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RESUM

Objectiu general: Avaluar els efectes d’'un programa de Salut Mental Positiva
dirigit a mares i pares o tutors/es legals, amb nens/es que se’ls ha diagnosticat
del trastorn de I'espectre autista en un periode inferior a un any, per incrementar
els nivells de Salut Mental Positiva i els nivells de coneixement sobre el trastorn

de I'espectre autista.

Ambit d’estudi: El centre de Servei de Rehabilitaci6 Comunitaria en Salut
Mental, a la ciutat de Mataro.

Disseny: Es realitzara un estudi amb un disseny quasi experimental pretest-

postest, amb un sol grup d’intervencid.

Subjectes d’estudi: En aquest estudi participaran 51 mares, pares o tutors/es
legals. La tecnica de mostreig és a conveniéncia. Els subjectes seran
seleccionats pel personal d’infermeria pediatrica de referéncia del centre

d’atencio primaria a mesura que els infants sén diagnosticats d’aquest trastorn.

Instruments: Per aquest projecte s’utilitzara un formulari de dades personals, un
guestionari de coneixements sobre el trastorn de l'espectre autista i un

guestionari de Salut Mental Positiva

Analisis de dades: S'utilitzara el programa estadistic SPSS versié 25.0. Es
realitzaran analisis descriptius i inferencials per avaluar les relacions entre les
variables. També es realitzaran les proves de contrast de la chi quadrat i de la T-
Student per comparar les mitjanes de la mostra abans i després de la

intervencio.

Resultats esperats: Els pares, mares o tutors legals, que tenen un/a fill/a que se
li ha diagnosticat del trastorn de I'espectre autista en un periode inferior a un any,
i reben un programa de Salut Mental Positiva, mostraran nivells més alts de Salut

Mental Positiva i de coneixements sobre el trastorn de I'espectre autista.

Paraules claus: Salut mental positiva, trastorn de I'espectre autista, programa

per mares i/o pares, salut mental.



ABSTRACT

General objective: To evaluate the effectiveness of a Positive Mental Health
program for mothers and fathers or legal guardians, whose children have been
diagnosed with autism spectrum disorder in a period of less than a year, to
increase levels of Positive Mental Health and knowledge about the autism

spectrum disorder.

Scope of study: Community rehabilitation service center of mental Health, in
Mataro.

Design: A pretest-posttest and quasi-experimental design will be realized, with a

unique intervention group.

Subjects of study: A group of 51 mothers, fathers or legal guardians will take
part in this study. The sampling technique which will be used is at convenience.
Subjects will be chosen by reference pediatric nurses from centers of primary

attention when kids are diagnosed with autism spectrum disorder.

Instruments used: For this project will be necessary a personal data form, an
autism spectrum disorder knowledge questionnaire and a positive mental health

guestionnaire.

Data analysis: Statistic program SPSS version 25.0 will be used for this study. A
descriptive and inferential statistics will be carried out to evaluate the relation
between variables. Hypothesis testing contrast like chi-square, T-Student test
also will be used in order to compare the sample averages from before and after

the intervention.

Expected results: Fathers, mothers or legal guardians, whose children have
been diagnosed with autism spectrum disorder in a period of less than a year,
and receive a positive mental health program, will show higher levels of positive

mental health and knowledge about the autism spectrum disorder.

Keywords: Positive mental Health, autism spectrum disorder, intervention for

mothers/fathers, mental health.
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1. INTRODUCCIO

El trastorn de I'espectre autista (TEA) va ser descrit, per primera vegada, pel
psiquiatra austriac Leo Kanner I'any 1943 com un sindrome del comportament,
els trets del qual eren alteracions del llenguatge (o comunicaci6), de les relacions
socials (trastorn fonamental del sindrome) i dels processos cognitius @,

Aleshores era un trastorn estrany i poc conegut, pero actualment, degut a
I'important augment de nous casos, el TEA és molt conegut a la nostra societat
(@ Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) es coneix com un grup
d’afeccions caracteritzades per un grau d’alteracié del comportament social, de
la comunicacié, d’habilitats cognitives i adaptatives, i un repertori d’interessos i
activitats restringides, estereotipat i repetitiu per a les exigencies quotidianes de
la vida diaria @@,

Aquest trastorn apareix a la infancia i, en la majoria dels casos, es manifesta en
els primers 5 anys de vida, persistint fins 'adolescéncia i 'edat adulta. Tot i aixi
el nivell intel-lectual pot variar depenent de la persona des d’'un deteriorament

profund fins a persones amb aptituds cognitives altes .

Es calcula que 1 de cada 160 nens estan diagnosticat del TEA ), perd aquestes
xifres varien entre diferents estudis /0 paisos. Per exemple, la Confederacio
Autisme Espanya assegura que les xifres sén d’1 per cada 100 persones ©. Tot i
aixi, afecta més als homes que a les dones amb un radi de 4,5:1, respectivament
@® A més, la prevalenca mundial d’aquest trastorn esta augmentant ja que hi
ha una major conscienciacio, els criteris diagnostics presenten millors eines i
perqué hi ha una millor comunicacio i formacié dels professionals. Tot i aixi, s’ha
de tenir en compte que el TEA sempre ha estat present en la poblacié humana
8 Altres investigacions expliquen que lincrement de la contaminacié en les

Gltimes décades pot haver influit en 'augment de nous casos del TEA ©.

Per realitzar el diagnostic d’aquest trastorn, el Diagnostic and Statistical Manual

of Mental Disorders-5 (DSM-5) presenta els segiients criteris

e A: Déficits persistents en la comunicacio social i en la interaccio social en
multiples contexts. S’observa que la persona té dificultat en la conversacio,

presenta menys interessos comuns, emocions o afectes cap als altres. Per



altra banda, la comunicacié no verbal també es veu alterada (llenguatge
corporal, contactes visuals) i tenen dificultat alhora d’entendre la comunicacié
dels altres.
B: Els patrons del comportament, els interessos i les activitats es veuen
restringits i repetits. Es manifesten, almenys, dos dels seguents criteris:
1. Moviments motors, Us dels objectes o discursos repetitius.
2. Inflexibilitat a la rutina, insistencia en que tot sigui igual, o patrons rituals
del comportament verbal o no verbal.
Interessos fixats que s6n anormals en intensitat i en enfocament.
4. Hiper o hipo reactivitat en inputs sensorials (indiferencia al dolor o
temperatura, respostes adverses davant de sorolls especifics o textures,

etc).

C: Els simptomes han de ser presents en el periode de desenvolupament
primerenc.

D: Els simptomes causen discapacitat clinicament significativa en aspectes
socials, ocupacional o altres arees importants en el funcionament actual.

E: La discapacitat intel-lectual i el TEA coexisteixen amb freqlencia. Per
realitzar diagnostics comorbids, la comunicacié social ha de ser inferior a

I'esperada pel nivell de desenvolupament general.

Un cop s’ha fet el diagnostic s’ha d’especificar el nivell de severitat que té la

persona :

Nivell 1: Les persones se’ls diagnostica del TEA dins d’aquest nivell,
presenten dificultats per iniciar interaccions socials i exemples clars de
respostes atipiques o insatisfactories a l'apertura social d’altres persones.
Tenen dificultat per alternar activitats, i els problemes d’organitzacié i de
planificacié dificulten I'autonomia, tot i que aquestes persones no precisen
d’ajuda in situ.

Nivell 2: Tant la comunicacio verbal i no verbal es veuen notablement
afectades en aquest nivell de classificaci6 del TEA, i linici per a les
interaccions socials esta limitat inclis amb ajuda in situ. Per tant, requereixen
d’'un recolzament amb major grau que el nivell 1. A més, limiten les seves

interaccions amb les persones del seu voltant a interessos especials i molt



concrets. També cal destacar que son inflexibles al canvi, i freqientment
mostren comportaments restringits i repetitius.

¢ Nivell 3: Requereixen de molt suport substancial ja que les deficiencies greus
de les aptituds de comunicacié verbal i no verbal causen alteracions severes
del funcionament. Rarament inicien una conversacio i, quan ho fan, utilitzen

poques paraules i sén inintel-ligibles.

Experts recomanen I's d’'una eina de cribatge als 18 i 24 mesos de vida @, perd
en altres documents redacten que I'edat de deteccio varia segons els casos, i és
per aquesta raé que s’han de tenir en compte diferents senyals d’alarma que

poden fer recomanable una valoracié exhaustiva del desenvolupament ©.

Quan aquestes persones arriben a l'edat adulta volen iniciar una vida
independent respecte a la llar familiar. El TEA pot afectar en aquest desig, ja que
en moltes ocasions influeix negativament en els exits educatius i socials i en les
oportunitats de treball. Com queda explicat anteriorment, hi ha persones que
pateixen aquest trastorn i no requereixen d’un suport total i, per tant, poden viure
de forma independent. En canvi, altres persones necessiten ajuda parcial o total
durant tota la seva vida, i aix0 pot suposar una carrega emocional i economica
per aquestes persones i pels seus familiars, ja que en casos greus les cures es
fan meés exigents. Quan l'accessibilitat als serveis és més complicada i el
recolzament és inadequat, tot aixd es veu marcat. Es per aquesta raé que un
dels components fonamentals de I'assisténcia a les persones amb TEA (sobretot

en infants) és I'empoderament dels cuidadors informals o familiars ©.

Aquest projecte de recerca esta dirigit a aquestes families ja que la nova situacié
en la que es troben els pares i mares o cuidadors els suposa una gran carrega
emocional. A més comporta una major tensié fisica i psicologica, sobretot per
part de les mares. Els principals factors que desencadenen aquestes situacions
complicades soén: retard en el diagnostic, dificultat per afrontar el diagnostic i els
simptomes, deficient accés als serveis de salut i recolzament social, escasses
activitats d’oci i educacionals adaptades a la situacié del infant, la situacio

financera en la que es troba la familia i, finalment, la preocupacioé pel futur ©.

Tots aquests factors comporten una disminucié de la qualitat de vida dels

membres de la familia, fent aixi un dia a dia més complicat. Aixd0 es veu més



afectat si no tenen recolzament exterior, tant de I'educaci6 com dels
professionals de salut ®. En canvi, les mares, pares o tutors/es legals que tenen
un bon suport social superen amb més éxit els problemes que se’ls presenta,

associats a les cures dels seus infants amb TEA ©.

Des dels professionals de salut és necessari tenir en compte la situacio amb la
que conviuen les families. Com s’ha explicat anteriorment, es produeixen
diferents alteracions emocionals que haurien de ser considerades des d’una
vessant psicologica. S’han de realitzar tasques de promocio i prevencio de la
salut mental per tal d’evitar patologies relacionades en aquest ambit com ara

I'estrés, 'ansietat i, en situacions més greus, la depressio.

Per tant, és important incidir en aquesta poblaci6 amb I'objectiu de mantenir el
benestar emocional, psicologic i social. S6n conceptes que estan inclosos dins la
salut mental i s6n els que donen una estabilitat en la salut de la persona, ja que
afecta la forma de pensar, sentir i actuar en les diferents situacions per les que

passa cada dia 9,

Per altra banda, la salut mental és un estat de complet benestar fisic, mental i
social, i no solament lI'abséncia d’afeccions o malalties. A més, abasta la
promocié del benestar, la prevencié dels trastorns mentals, el tractament i la

rehabilitacié de les persones afectades per aquests trastorns V.

Els trastorns mentals més comuns sén els trastorns de I'ansietat, els trastorns de
'estat d’anim, com ara la depressid que cada dia pren una incidéencia més
elevada, els trastorns de I'alimentacio, els trastorns de la personalitat i, finalment,
els trastorns psicotics. Les malalties mentals afecten a la persona en la seva
manera de pensar, en el seu estat d’anim i en el seu comportament, i a més, la
majoria alteren la capacitat de relacionar-se amb els demés. A Espanya, 1 de
cada 4 persones pateix un trastorn mental comdu, i entre el 0,5 i '1% pateix un

trastorn mental greu ‘9.

Per tal de prevenir molts d’aquests trastorns i promoure la salut mental, és
important tenir en compte el constructe de Salut Mental Positiva (SMP). Aquest
concepte va ser formulat, per primera vegada, per la psicologa social Dra. Marie
Jahoda, l'any 1958. Va elaborar diferents criteris que configuren aquest

constructe, junt amb una serie de conceptes com benestar, qualitat de vida,

9



prevencio i promocio. Els criteris de SMP formulats per Jahoda han representat
una referéncia important per tots aquells teorics que consideren la salut mental

com una cosa més que abséncia de malaltia >,

Més endavant, la Dra. M2 Teresa Lluch Canut, Catedratica d’Infermeria
Psicosocial i Salut Mental, va treballar els criteris descrits per Jahoda, creant el
model conceptual multifactorial de SMP lany 1999 ®2. A més, va crear una
escala amb l'objectiu d’avaluar la SMP segons el model conceptual plantejat.

Lluch (1999) defineix i avalua la SMP a partir de sis factors:

- Factor 1: Satisfaccié personal.

- Factor 2: Actitud pro-social.

- Factor 3: Autocontrol.

- Factor 4: Autonomia.

- Factor 5: Resolucio6 de problemes i autoactualitzacio.

- Factor 6: Habilitats de relacio interpersonal.

Per altra banda cal destacar el decaleg de SMP que va elaborar, on es descriuen
10 recomanacions per tal de mantenir una SMP adequada. Cada recomanacio té
un valor per si mateixa, i pot ser aplicada de forma individual o en conjunt amb la

resta de recomanacions (Annex |: Decaleg de Salut Mental Positiva) *¥.

L’autora pretén fer consciéncia a les persones sobre el fet de que no es pot estar
permanentment feli¢, sin6 que totes aquelles situacions que les persones
perceben com a negatives han de saber portar-les a terme i superar-les sense
que aixo els suposi un desgast psicologic molt greu. D’altra banda cal acceptar
sentiments i pensaments de tristesa, de decepcié o preocupacié com a reaccions

saludables quan s’estan vivint situacions 0 moments desfavorables.

Es necessari incidir en el benestar de la persona, en les propies habilitats de
resiliéncia (capacitat que té per superar circumstancies dificils), en la qualitat de
vida, en el sentit de la coheréncia (capacitat de la persona per afrontar situacions
estressants i saber utilitzar els recursos disponibles, descrit per Antonovsky) i
finalment en la felicitat i/o en I'optimisme. Tots aquests conceptes formen part de
la perspectiva positiva de la salut mental i estan intimament relacionats amb el

constructe de SMP 219,

10



Aquest constructe es troba de ple en I'ambit de la promocio i la prevencio de la
salut mental i és de gran utilitat per I'elaboracié de programes d’intervencio
infermera en diverses poblacions/mostres i situacions de salut. Les intervencions
van dirigides a reforcar, mantenir, incrementar i, en general, potenciar el
benestar psicologic de la persona. Es tracta d’intervenir sobre les dimensions
positives de la salut mental perqué una persona s’ajudi a si mateixa i als demés
(com professionals del cuidar) a intentar estar i sentir-se mentalment el millor

possible 617,

So6n diverses les investigacions que s’han portat a terme relacionades amb la
SMP, els objectius dels quals son valorar el nivell d’aquest en un grup de
persones en concret i avaluar el nivell d’eficacia d’una intervenci6 en una
poblacié amb unes caracteristiques especifiques amb la fi d’augmentar el nivell
de SMP. Es I'exemple d'un programa d’ensenyament dedicat als estudiants
d’'infermeria on se’ls ensenyava el concepte de SMP. A partir d’'aqui es volia
fomentar el desenvolupament de les capacitats necessaries per manejar tant la
part intrapersonal (vinculada a les cures d’un mateix) com la part interpersonal
(vinculada a les cures dels altres). El programa d’educacié va constar de 7
sessions teoriques en forma de classe magistral, de 6 seminaris presencials que
es basaven en una dinamica participativa activa per part d’estudiants i
professores, amb I'objectiu d’induir I'aprenentatge a través de l'analisi i la
reflexié. Finalment, es van portar a terme 7 activitats a través del forum (espai
virtual Moodle), per tant no eren presencials. D’aquesta manera, es treballaven

els conceptes que van ser exposats en la part tedrica i en els seminaris 9.

Un altre exemple és una intervencié psicosocial infermera que es va portar a
terme amb I'objectiu de potenciar 'agéncia d’autocura i la SMP en persones amb
problemes cronics de salut. En aquest cas van concloure que aguest programa
d’intervencié era efectiu ja que es van complir els objectius que s’havien definit.
A més, van observar que existia una relacié entre aquests dos constructes:
Quanta més capacitat d’autocura, major era el nivell de SMP. Per tant és
necessari un canvi en el model d’actuacié fomentant la participacio de la poblacio
i, en aquest sentit, el ciutada pot aportar molt en la seva autocura (adoptar habits
saludables, cuidar de I'entorn, responsabilitzar-los de la cura de la propia salut i

vetllar per la salut de la comunitat). Tot i aixi, aquest canvi no és facil sense

11



I'ajuda de professionals de salut i sense canvis estructurals que els recolzin. Les
diferents activitats que s’han portat a terme en aquest projecte sén terapies de
relaxacié, musicoterapia, educacié per la salut, la imaginacié simple dirigida i
finalment la potenciacio de la socialitzaci®é on es fomenta lintercanvi de

preocupacions comuns amb els/les altres participants .

A banda de les intervencions esmentades anteriorment, també s’han realitzat
altres investigacions que han estat dirigides a diferents poblacions, com per
exemple a cuidadors de pacients amb esquizofrénia, a professionals del Servei
d’Emergéncies Mediques, a persones refugiades al Canada (els quals presenten
nivells més baixos de SMP que els altres immigrants degut a la gran
discriminacié que pateixen). Els objectius d’aquests treballs van ser avaluar els
nivells de SMP daquestes poblacions amb [l'ajuda d’instruments creats

exclusivament per valorar aquestes variables 31920,

Dins del context del problema del TEA, el seguiment d’aquest trastorn es realitza
des d’'un ambit multidisciplinari. El rol del personal d’'infermeria davant d’un infant
amb TEA és garantir un nivell de salut optim i minimitzar les alteracions de les
seves necessitat, i aixi proporcionar el maxim de benestar tant al infant com a la

seva familia i entorn.

Es necessaria la promoci6 i creacié de programes d’educacio per la salut dirigits
al/la nen/a amb TEA, perd sobretot als mares, pares o tutors/es legals. La
finalitat d’aquesta proposta és reforgar i augmentar I'habilitat de les cures per
part dels pares i/o mares, de manera que la seva qualitat de vida i de benestar
pugui augmentar “Y. Per aconseguir-ho, s’han de portar a terme programes

especialment enfocats des del constructe de SMP.

Des d’infermeria comunitaria i/o des de infermeria de salut mental s’ha d’actuar
adequant-se a les seves propies competencies. Per tant, han d'estar
correctament formats amb l'objectiu de poder ajudar a la poblaci6 que ho
necessiti, desenvolupant al maxim les habilitats educatives i comunicatives. A
més, cal donar ajuda i suport amb continuitat a les persones, és a dir, en totes

les arees possibles (domicili, escola, treball, etc).

12



Finalment cal destacar que també s’ha d’incidir en donar resposta a les
necessitats de la poblaci6 mitjancant una assisténcia holistica, integrada i

longitudinal a les persones afectades, a les seves families i a la comunitat.

La Generalitat de Catalunya mostra diferents associacions dirigides a donar
suport a persones amb TEA i a les seves families, com per exemple I’Associacio
Pro Persones amb Autisme de Catalunya (ASEPAC), fundada I'any 1983. Es una
entitat privada, sense anim de lucre i declarada d'’utilitat publica des del 1996 que
ofereix assistencia, fomenta el tractament i la integracié sociolaboral per a les
persones que presenten aquest trastorn. A més, ofereix el Servei Terapeutic de
Vacances. Amb aquesta iniciativa social volen la major estabilitat possible de la
vida familiar, i que la persona diagnosticada del TEA pugui viure a casa seva. Un
altre objectiu és que les mares i/o pares puguin atendre millor les necessitats
afectives dels germans d’aquestes persones, ja que és frequent trobar-se en
situacions on la persona que pateix aquest trastorn absorbeixi totalment I'atencio
dels cuidadors principals. Es important destacar que aquesta iniciativa permet a
les mares i als pares, amb una feina remunerada, poder continuar desenvolupant

les seves activitats laborals durant els periodes de vacances dels seus fills 2.

Existeixen diversos programes que s’han portat a terme en investigacions
dirigides a les mares, pares o tutors de nens/es que estan passant per processos
nous i complicats o bé tenen alguna patologia cronica. Tenen com a objectiu
garantir el manteniment i la promocid d’un oOptim nivell de salut i evitar
complicacions com l'ansietat, I'estrés i/o la depressio ocasionades per la situacio

nova i desconcertant en la que es troben @2,

Molts d’aquests estudis intervenen en aquests grups de persones proporcionant
educacié sanitaria sobre el tema o el problema de salut especific a tractar; hi ha
diversos estudis on es demostra I'efectivitat d’aquests programes per prevenir les
complicacions esmentades anteriorment >-%°. Per exemple, en una investigacié
es va estudiar I'efecte d’'un programa educacional per empoderar a les mares de
nounats amb colostomies alhora de realitzar les cures necessaries. Els resultats
d’aquesta intervenci6 van demostrar que el grup que havia rebut aquest

programa les va ajudar en I'empoderament de la cura dels seus fills. Per altra

13



banda, la depressio, lansietat i els nivells destrés van disminuir

considerablement 9.

Un altre estudi demostra que un programa educacional, realitzat per infermers/es
i dirigit als pares i a les mares de fills amb malalties congenites del cor abans de
la intervencid, pot disminuir I'ansietat generada a consequéncia de la nova
situacié ®". Primerament, el personal d’infermeria va haver de ser format sobre
el tema i, posteriorment, van ensenyar a les families casos reals que mostraven
el procés des que un infant era ingressat fins que era donat d’alta. Per altra
banda, es van realitzar sessions teoriques sobre les diferents malalties
congeénites del cor que poden existir, d’aquesta manera el nivell de coneixement

dels participants, va augmentar.

També hi ha altres programes dirigits als pares i mares que opten per tecniques
més noves com ara el Mindfullness. Es I'exemple d’un estudi dirigit a mares,
pares i professors/es d’infants que estan diagnosticats del TEA o d’hiperactivitat,
on es demostra que el grup que va rebre Mindfullness van experimentar una

disminucio de I'estrés i de I'ansietat 7,

Un altra estudi que va portar a terme aquesta técnica i que a meés va resultar
satisfactoria, tenia com a objectiu reduir I'estrés traumatic en mares i pares amb
nens/es que patien malalties greus croniques. Amb I'ajuda de professionals de
salut mental i amb psicolegs, van ensenyar aquesta técnica a les families perque

ho poguessin realitzar des de casa “®.

En canvi, un altra estudi opta per el Yoga juntament amb una intervencié
educativa en persones amb dolor cronic de lumbars. La mostra en la que es va
aplicar va experimentar una disminucié de l'estrés i I'ansietat tal i com s’havia

proposat en I'objectiu general de I'estudi ©®.

El paper del professional d'infermeria en aquests casos és clau per portar a
terme aquests programes educacionals. Tot i aixi s’ha de tenir en compte que
per tal de millorar I'accessibilitat als programes de prevencid, promocio i
educacié sanitaria, €s important una correcta difusio des dels centres de salut
mental infantils-juvenils o bé des dels centres d’atenci6 primaria (CAP) i, a més,
han de donar l'oportunitat de realitzar les activitats en els propis serveis

esmentats anteriorment.
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En la revisi6 realitzada es comprova que hi ha iniciatives molt interessants pero
no s’ha trobat cap programa d’intervencié especific en SMP dirigit a pares i
mares de nens/es diagnosticats/des del TEA. Amb base a tota la informacié que
es disposa, la pregunta de recerca que es planteja és la seglent: Pot ser util
aplicar un programa d’intervencié infermera per potenciar i mantenir la SMP dels
pares i mares o tutors/es legals que tenen un fillla amb TEA i que se’ls ha

diagnosticat recentment?
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2. OBJECTIUS | HIPOTESIS

2.1 Objectius

Els objectius que es pretenen aconseguir a partir d’aquest projecte de recerca,

son els seglents:

2.1.1 Objectiu general

Avaluar els efectes d’'un programa de SMP dirigit a mares i pares o
tutors/es legals, amb nens/es que se’ls ha diagnosticat del TEA en un
periode inferior a un any, per incrementar els nivells de SMP i el nivell de

coneixement sobre el TEA.

2.1.2 Objectius especifics

Descriure les caracteristiques sociodemografiques, academiques i de salut
de la mostra.

Comparar els nivells de SMP de la mostra obtinguts abans i després de
realitzar la intervencio.

Comparar els nivells de coneixements de la mostra obtinguts abans i
després de realitzar la intervencio.

Analitzar la relacio entre els nivells de SMP i els nivells de coneixement
sobre el TEA obtinguts abans i després de la intervencio.

Descriure els punts forts i febles del programa en relacio a la satisfaccié de

les mares i els pares o tutors/es legals després de la intervencio.

2.2 Hipotesis

Per altra banda, la hipotesis que s’ha plantejat a partir de la pregunta de recerca

formulada i dels objectius establerts, és la seglient:

Els pares, mares o tutors/es legals, que tenen un/a fil/a que se li ha
diagnosticat del TEA en un periode inferior a un any, i reben un programa
de SMP, mostraran nivells més alts de SMP i de coneixements sobre el
TEA.
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3. METODOLOGIA
3.1 Ambit i durada de I’estudi

L’estudi es realitzara a la comarca del Maresme, al centre de Servei de
Rehabilitacio6 Comunitaria (SRC) en Salut Mental ubicat a la ciutat de Mataro.
S’ha escollit aquesta ciutat ja que disposa de multiples serveis de salut i per
arribar-hi des dels pobles de la mateixa comarca resulta ser molt accessible en
transport public o privat. Aquest servei especialitzat és un centre d’assisténcia
sanitaria de cobertura publica que pertany a les proveidores seguents: I'Institut
Catala de la Salut (ICS) i al Consorci Sanitari del Maresme (CSdM). Cal destacar
que el SRC ve proporcionat pel Centre de Formacié i Prevenci6 i pel CSdM.

Segons el planejat, I'estudi durara aproximadament dos anys i tres mesos.
3.2 Tipus de disseny

Es realitzara un estudi amb un disseny quasi experimental pretest-postest, amb
un sol grup (Grup Intervencio).

3.3 Subjectes d’estudi
3.3.1 Poblacio d’estudi

La poblacié d’estudi estara formada per tots aquells pares, mares i/o tutors legals
d’infants que se’ls ha diagnosticat del TEA en un periode inferior d’'un any i que
sén residents a la comarca del Maresme. En aquesta etapa inicial els pares
necessiten un bon recolzament ja que els infants precisen d’ajuda incidint en la

comunicacié social i en I'organitzacioé de les tasques diaries.
3.3.2 Criteris de selecci6

Criteris d’inclusié: Els tutors legals dels infants han de ser majors de 18 anys.
A més, accepten participar a I'estudi i han firmat el consentiment informat.
Només s'’inclouran aquells pares i mares dels quals els seus infants no pateixen
cap malaltia cronica. Finalment, cal tenir en compte com a criteri d’inclusio
aquells mares, pares o cuidadors principals amb fills/es que mai han participat en

un programa amb intervencions dirigides al TEA.
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Criteris d’exclusié: Els pares i/o0 mares que tinguin una patologia cronica no
seran inclosos en el programa, o bé que presentin signes d’ansietat i/o
depressié. Tampoc seran inclosos si ja han participat anteriorment en algun
programa dirigit a ells relacionat amb la salut mental. Finalment, tampoc se’ls
incloura a la intervencio si els seus infants se’ls ha diagnosticat del TEA en un

periode superior a un any.
3.3.3 Grandaria de la mostra

A Espanya, la poblacié infantil diagnosticada de TEA, s’estima que és
aproximadament de 50.000 infants ®®. Tenint en compte aquesta informacio,
s’ha realitzat una estimacié dels infants (dels 18 mesos als 18 anys) que es
diagnostiquen a I'any del TEA, que és aproximadament de 3.030 infants. Amb
base aix0, i sabent que la comarca del Maresme esta formada per 447.824
habitants ©9, s’ha calculat que hi ha aproximadament 29 casos nous de TEA a
'any a la comarca del Maresme. Per tant, es calculara una poblacié de 58 pares,

mares i/o tutors/es legals.

Finalment, tenint en compte un nivell de confianca del 95% i accepten com a

marge d’error un 5%, la grandaria de la mostra hauria de ser de 51 persones.
3.3.4 Tecnica de mostreig

La técnica de mostreig aplicada en aquest estudi és a conveniéncia. Els
subjectes seran seleccionats pel personal d’infermeria pediatrica de referéncia a
mesura que els infants son diagnosticats del TEA. Per realitzar la técnica

esmentada es tindran en compte els criteris d’inclusié i exclusio.

3.4 Variables d’estudi

3.4.1 Variables sociodemografiques, academiques i de salut

- Genere: Dona, home, altres.

- Edat: Anys.

- Cuidadors/es principal: Parella, mare, pare, tutor legal.

- Numero de fills.

- Nivell académic: Sense estudis, primaris, secundaris, universitaris, postgrau.
- Situacio laboral: Estudiant, treballant, atur.

- Consum de toxics: Tabac, alcohol i/o drogues.
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- Frequéncia d’esport durant la setmana: En dies.

3.4.2 Variables dependents

La SMP s’estudia mitjangant les segients variables, extretes segons el Model
Multifactorial de Salut Mental Positiva de Lluch (1999) descrit en la part

introductodria d’aquest projecte:

- Factor 1: Es la satisfaccié personal, i fa referéncia a l'autoestima d’una
persona i la satisfaccio amb la seva vida personal. També s’enfoca en la

perspectiva optimista de futur que manifesta. Puntuacié del 8 al 32.

- Factor 2: En aquest factor es parla d’actitud pro-social, la predisposicié activa
cap a lo social i la societat. Una actitud que ajuda i recolza a les altres

persones. Puntuacio del 5 — 20.

- Factor 3: Es l'autocontrol, i es tracta de la capacitat per afrontar I'estrés en
situacions conflictives, de [l'equilibri i el control emocional. També fa

referéncia a la frustracié i a I'ansietat. Puntuacio del 5 — 20.

- Factor 4: Es 'autonomia. Es concreta en I'autoregulacio de la propia conducta
i en la seguretat i confianca que té la persona amb si mateixa. Puntuacio del
5-20.

- Factor 5: Aquest factor es basa en la resoluci6 de problemes i
autoactualitzaci6. Es I'habilitat que té la persona en la presa de decisions i la
flexibilitat que té per adaptar-se als canvis. També fa referéncia a I'actitud de

creixement i desenvolupament personal continu. Puntuacio del 9 — 36.

- Factor 6: Son les habilitats de relaci6 interpersonal, és a dir, la capacitat de la
persona per relacionar-se i per donar recolzament emocional. També té en
compte I'habilitat per mantenir relacions interpersonals intimes i 'empatia per

entendre els sentiments dels altres. Puntuaci6 del 7 — 28.
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- Nivell global de SMP: Aquesta variable és el conjunt dels 6 factors esmentats

anteriorment. Puntuaci6 del 39 — 156.

Una altra variable dependent que es tindra en compte per tal de valorar

I'efectivitat de la intervencio, és la seguent:

- Nivell de coneixement sobre el TEA: Aquesta variable fa referéncia als

coneixements que es tenen en relacié al TEA. Puntuacio del O al 16.

3.4.3 Variable independent

Intervencio dirigida a les mares, pares o tutors legals d’infants diagnosticats del
TEA en un periode inferior a 1 any.

Aquest programa consta de 12 sessions, i es realitzara una sessié per setmana.
Per cada una d’elles es necessitara una hora aproximadament. Tindra una
duracié de 3 mesos. El programa es denomina “Fes + per tu” i es descriu de

forma detallada en 'Annex Il.
3.5 Instruments de recollida de dades

Per avaluar les variables sociodemografiqgues, académiques i de salut, es
construira un formulari de preguntes tancades per totes les variables descrites

anteriorment. (Annex lll, Formulari de dades personals).
Per les variables dependents, s’utilitzaran els seguents questionaris:

- Questionari de coneixements sobre el TEA. Angela Pamela Salazar Fierro

(2013) (Annex IV, Questionari de coneixements sobre el Trastorn de
I'Espectre Autista).

Aquest guestionari consta de 16 preguntes de conceptes basics sobre
lautisme i les cures que requereixen els infants en les arees socials,
conductuals i de llenguatge. Serveix per avaluar el nivell de coneixement
gue tenen les mares, pares o tutors legals sobre els infants diagnosticats del
TEA. Les preguntes es responen depenent de si la persona creu que €s
verdader o fals.

Cada resposta correcta té el valor d’1 punt i s’assignara un valor de 0 per
cada resposta incorrecta. Per tant, la puntuacié global del nivell de
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coneixements oscil-lara entre 0 i 16 punts, de forma que quant meés alta
sigui la puntuacio final ens informara que el nivell de coneixement del
participant sera més alta V.

Els participants respondran aquest questionari a la primera part de la

primera sessio i a la dltima sessio de la intervencio.

Questionari de Salut Mental Positiva (QSMP). M2 Teresa Lluch (1999) ¢2.
(Annex V, Questionari de Salut Mental Positiva)

Aquest instrument permet avaluar el nivell global de SMP d’'una persona i
alhora també valora cada un dels 6 factors del model multifactorial de SMP.
El questionari consta de 39 items, i cadascun sén diferents accions i/o
situacions que una persona es pot trobar en el dia a dia. Els items estan
distribuits de forma desigual entre els 6 factors, i cada factor té assignat un

valor minim i un de maxim ©2:

Factors items Valors maxims
i minims

Factor 1: Satisfacci6é personal 8 items 8-32
Factor 2: Actitud prosocial 5 items 5-20
Factor 3: Autocontrol 5 items 5-20
Factor 4: Autonomia 5 items 5-20
Factor 5: Resolucié de problemes i

_ - 9 items 9-36
autoactualitzacio
Factor 6: Habilitats de relacio )
) 7 items 7—-28
interpersonal
QSMP total 39 tems 39 - 156

Quan la persona realitza el questionari, avalua cada item segons el que
considera sobre si mateixa a partir de 4 valors: Sempre o quasi sempre,
amb bastanta frequiéncia, algunes vegades, mai o quasi mai. Quan més alta

la puntuacié obtinguda, més alta és la SMP de la persona 2.
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3.6 Procediment i recollida de dades

Des dels CAPs de la comarca del Maresme de referéncia de cada cuidador/a
principal, el personal d’'infermeria aporta de forma oral i escrita la informacié
relacionada amb la investigacié que es vol portar a terme. En cas que aquests
acceptin participar-hi, se’ls informa de la primera reunié de [lestudi, i
seguidament firmaran el consentiment informat (Annex VI, Consentiment

Informat)

En referéncia a la recollida de dades de les variables de cada participant, el
personal d’infermeria del CAP de referencia entregara a cada participant el
guestionari de Salut Mental Positiva i el formulari de dades personals, i es
recolliran les dades en el mateix moment. Pel que fa al nivell de coneixement
sobre el TEA, s’entregara el questionari pertinent a la primera sessio del
programa de Salut Mental Positiva “Fes + per tu”. Les activitats d’aquesta
intervencié estan basades amb el Decaleg de SMP i amb els sis factors del
Model Multifactorial de la SMP.

A la ultima sessi6 de la intervencidé s’entregaran els mateixos questionaris amb la
finalitat de comparar els resultats d’aquests amb els dels questionaris entregats
al principi del projecte, i finalment s’entregara un questionari per avaluar el nivell
de satisfaccidé dels participants envers a totes les activitats que s’han portat a

terme al llarg de la intervencid (Annex VII, Nivell de satisfacci6).

3.7 Prova pilot

La prova pilot es realitzara a un grup de 10 persones, de manera que durant
aquesta prova es comprovara si existeixen errors. Si s'observessin problemes,
serviria de gran ajuda per poder corregir tot allo que fos necessari i evitar les

complicacions en el moment de la realitzaci6é del programa a la mostra amplia.
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3.8 Analisis de dades

Per analitzar les dades obtingudes es fara servir el programa SPSS versi6 25.0.

Per valorar les variables qualitatives, es fara un analisi descriptiu a partir de les

seves frequéncies i percentatges.

Per altra banda, per les variables quantitatives s’analitzaran les mesures de

tendencia central i dispersio (la mitja i la desviacio tipica)

Finalment, es faran analisis inferencials per avaluar les relacions entre les
variables. Per tant es comparara la mitjana d’'una sola mostra pero de diferents
temps, és a dir, la d’'abans de realitzar la intervencié amb la de després. Per fer
aixo es realitzaran les proves de contrast de la chi quadrat i de la T-Student,

acceptant com a significatiu la p<0,05 amb un nivell de confianca del 95%.
4. ASPECTES ETICS

Per realitzar la intervencid, es respectara la Llei d’autonomia dels subjectes ja
que son ells qui han d’acceptar voluntariament al projecte. Per tant, abans de
realitzar el projecte es proporcionara el Consentiment Informat a cada mare, pare

o tutor legal.

Es comunicara la informacié corresponent a la intervencio tant oralment com de
forma escrita (Annex VI, Consentiment Informat). Per tant, a cadascu se li
explicara la finalitat de I'estudi, el procediment que es portara a terme, la duracio
i I'us dels resultats obtinguts. Finalment, es donara a conéixer que podran
abandonar l'estudi de forma lliure, en el moment que ho desitgin i sense

I'existéncia de prejudicis per part dels investigadors.

A banda d’aixd, per fer el projecte es tenen en compte els principis i guies
etiques per a la proteccié dels subjectes humans en investigacié de I'Informe
Belmont ¥ j els aspectes etics d’investigacio en humans de la Declaracio
d’Helsinki %,

També es té en compte la Llei de proteccié de dades (Llei organica 15/1999)
amb l'objectiu de garantir i protegir, pel que fa al tractament de les dades
personals, les llibertats publiques i els drets fonamentals de les persones

fisiques, i especialment del seu honor i la seva intimitat personal i familiar ©°.
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Aixi mateix, I'estudi sera préviament aprovat pel Comité d’Etica i Investigacid
Clinica (CEIC) de la institucié sanitaria responsable, amb la finalitat de vetllar per
la proteccié dels drets, per la seguretat i el benestar dels subjectes que
participen en aquest estudi. A més, se’ls proporcionara una garantia publica al
respecte mitjancant la correccié des del punt de vista metodologic, étic i legal per
vetllar que el projecte de recerca no comporti cap risc fisic o psicologic per un

ésser huma 9.

5. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

La principal limitaci6 que trobem en aquest estudi €s que no s'utilitzara
aleatoritzacio dels participants de la mostra, ja que en aquest estudi només hi ha
el grup intervencié. Per tant, els resultats obtinguts solament sén valids per

aquesta poblacié d’estudi i no es poden generalitzar a altres poblacions similars.

Per altra banda, les pérdues dels subjectes de la mostra també poden causar
limitacions en aquest projecte, i aix0 pot ser degut a la distancia de les seves
llars amb el lloc on es porta a terme, per I'escassa disponibilitat que poden tenir o
bé simplement perqué volen abandonar I'estudi. Per tal d’evitar aquesta limitacio,

es proporcionara qualsevol ajuda al participant en el cas que fos necessari.
6. APLICABILITAT A LA PRACTICA

En el cas que una vegada realitzada la intervencié els resultats que s’obtinguin
sbn els esperats, podria ser un punt clau per ajudar a la gran quantitat de pares,
mares o tutors/es legals a augmentar la seva SMP, com aixi també augmentar
els seus coneixements respecte aquest trastorn i en com abordar-ho en la seva
vida diaria.

També seria una gran oportunitat per augmentar els coneixements del personal
d’infermeria comunitaria sobre I'autisme i com abastar-ho amb la familia en tot el

seu conjunt, sobretot a infermeria pediatrica.

Al final de la intervencid, a cada participant se li proporcionara una enquesta on
se’ls preguntara si els ha semblat util o no la intervencié en general, quina
activitat creuen que s’hauria de millorar o bé quina s’hauria de mantenir. Amb
aixo volem coneixer quins aspectes s’haurien de corregir de cara a portar-ho a la

practica a la poblacid. Aquesta enquesta €s anonima i de forma voluntaria.
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A banda d’aix0, si els resultats d’aquest projecte fossin positius, seria una gran
oportunitat per crear noves investigacions per a mares, pares o tutors/es legals

d’infants amb altres alteracions que no siguin el TEA.
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9. ANNEXES

Annex | — Decaleg de Salut Mental Positiva (Lluch, 2011) ¥

Decdleg de Salut Mental Positiva*

El decileg que es presenta a continuacit, a modus de recomanacions, forma part de lo que podriem denominar la psicologia de la vida
gquotidiana. Es of producte de un treball cientific expressat aqui en termes concrets i aplicables’. Cada recomanacid te un valor per st
mateixg [ pot ser aplicada de forma individual o en conjunt amb la vesta de recomanacions. Si es consumeiven totes, no i fa cap perifll.
Al contrari: quantes mes recomanacions apliquem a la nostra vida mes reforgarem a nostra Salut Mental Posttrva..

# Recomanacio n°I: Valorar positivament les coses bones que tenim a la nostra vida.

» Recomanacio n°2: Posar estimacid a les activitats de la vida quotidiana. La felicitat esta
entre nosaltres amagada en el dia a dia. No hem de afrontar cada activitat quotidiana
(agafar el metro, comprar, treballar,...) com un castig o amb indiferéncia; s’han de
cercar gls aspectes positius d'aquestes activitats i posar-hi un estat d’anim favorable.

# Recomanacio n°3: No ser molt severs amb nosaltres mateixos ni amb els alfres. La
tolerancia, la comprensié i la flexibilitat son bons tonics per a la salut mental.

# Recomanacio n°4: No deixar que les emocions negatives bloguegin la nostra vida: ens
hem de enfadar perd no ens hem de desbordar.

# Recomanacio n°5: Prendre consciéncia dels bons moments que passen en la nostra
vida guan estan passant. Si en la nostra vida hi ha bons moments per a recordar
aguests tenen que haver sigut hons moments quan els hem viscut. Per tant, hem de
gaudir de lo bo del present, a més a més de recordar lo bo del passat i esperar coses
bones del futur.

» Recomanacio n° 6: No tenir por de plorar i de sentir. Hem de interpretar la normalitat
dels sentiments: si hem tingut un desengany es normal es que ens sentim decebuts, si
hem perdut una persona estimada es normal —es saludable mentalment- sentir
tristor,... Ara be, si els estats emocionals son molt intensos, persistents o incapacitants
hem de demanar ajuda professional.

» Recomanacio n® 7: Buscar espais i activitats per a relaxar-nos mentalment. Cadascu te
els seus propis gustos, recursos i estratégies (passejar, llegir, practicar jardineria, no
fer res, parlar amb els amics,..).

» Recomanacio n® §: Intentar anar resolent els problemes que ens vaguin sorgint. Si els
problemes s'acumulen, la salut mental tremolalll No tots els problemes tenen bones
solucions perd hem de intentar sempre fer alguna cosa per alleugerir-los. Es la
predisposicié activa cap a la cerca d'una solucio.

» Recomanacio n° 9: Tenir cura de les nostres relacions interpersonals: parlem amb els
nostres éssers estimats, visitem als nostres amics, compartim alguna tertulia amb els
nostres companys de feina o d'estudi, amb els nostres veins,...

# Recomanacie n® 10: NO ENS HEM D'OBLIDAR DE PINTAR LA VIDA AMB HUMOR
PER A QUE AQUESTA TINGUI MES COLOR

* Autora: Dra. M® Teresa Lluch Canut. E-mail: tlluch@ub.edu

32



Annex Il — Programa “Fes + per tu”

Sessio 1

Sessio informativa sobre el Trastorn de I'Espectre Autista

Objectius

L’'objectiu d'aquesta sessidé és augmentar els nivells de

coneixement sobre el TEA de les mares, pares o tutors/es legals.

Activitats

Abans d’iniciar la sessid, es fara una presentacié de tot I'equip i
de tota la intervencio.

Seguidament hauran de respondre el questionari de coneixement
sobre el TEA.

Posteriorment, es fara una sessié tedrica on s’explicara als
participants tota la informacié relacionada amb I'autisme; Qué és,
els nivells i classificaci6 del TEA que existeixen actualment,
causes, arees de necessitats a cobrir en infants amb aquest
trastorn, s’ensenyaran casos reals a partir de material
audiovisual, etc.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals

Sessi6 2 Sessi6 informativa sobre la Salut Mental Positiva
L’objectiu és augmentar els nivells de coneixement sobre la SMP
i incidir en els sis factors d’aquest constructe perqué ho posin a
Objectius la practica.
Es vol fomentar la realitzaci6 de les 10 recomanacions del
decaleg de SMP elaborat per M2 Teresa Lluch.
Aquesta és una sessi6 teorica on s’explicara que és la SMP, els
seus origens, la seva evolucié, com portar-ho a la practica, etc.
Per a la cinquena sessié hauran d’aportar anotacions sobre:
- Quelcom que hagi realitzat i I'hagi fet sentir bé amb si
Activitats mateix/a.

- Activitats de la seva vida diaria que valora positivament.
- Que anotin més de dues habilitats o aspectes que els agradi
sobre si mateix/a.

- Un pla de futur que el/la motivi.
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- Moments on s’hagi sentit decebut/da i trist/a.

- Activitats que ha portat a terme per relaxar-se de forma
individual.

- Les habilitats del seu fill/a que hagi observat.

- Si ha passat alguna situacio estressant, que expliqui qué ha
fet per superar-la.

- Que expliqui aquelles situacions que per ell/ella hagin sigut
estressants pero que s’ha adaptat bé al canvi.

- Moments, activitats o situacions que ha compartit amb altres
persones estimades i on s’ha sentit a gust.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals

Sessio 3

Sessio de cuina

Objectius

Es una oportunitat per als participants per millorar les habilitats
de l'organitzacio familiar.

A banda d’aix0, es vol que les mares, pares o tutors/es legals
observin les habilitats dels infants alhora de realitzar les activitats
de la vida quotidiana. També observaran certes tasques que per
a l'infant és dificil de portar a terme, i aixi els participants poden
saber on incidir per tal de millorar-ho o per adaptar-se. A més, els
pot ser Gtil per aprendre noves formes de resoldre els problemes

gue poden sorgir en qualsevol situacio de la vida quotidiana.

Activitats

En aquesta sessio els participants i els infants hauran de cuinar
una recepta de cuina senzilla. Des del centre es proporcionaran
els aliments i el material necessari.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals i infants.
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Sessi6 4

Sessio de relaxaciod per a tota la familia

Objectius

Fomentar la unié i la cura entre els membres de la familia.
Se’ls recomanara que, un cop acabades les intervencions, ho

segueixin realitzant a les seves llars.

Activitats

Primerament es fara una sessié teorica sobre els diferents
meétodes de relaxacié que existeixen i els seus beneficis.
Posteriorment, tot el grup en conjunt realitzara Mindfulness,
Yoga i musicoterapia, tot dirigit per una persona formada en
aquest tema.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals i infants.

Sessi6 5

Expressio de sentiments positius

Objectius

La finalitat d’aquesta activitat és que els participants prenguin
consciencia dels bons moments i reforcar les emocions
positives, I no deixar que les emocions negatives causin
complicacions en la seva vida. Es vol fomentar I'expressio de

sentiments, i de no tenir por de plorar ni de sentir.

Activitats

En aquesta sessio tots els participants expressaran, un per un,
els sentiments positius i/0 negatius que estan sentint al llarg
d’aquesta intervencié a partir de les anotacions que van
comencar a realitzar a la segona sessio.

Comentaran les experiéncies, tant les que considerin bones
com les dolentes, i també explicaran com estan vivint la seva
vida quotidiana des que el seu infant se li ha diagnosticat del
TEA.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals
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Sessio 6

Sessié d’'art

Objectius

Es vol fomentar la unié dels familiars, i també que els
participants del projecte observin les habilitats i la creativitat
dels infants respectius.

Aquesta sessio afavorira que els participants puguin observar
quins aspectes del/la nen/a cal treballar i profunditzar. També

es reforgara I'organitzacio familiar.

Activitats

En aquesta sessi0 es realitzaran diferents activitats
relacionades amb les arts plastiques, construccio o qualsevol
activitat que impliqui imaginacio i creativitat.

Des del centre es proporcionara tot el material.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals i infants.

Sessio 7 Sessio d’esport
L’objectiu d’aquesta sessio és fomentar les habilitats de 'infant
a través de I'esport i la unié dels membres de la familia.
A més es vol motivar a introduir I'esport a la vida diaria a
Objectius aguelles families que anteriorment no en realitzaven, tant de
forma individual com amb tota la familia junta. Les families
que practiquen esport diariament, se les animara a que
segueixin aixi.
Es portaran a terme activitats com bicicleta, esports de
o competicio i d’equip com ara futbol, basquet, etc.
Activitats

Les activitats esportives es realitzaran a I'exterior, al Parc

Central de Mataro.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals i infants.
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Sessio6 8

Taller de jocs

Objectius

Es vol fomentar les habilitats de I'infant a través del joc.
També ajudara a reforcar la unié dels membres de la familia i
a la col-laboracio i cooperaci6 de tots/es, per tant a tenir cura
de les persones properes dels participants.

A banda d’aixd, aquesta sessidé ajudara als participants a
observar les capacitats de comunicacié i relacié dels seus
fills/es. Per tant, es fomentaran les habilitats per resoldre els

problemes que vagin sorgint al llarg de les activitats.

Activitats

Al inici de la sessio, s’explicaran quins jocs es portaran a
terme, i posteriorment es faran diferents grups per poder
dinamitzar les activitats al mateix moment, i cada grup anira
rotant per totes les dinamiques de joc. Es faran jocs de taula,
gimcanes, jocs de pensar, etc al local de SRC.

El material sera proporcionat per I'equip del projecte.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals i infants.

Sessio 9

Sessio de relaxacié individual

Objectius

En aquesta sessi6 es vol incidir en la cura de cada participant
cap a si mateix, i que busquin espais i activitats perque
realitzin de forma individual per tal de tenir moments per
ells/es mateixos/es.

A més es vol empoderar a cada participant perque realitzin
aquesta activitat al seu domicili, és a dir, pel seu compte, i que

la mantinguin a la seva vida quotidiana.

Activitats

Abans de comencar les técniques de relaxacio s’explicara com
es realitzen i quins beneficis poden proporcionar a nivell fisic i
psicologic. Després es passara a la practica, i amb I'ajuda
d’'una persona que guiara l'activitat, es fara Mindfullness i
Yoga.

Aquesta activitat es realitzara de forma conjunta.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals.
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Sessi6 10 Finalitzacio de la intervencio
Conéixer el nivell de coneixement després de realitzar tota la
Objectius intervencid, el nivell de SMP i el nivell de satisfaccié sobre
totes les activitats.
A la ultima sessid s’entregaran, en paper, els seguents
guestionaris:
- Questionari de coneixement sobre el Trastorn de
I'Espectre Autista (Pamela Salazar, 2013)
o - Questionari de Salut Mental Positiva (Lluch, 1999)
Activitats

- Nivell de satisfaccio
Per finalitzar, es fara una reflexié grupal de totes les sessions
portades a terme, i ho faran tant els participants del projecte
com els infants.

Es realitzara al local de SRC.

Participants

Mares, pares o tutors/es legals i infants.
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Annex lll = Formulari de dades personals

NUmero participant:

Genere: |:| Dona |:| Home |:| Altres

Edat:  anys

Cuidadors/es principals:

I:l Parella I:l Pare |:| Mare I:l Tutor/a legal

Numero de fills:

Nivell academic:

|:| Sense estudis |:| Primaris |:| Secundaris |:| Universitaris
Estat laboral:

I:l Estudiant I:l Treballant |:| En atur

Consum de toxics:

I:l Tabac I:l Alcohol I:l Altres

Frequeéncia d’esport en una setmana (aproximadament): dies
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Annex IV — Questionari de coneixements sobre el Trastorn de
’Espectre Autista (Pamela Salazar, 2013) ¢

Codi | Questionari V | F

1a L’autisme és un trastorn que afecta a nivell conductual,
llenguatge i social?

la | Es defineix 'autisme com una malaltia hereditaria?

op | L'etiologia o causa del sindrome autisme es deu per
trastorns psicologics?

b L’autisme en l'actualitat es desconeix I'origen pel que es
produeix?

b Creus que son els pares/mares la responsabilitat de que el
seu fill/a sigui autista?

3c Els simptomes de l'infant amb autisme s’evidencien a partir
dels 18 mesos o els 3 anys?

La deficiéncia d’interaccidé social, comunicacio, i la
3C | imaginacié s6n denominats com la triada, és a dir els
simptomes destacats?

3c Els simptomes fisics de I'autisme és aquell que no fa
contacte visual i t¢ moviments repetitius?

3c Els simptomes psicologics en l'autista sén la preocupacio i
la depressié?

3c Respecte els simptomes socials de l'infant, presenten un
adequat desenvolupament en el seu entorn?

3c Creus que I'infant amb autisme ha de ser separat dels
demés pels simptomes que presenta?

Considera que el nen amb autisme ha de rebre tractament
4d | per mitja de terapies de llenguatge, conductual, habilitats
socials, etc?

44 Creus que I'autisme infantil no té cura i per aixd no sén
necessaries les terapies?

4d L’infant amb tractament aconsegueix aprendre noves
conductes?

4d L’'infant amb autisme que rep tractament, millora la seva
integracio familiar i social?

En cas de l'infant que no millora el seu llenguatge mitjangant
4d | terapies, seria millor comunicar-se mitjangant gests o
senyals?
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Annex V — Qlestionari de Salut Mental Positiva (Lluch, 1999) *?

Cuestionario de Salud Mental Positiva (CSMP) (Lluch, 1999)

Siempre | Con Algunas | Nunca
o casi bastante | veces 0 casi
siempre | frecuencia nunca

A mi, ... me resulta especialmente dificil aceptar
a los otros cuando tienen actitudes distintas a
las mias

2. | Los problemas ... me bloquean facilmente

3. | Ami, ... me resulta especialmente dificil
escuchar a las personas que me cuentan sus
problemas

4. | ... me gusto como soy

5. | soy capaz de controlarme cuando experimento
emociones negativas

6. | ... me siento a punto de explotar

7. Para mi, la vida es ... aburrida y monoétona

8. | A mi, ... me resulta especialmente dificil dar
apoyo emocional

9. | ... tengo dificultades para establecer relaciones
interpersonales profundas y satisfactorias con
algunas personas

10. | ... me preocupa mucho lo que los demas
piensan de mi

11. | Creo que ... tengo mucha capacidad para
ponerme en el lugar de los demas y comprender
sus respuestas

12. | ... veo mi futuro con pesimismo

13. | Las opiniones de los demas ... me influyen
mucho a la hora de tomar mis decisiones

14. | ... me considero una persona menos importante
que el resto de personas que me rodean

15. | ... soy capaz de tomar decisiones por mi
misma/o

16. | ... intento sacar los aspectos positivos de las
cosas malas que me suceden

17. | ... intento mejorar como persona

18. | ... me considero "un/a buen/a psicélogo/a"

19. | ... me preocupa que la gente me critique

20. | ... creo que soy una persona sociable

21. | ... soy capaz de controlarme cuando tengo
pensamientos negativos

22. | ... soy capaz de mantener un buen nivel de

autocontrol en las situaciones conflictivas de mi
vida
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23. | .... pienso que soy una persona digna de
confianza

24. | A mi, ... me resulta especialmente dificil
entender los
sentimientos de los demas

25. | ... pienso en las necesidades de los demas

26. | Siestoy viviendo presiones exteriores
desfavorables ... soy capaz de continuar
manteniendo mi equilibrio personal

27. | Cuando hay cambios en mi entorno ... intento
adaptarme

28. | Delante de un problema ... soy capaz de
solicitar informacién

29. | Los cambios que ocurren en mi rutina
habitual ... me estimulan

30. | ... tengo dificultades para relacionarme
abiertamente con mis profesores/jefes

31. | ... creo que soy un/a inutil y no sirvo para nada

32. | ... trato de desarrollar y potenciar mis buenas
aptitudes

33. | ... me resulta dificil tener opiniones personales

34. | Cuando tengo que tomar decisiones
importantes ... me siento muy insegura/o

35. | ... soy capaz de decir no cuando quiero decir no

36. | Cuando se me plantea un problema ... intento
buscar posibles soluciones

37. | ... me gusta ayudar a los demas

38. | ... me siento insatisfecha/o conmigo misma/o

39. | ... me siento insatisfecha/o de mi aspecto fisico
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Annex VI — Consentiment informat

Consentiment informat

Jo, , amb DNI i

major d’edat, certifico que he sigut informat/da amb la deguda claredat sobre el
projecte Programa de salut mental positiva per families amb fills/es diagnosticats
d’autisme “Fes + per tu”, i se m’ha convidat a participar i he entes la finalitat
d’aquest projecte; que actuo consequentment, lliure i voluntariament com
col-laborador, contribuint en aquest procediment de forma activa. Séc
coneixedor/a de I'autonomia que disposo per retirar-me lliurement o oposar-me a
I'exercici d’aquesta intervencio, quan ho cregui convenient i sense necessitat de

justificar-ho, i també sense cap repercussio cap a la meva persona.

Aixi mateix, també soc coneixedor/a de la confidencialitat i proteccié de dades
que es respectara en aguesta investigacio, el mateix que amb la bona fe per la

meva seguretat fisica i psicologica.

Adata: __ / /20 ipoblacio:

Firma del/la participant: Firma de l'investigador/a principal:
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Annex VIl = Nivell de satisfaccio

Enquesta de satisfaccio:

Des de l'equip d’investigadors/es d’aquest programa us volem agrair la vostra
participacié en aquest projecte. Esperem que us hagi semblat una oportunitat
agradable per a vosaltres.

Per finalitzar, us demanariem que omplissiu aquesta enquesta, doncs ens
ajudaria a millorar les activitats i el projecte en general per a una futura

intervencio. Es anonima i de forma voluntaria. Moltes gracies!

I 1= Molt poc 2 = Poc 3 = Bastant 4 = Molt

- T’ha semblat util el projecte “Fes + per tu”?
1 2 3 4

- Aplicaries al teu dia a dia alguna de les activitats realitzades?
1 2 3 4

- Creus que al llarg de les sessions s’ha viscut un ambient agradable?
1 2 3 4

- Opines que el projecte “Fes + per tu” és llarg i avorrit?
1 2 3 4

- Recomanaries aquest programa a altres mares, pares o tutors/es legals
gue estiguin en una situacié semblant a la teva?
1 2 3 4

Resposta oberta:

- Quinales activitat/s creus que s’hauria/en de mantenir?

- Quinales activitat/s creus que s’hauria/en de millorar o bé eliminar?

44



