y llegar a las personas en areas remotas

(por ejemplo, asistencia de transporte, cuidado de nifios, telesalud).

A los padres se les ofrecio transporte (es decir, una
tarjeta de regalo para la aplicacidn de viajes
compartidos). Ningln padre uso esto.

Cuidado infantil para los nifios y hermanos de la
intervencion.




Aunque el origen y el grado de las
disparidades pueden diferir, las
comunidades de bajos recursos de
HIC comparten caracteristicas
similares de los LMIC

* Acceso a intervenciones oportunasy
basadas en evidencia, y

» Escasez de profesionales capacitados

* Un PMI, como el CST de la OMS, con
adaptaciones culturales y linglisticas y una
mayor accesibilidad, desempena un papel
esencial al cerrar la brecha de tratamiento y
empoderar a los cuidadores de nifios
autistas.




.

Consideraciones culturales y
linglisticas en la implementacion de las
intervenciones mediadas por padres

(PMI)

* ldioma del hogar

* Creencias culturales sobre el desarrollo infantil
y la discapacidad.

Normas de crianza

Dinamica familiar y roles

Acceso a recursos y servicios.

Relacion terapéutica

e Adaptacion del contenido

g

o



https://www.autismspeaks.org/cs
t-information-professionals



https://www.autismspeaks.org/cst-information-professionals
https://www.autismspeaks.org/cst-information-professionals
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