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Resumen
Terapia de aceptacion y compromiso con familiares de hijos/as con discapacidad intelectual: un
estudio piloto

El objetivo del estudio es la valoracion de los resultados de un programa de intervencidon grupal desde la Terapia
de Aceptacion y Compromiso dirigido a familiares de hijos/as con diagndstico de discapacidad intelectual
ligera. En el estudio participaron cuatro madres y un padre pertenecientes a una asociacion de discapacidad.
Para valorar la efectividad del entrenamiento se emplearon autoinformes para medir flexibilidad parental,
supresion de pensamientos, estrés percibido y salud psicoldgica, asi como autorregistros para medir los cambios
en las interacciones con los hijos/as. Los resultados mostraron que tras el entrenamiento y en el seguimiento, a
los 2 meses se incrementd significativamente la flexibilidad psicoldgica y disminuyd la supresion de
pensamientos negativos. El tamafio del efecto fue elevado, ademas de en estas variables, en estrés percibido y
salud psicologica. Ademas, se observd un incremento de interacciones placenteras con los hijos/as con
discapacidad. El estudio revel6 la potencial utilidad de esta intervencion y justifico y aportd claves relevantes
para un estudio posterior con una muestra mas amplia. Entendemos que con el desarrollo del programa de
intervencion podriamos poner en manos de los profesionales de la orientacion y de las familias un instrumento
con la capacidad de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, y de sus familiares.

Palabras clave: parentalidad, flexibilidad psicologica, discapacidad, terapias contextuales, terapia de aceptacion
y compromiso, ACT, estrés parental.

Abstract
Acceptance and commitment therapy for family members of children with intellectual
disabilities: a pilot study
The aim of the study was to assess the results of a group intervention program grounded in Acceptance and
Commitment Therapy. The intervention was delivered to relatives of children with a diagnosis of intellectual
disability. Four mothers and one father from a disability association participated in the study. Effectiveness was
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assessed through self-reports which provided measures of parental flexibility, thought negative suppression,
perceived stress and psychological health. Self-monitoring methods were also used to measure changes in
interactions with children. Results showed psychological flexibility significantly increased and thought
suppression decreased after training and at two-month follow-up. The effect size was high for these variables
and for perceived stress and psychological health. In addition, an increase in pleasant interactions with disabled
children. The study revealed the potential usefulness of this intervention. It provided justification and relevant
clues for a later study with a larger sample. We believe that with the development of the intervention
programme we could put in the hands of guidance professionals and families an instrument with the capacity to
improve the quality of life of people with disabilities and their families.

Keywords: parenting, psychological flexibility, intellectual disability, contextual therapies, acceptance and
commitment therapy, ACT, parental stress.

Introduccion

Ejercer la paternidad y la maternidad con un hijo o hija con discapacidad intelectual supone
un desafio que requiere de complejas habilidades y que puede repercutir en la salud
emocional de los familiares. Los familiares de hijos/as con discapacidad intelectual tienen
peor salud que los familiares de otros nifios, y el estrés juega un papel importante en ello
(Cantwell, Muldoon y Gallagher, 2014). Los familiares generalmente expresan mayores
niveles de estrés debido al nifio/a y sus caracteristicas, la insatisfaccion con el rol de padres y
la reduccion de oportunidades en otras esferas de la vida (Hauser-Cram, Nugent, Thies y
Travers, 2013), expresando mas desesperanza y sensibilidad a los eventos estresantes (Jones
y Passey, 2004). El estrés parental estd asociado a alteraciones en el funcionamiento
psicoldgico, incluidas la depresion y la eficacia en las competencias de paternidad, y a niveles
superiores de hostilidad e inferior capacidad de respuesta parental. Esta situacion es
observada frecuentemente por los profesionales de la orientacion, por el profesorado que
atiende y tutoriza alumnado con necesidades especiales, asi como en Escuelas de Familia de
entidades de personas con discapacidad.

Este tipo de estilos de crianza suele empeorar el comportamiento de los menores
diagnosticados, que ademds suelen tener mas incidencia de conductas disruptivas, con el
consiguiente ambiente de hostilidad familiar. Todo ello hace mas probable la disfuncion de la
persona diagnosticada en dreas tan importantes para un desarrollo armoénico como la
escolarizacion, adquisicion de competencias o la socializacion.

La crisis sanitaria del COVID-19 esta incrementando los niveles de estrés de la
poblacion general (Gloster et al., 2020),que se multiplica en el caso de progenitores de hijos e
hijas con discapacidad (Navas, Verdugo, Amor, Crespo y Martinez, 2020), ya por si
vulnerables, lo que puede estar disminuyendo sus niveles de salud, e interfiriendo con la
promocion de la autonomia, salud de los hijos/as y adaptacion a los diferentes contextos
vitales.

Diversos estudios han demostrado que el estrés parental disminuye la eficacia de los
programas de intervencion tempranos en los nifios con discapacidad, desde contextos clinicos
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y educativos (Brinker, Seifer, y Sameroff, 1994) y de las intervenciones dirigidas a sus padres
y madres (Crnic, Neece, Mclntyre, Blacher y Baker, 2017). Los familiares de las personas
con discapacidad se enfrentan a experiencias estresantes que (en muchas ocasiones) no es
posible cambiar o solucionar, bien por la naturaleza cronica de las dificultades con las que
trabajan o bien porque los procesos de cambio comportamental son mas lentos que en el
colectivo de personas sin discapacidad, pues precisan de habilidades y competencias
especificas para afrontar tales situaciones. Por todo ello, resulta muy necesario proporcionar
herramientas que ayuden a mejorar la capacidad de padres y madres para gestionar el estrés,
lo que redundara significativamente en el desarrollo de los hijos reduciendo el impacto de la
discapacidad. Estos mismos programas también se han realizado en contextos educativos,
encontrando resultados similares y mejorando la adaptacion global del alumnado con
discapacidad o problematica del desarrollo (Osborne et al., 2008).

Probablemente, en el campo de la discapacidad intelectual, las intervenciones en
estrés pasan por alto la naturaleza del propio problema. Los psicologos/as hemos dedicado
mucho esfuerzo a ofrecer repertorios de comportamiento alternativos a las personas que
sufren estrés, dotandoles de estrategias orientadas a eliminar el malestar asociado. Sin
embargo, estas técnicas parecen mds orientadas a problemadticas susceptibles de ser
cambiadas, menos cronicas o que generan menor impacto en la vida de la persona. De hecho,
se ha sefialado que las estrategias de analizar, tratar de cambiar sus propias experiencias
estresantes —y no lograrlo—puede incrementar el estrés psicologico (Hayes et al., 1999). En
este contexto, las terapias contextuales, a pesar de ser relativamente novedosas, estan
ofreciendo una prometedora linea de investigacion en dificultades de naturaleza cronica.
Estas terapias, basadas en la aceptacion, la flexibilidad psicologica (FP) y el mindfulness,
estan mostrando su efectividad en numerosos ambitos (Hayes y Hofmann, 2017). Entre estas
intervenciones innovadoras destaca la “Terapia de Aceptacion y Compromiso” (ACT)
(Hayes, Strosahl y Wilson, 2014), que enfatiza el papel de la inflexibilidad psicologica en los
problemas psicologicos. ACT se orienta a promover la FP, que se define como un conjunto
de habilidades comportamentales que permiten a la persona tomar contacto con eventos
privados con funciones aversivas de manera plena y consciente, mientras se orienta el
comportamiento hacia valores. Esto es, tomar accion hacia ellos independientemente de la
emocion o la cognicion que pueda aflorar. Investigaciones recientes indican que las
intervenciones que promueven la FP de los familiares se asocian a menos problemas de
conducta en los hijos, més practicas parentales adaptativas en diferentes etapas del desarrollo,
reduccion significativa del estrés, mejora de la salud general y el fomento de interacciones
familiares menos aversivas (Lewallen y Neece, 2015).

Si bien las intervenciones orientadas a promover la FP se muestran prometedoras, los
estudios en el ambito de la discapacidad intelectual atin son escasos, a pesar de la necesidad
que tiene este colectivo de contar con recursos para la mejora de sus condiciones de vida.
Debido a la carencia de protocolos de intervencion para esta poblacion en Espafia desde
ACT, se utiliz6 una adaptacion del programa disefiado por Whittingham, Sanders, McKinlay
y Boyd (2014)por su eficiencia y facilidad de replicacion. En este trabajo se presentan los
resultados obtenidos en un estudio piloto desarrollado con el objetivo de evaluar los
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resultados del protocolo, analizando su impacto sobre la FP, el estrés percibido y la salud
psicologica de los padres y madres, asi como en la calidad de la interaccion con el hijo/a
diagnosticado/a de discapacidad.

Método

Participantes.

Participod en el estudio una muestra de caracter incidental de 5 familiares (4 madres y
1 padre) de un hijo/a con diagnostico de discapacidad, miembros de una asociacion de
discapacidad intelectual de la Comunidad de Madrid. Los familiares tenian edades
comprendidas entre los 56 y los 69 afios (X=64.4, DT=4.92). Los criterios de inclusion fueron
ser mayor de 18 afios, en ausencia de tratamiento psicologico y/o psiquiatrico actual, y tener
hijos/as diagnosticados de discapacidad intelectual desde al menos seis meses. En la Tabla 1
se recogen las caracteristicas de la muestra.

Tabla 1.Caracteristicas de la muestra de padres y madres del estudio piloto

Participante Edad Estado Numero Edad del Porcentaje Diagndstico
(sexo) civil de hijos hijo/a con de
discapacidad discapacidad
reconocida
1 56 (M) C 2 26 65 D.I.L.
2 66 (M) C 1 27 43 D.IL.
3 69 (M) S 1 29 33 D.IL.
4 65 (V) C 3 30 66 D.I.L.
5 66 (M) C 2 28 66 D.IL.

Nota. M: mujer, V: varén, C: casado/a, S: soltero/a, D.I.L.: discapacidad intelectual
ligera

Protocolo de intervencion.

La intervencion buscaba que los familiares respondiesen de una manera mas
adaptativa, consciente y orientada a valores ante sus hijos/as, reduciendo la evitacion
experiencial, para que, a medio o largo plazo, disminuya el estrés percibido y mejore la
calidad de vida en general. Asimismo, los efectos positivos también se pondran de manifiesto
en el sistema familiar, al modificar los repertorios de interaccion con el hijo o hija
diagnosticado, mejorar las relaciones afectivas y disminuir la hostilidad. Consecuente a ello,
se espera la transferencia de las relaciones aprendidas a otros contextos, como el
interpersonal o el escolar. El protocolo se aplico de una manera flexible, centrandose més en
los objetivos de las técnicas (modificar las relaciones funcionales entre eventos psicologicos
y contextos relacionales de los familiares) que en aplicarlas de una manera rigida. Para ello se
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adapto el repertorio verbal, los ejercicios experienciales, las metaforas y los ejemplos a las
situaciones cotidianas que presentaban los participantes. Se centrd en técnicas especificas de
ACT e incluyé (a) la clarificacion de valores, (b) las estrategias de defusion, (c) el
entrenamiento en atencion flexible al momento presente (mindfulness), (d) la accion
comprometida y (e) la aceptacion psicoldgica. El protocolo breve de intervencion se
implemento a lo largo de 3 sesiones de 3 horas cada una con una periodicidad semanal. En la
Tabla 2 se recogen los contenidos de la intervencion. El protocolo presenta un formato
sencillo de trabajo para su desarrollo en el contexto educativo y nos parece también muy
recomendable para Escuelas de Familia de entidades que trabajan con la discapacidad.

Los lectores interesados, pueden contactar con el primer autor para conseguir una
version mas detallada del protocolo.

Taula 2.Descripcion del protocolo de intervencion piloto.

Procesos terapéuticos Sesiones
Meétodos terapéuticos o g 2| 1{2]3
= 29 S
2 g 3 = o . E o
5| &g 28 Eogeg E2
< % = Sl S5 385 S5
5| E| 8| Ef 52E27%E 32
S| o| S| o &5 cog o8&
o = g o
<|l Al >l0o <= E 88 =5
Promoviendo la desesperanza creativa: ejercicio X X
experiencial para valorar la eficacia de los repertorios de
afrontamiento al estrés.
Metafora del “hombre en el hoyo” (Wilson y Luciano,
2002)
Metafora de “la brujula de la vida” (Harris, 2019) X | X X
Ejercicio experiencial: ;Qué tipo de madre o de padre
quiero ser?
Ejercicio experiencial: ;Qué puedo hacer esta semana para
dirigirme hacia el tipo de madre o padre que quiero ser?
Tareas para casa: puesta en marcha de acciones X X| X
comprometidas y registro.
Ejercicio: Clarificacion de valores acerca de la X X

familia/parentalidad, evaluacion de la importancia y de la
orientacion hacia los valores mediante una escala de 0 al0.
Ejercicio experiencial: Mindfulness de las emociones a X X
través de la fisicalizacion (Harris, 2019)

Metafora: “Paco el vagabundo” (Hayes, Strosahl y Wilson,
2014)

Metafora de los pasajeros del autobus (Hayes, Strosahl y X X| X
Wilson, 2014)
Ejercicio experiencial: Mindfulness de la respiracion X Xl X
(Harris, 2019)
Ejercicio experiencial: Formulario de objetivos, acciones y X X| X
barreras (Hayes, Strosahl y Wilson, 2014)
Tarea para casa: Practica de mindfulness de la respiracion X X| X
(grabacion en audio)
Ejercicio experiencial: Nuestros valores como padres. X X
Puesta en comun de los valores sobre los que articular mis
acciones.

Identificando acciones valiosas en presencia de barreras
internas y externas. Ejercicio experiencial:
“Cuando...Entonces”

Ejercicio experiencial: El punto de eleccion (Harris, 2019)
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Instrumentos.
Se presentan los instrumentos utilizados para evaluar los resultados del protocolo de

intervencion.

“Cuestionario de salud general”(General Health Questionnaire, GHQ-12; Goldberg
y Bridges, 1987). Escala utilizada para la evaluacion de la salud psicologica. Se divide
en dos subescalas: disfuncion social y distrés psicologico. Muestra una adecuada
validez de constructo y consistencia interna. Puntuaciones mads altas indican mayor
malestar psicologico. Se utilizd la version validada en espafiol (Sanchez-Lopez y
Dresh, 2008).

“Escala de estrés percibido”(Perceived Stress Scale, PSS; Cohen, Kamarck y
Mermelstein, 1983). Se utiliz6 la adaptacion espafiola de la escala de estrés percibido
(Remor, 2006). Se han informado altos niveles de fiabilidad, validez y consistencia
interna. Puntuaciones mas altas indican mayores niveles de estrés percibido.
“Cuestionario de aceptacion parental ”’(Parental Acceptance Questionnaire, 6-PAQ);
Greene, Field, Fargo y Twohig, 2015). Se utilizé la version espafiola del 6-PAQ
(Flujas-Contreras, Garcia-Palacios y Goémez, 2020). Mide aceptacion y FP en las
practicas parentales. Muestra altos niveles de fiabilidad y validez. La escala evalua
seis dimensiones: aceptacion, acciones, valores, estar presente, yo y distanciamiento.
Una mayor puntuacién en el 6-PAQ supone una mayor inflexibilidad psicologica.
“Inventario de supresion del pensamiento del oso blanco”(White Beard Suppresion
Inventory, WBSI; Wegner y Zanakos, 1994). Mide supresion del pensamiento, el
proceso para detener deliberadamente los pensamientos displacenteros. Muestra
buenos niveles de consistencia interna. Una alta puntuacion implica una mayor
tendencia a la supresion de los eventos privados. Las subescalas que lo conforman son
pensamientos intrusivos, supresion y distraccion.

Autorregistro de conductas. Para recoger el posible cambio de comportamiento tras el
entrenamiento, los familiares registraron diariamente una estimacion de la frecuencia
de dos categorias de conductas: conductas punitivas-hostiles de los familiares a los
hijos/as con discapacidad (por ejemplo, gritos, castigos e insultos o agresiones) y
conductas de apoyo-acompaifiamiento (por ejemplo, ayuda, ocio compartido y
reconocimiento o felicitaciones). Para la estimacion de la frecuencia se utilizd una
escala tipo Likert, con valores del 0 a 4 (0= nunca; 1= casi nunca; 2= a veces; 3= a
menudo; y 4= siempre). Esta valoracion fue realizada por los participantes
diariamente durante los 7 dias posteriores a cada una de las 3 sesiones del programa
de intervencion. De este modo, se registro la frecuencia de interacciones promedio
para los 7 dias posteriores al inicio del tratamiento, la segunda sesion de tratamiento y
la tercera sesion de tratamiento. La puntuacion semanal se calculd a través del total
acumulado de los 5 participantes.

Procedimiento.
La intervencion fue implementada en una sala de la entidad colaboradora por parte de
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un psicologo formado en terapias de tercera generacidn con experiencia en trabajo con
familias (primer autor del trabajo) y supervisado por otro terapeuta experto (segundo autor).
Los autoinformes fueron administrados antes de la intervencidon (pre-tratamiento), una
semana después de la finalizacion (post-tratamiento), y dos meses mas tarde (seguimiento).
Los autorregistros fueron completados diariamente por los participantes desde una semana
después de la primera semana de intervencion hasta la finalizacion de esta. Los participantes
recibieron un cuaderno de trabajo que completaban a lo largo de las sesiones, con el objetivo
de practicar las habilidades entrenadas en el taller y llevar un seguimiento de las tareas
propuestas. El protocolo de intervencion y el estudio desarrollado fue aprobado por el comité
de ética de investigacion de la Universidad Europea. Todos los participantes fueron
reclutados a través de la entidad colaboradora, participaron voluntariamente y firmaron el
consentimiento informado.

Analisis de datos.

Se realizd un andlisis descriptivo de las variables evaluadas en cada uno de los tres
momentos definidos: pre-tratamiento, post-tratamiento y seguimiento. Con el objetivo de
evaluar la efectividad del protocolo de intervencion, se utilizaron dos estrategias
complementarias. Por un lado, se compar6 la puntuaciéon de los participantes en cada uno de
los instrumentos antes del programa de intervencion, con las puntuaciones obtenidas después
del programa (i.e., pre-post) y dos meses mas tarde (i.e., pre-seguimiento). Para ello se aplico
una prueba de rangos con signo de Wilcoxon en cada una de las comparaciones realizadas,
Asimismo, se estimO el tamano del efecto mediante el calculo de la r de Rosenthal
(Rosenthal, 1994). Valores cercanos a 0.1 se consideraron efectos pequefios, cercanos a 0.3
efectos medios y valores iguales o superiores a 0.5 se consideraron efectos altos. También se
contrasto la significacion clinica de los cambios obtenidos como resultado de la aplicacion
del protocolo a partir del método propuesto por Jacobson y Truax (1991) sobre cada una de
las variables consideradas. Este método, permite obtener dos indicadores del cambio
observado, que permiten determinar si el cambio es clinicamente significativo y si es fiable.
Para determinar si es clinicamente significativo, los autores proponen identificar una
puntuacion de corte. Si el cambio lo supera, se asume que éste es clinicamente significativo.
Se considerd un cambio clinicamente significativo cuando la magnitud del cambio se alejaba
en mas de una desviacion tipica del promedio de la distribucién de las puntuaciones de los
familiares de personas con discapacidad que participaron en el estudio (Sanz y Garcia-Vera,
2005). Ademas, para determinar si este cambio observado es fiable los autores propusieron
un indice de cambio fiable (Reliable change index; RCI, por sus siglas en inglés), que, a
partir de la estimacion del error tipico de la diferencia entre las puntuaciones anterior y
posterior a la intervencidn, considera que un cambio en un participante concreto sera fiable
cuando supere la amplitud de la distribucion de puntuaciones de cambio esperable en caso de
que no hubiera ocurrido ningin cambio como resultado de la intervencion. Dado que el RCI
se establece en cantidad de desviaciones tipicas, puntuaciones superiores a |[1.96| se
interpretardn como cambios fiables, asumiendo una probabilidad de error de 0.05. A partir de
estos dos valores, el punto de corte y el RCI, los autores proponen estimar si el paciente se
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habréa recuperado, mejorado, no mostrard cambios (i.e., sin cambios) o habrd empeorado
como resultado de la intervencion realizada, de acuerdo con los siguientes criterios. El
paciente se habra recuperado si el valor del RCI es mayor que |1.96| y el cambio observado
supera el punto de corte; habra mejorado si el valor del RCI es mayor que |1.96]|, pero el
cabio observado no supera el punto de corte; no mostrarad cambios (i.e., sin cambios) si el
valor del RCI es menor o igual que |1.96| y habra empeorado, si el valor del RCI es mayor
que |1.96| pero en la direccidon opuesta a la funcionalidad.

Resultados.

En la Tabla 3 se muestran medias y desviaciones tipicas obtenidas en las escalas
aplicadas, asi como en las subescalas. Se presentan los datos registrados en los tres momentos
temporales mencionados y las comparaciones realizadas. Se observaron cambios
estadisticamente significativos al comparar las diferencias pre-post cuando se evaluo
inflexibilidad psicolégica (IP) y supresion de pensamientos negativos, observandose que los
familiares mostraron una menor IP y menor supresion de pensamientos. Los cambios en
estrés percibido y malestar psicologico no fueron estadisticamente significativos. En todos los
casos, ¢ independientemente de la significatividad estadistica, se observaron tamafos del
efecto altos en la direccion esperada, tanto cuando se consideraron las puntuaciones totales en
cada uno de los cuestionarios aplicados, como cuando se considero la puntuacion en cada una
de las subescalas.

Estos mismos resultados se observaron cuando se comparo6 la ejecucion antes de la
aplicacion del protocolo con la fase de seguimiento. Se mantuvieron las diferencias
estadisticas observadas entre las fases anteriores y posteriores a la aplicacion del protocolo.
De nuevo, se observaron tamafos del efecto altos cuando se compararon estos dos momentos
de evaluacion. Es interesante destacar, que, si bien en el caso de los cuestionarios que
evaluaron estrés percibido y malestar psicoldgico, las diferencias observadas de nuevo no
resultaron estadisticamente significativas, los tamafios del efecto observados aumentaron de
0.66 a 0.82 y de 0.66 a 0.79, respectivamente. Estos resultados muestran que los cambios
observados se continuaron observando al menos dos meses después de la aplicacion del
protocolo de intervencion e incluso el efecto se increment6 con el paso del tiempo. En la
tabla 3 puede analizarse la evolucion positiva de los resultados obtenidos.

Tabla 3. Cambios pre, post y seguimiento en las variables estudiadas

WILCOXON Y TAMANO EFECTO

PRE POST SEGUI PRE-POST PRE-SEGUIMIENTO
VARIABLES M(DT) M(DT) M (DT) z P r z p r

6-PAQ-Total 37(3.94)  262(2.68)  27.6(1.67)  -2.02  0.043%  0.90 2.032 0.042% 091
6-PAQ-Aceptacion 6 (1.41) 4.8 (0.84) 5(1.22) -1.60 0.109  0.72 -1.89 0.059  0.85
6-PAQ-Acciones 72(0.84)  5.8(0.84) 5(0.71) -1.84 0.066  0.82 2.121 0.034*  0.95
6-PAQ-Valores 44(1.14)  3.6(089)  3.6(0.55)  -1.30 0.194 0.8 -1.13 0257 0.1
6-PAQ-Estar presente 4.2 (0.84) 3(0) 3(0.71) -1.86 0.063  0.83 -1.511 0.131  0.68
6-PAQ-Yo como contexto 7.4 (1.14) 4.6 (0.55) 6(1) 203 0.042% 091 2.07 0.038%  0.93
6-PAQ- Distanciamiento 7.8 (0.84) 4.4 (0.55) 5(0) 203 0.042% 091 2.041 0.041% 091
PSS- Estrés percibido 31(2.83) 23.6(599) 22.8(3.27) -1.48 0.138  0.66 -1.841 0.066  0.82
GHQ-Total 19.6 (3.51)  14(7.58)  14.8(5.17)  -1.48 0.138  0.66 -1.761 0.078  0.79

76

—
s



v . )
AMBITS DE PSICOPEDAGOGIA I ORIENTACIO
r AMBITOS DE PSICOPEDAGOGIA Y ORIENTACION
FIELDS OF EDUCATIONAL PSYCHOLOGY AND COUNSELLING

N©° 55 (3a. época) noviembre 2021 p. 69-84

ISSN: 2339-7454 DOI: https://doi.org/10.32093/ambits.vi55.5030
Creative Commons BY-NC-ND

www.ambitsaaf.cat

GHQ-Disfuncioén Social 12.6 (2.30) 8.2 (5.06) 10.2 (3.49) -1.63 0.102 0.73 1.21 0.225 0.54
GHQ-Distrés Psicologico 7 (1.58) 5.8 (2.58) 5.2(1.92) -1.06 0.285 0.47 -2.06 0.039* 0.92
WBSI-Total 47 (8.51) 35.6 10.60) 33.6 (9.10) -2.02 0.043* 0.90 -2.023 0.043* 0.90
WBSI-P. Intru 24 (5.24) 20.6 (6.69) 18.6 (6.23)  -1.841 0.66 0.82 -2.023 0.043* 0.90
WBSI-Supresion 12.8 (1.92) 8.8 (3.11) 8.4 (2.30) -2.041 0.041 * 0.91 -2.032 0.042* 0.91
WBSI- Distracccion 10.2 (2.28) 6.2 (1.64) 6.6 (1.52) -2.023 0.043* 0.90 -2.032 0.042* 0.91
*p<.05

Nota. Puntuaciones medias y desviaciones tipicas, preintervencion, postintervencion y seguimiento
(n=5), estadistico de contraste Wilcoxon (p) y magnitud del efecto por el contrario M=media; DT=
desviacion tipica; 6-PAQ=inflexibilidad psicolégica medida a través de Parental Acceptance
Questionnaire; PSS=estrés percibido medido a través de Perceived Stress Scale; GHQ=malestar
psicologico medida a través del General Health Questionnaire; WBSI=supresion de pensamientos
medida a través de White Beard Suppresion Inventory; P. Intru=pensamientos intrusivos.

Analisis de las medidas de significacion clinica.
Finalmente, aplicando el procedimiento propuesto por Jacobson y Truax (1991), se

contrasto la significacion clinica de los cambios observados. En la Tabla 4 se presentan la
evaluacion del cambio observado comparando las puntuaciones de los participantes antes e
inmediatamente después de la exposicion al protocolo de intervencioén (i.e., pre-post), y antes
y dos meses después del protocolo de intervencion (i.e., pre-seguimiento), para cada uno de
los cuestionarios aplicados.

Taula 4. Significacion clinica de los cambios observados como resultado de la aplicacion del protocolo de
intervencion

6-PAQ PSS GHQ WBSI
Participante Pre-Post Pre-Seg  Pre-Post  Pre-Seg Pre-Post  Pre-Seg  Pre-Post  Pre-Seg
1 Rec Rec Mej Rec Mej Rec Rec Rec
2 Rec Rec Sin Sin Sin Sin Mej Mej
3 Rec Rec Sin Sin Sin Sin Rec Rec
4 Rec Rec Mej Mej Mej Mej Mej Mej
5 Rec Rec Rec Rec Rec Rec Rec Rec

Nota. Resultados individuales obtenidos como resultado de la aplicacion del protocolo de
intervencion: Rec: Recuperado; Mej: Mejorado; Sin: Sin cambios clinicamente significativos

La administracion del protocolo de intervencion disenado para el entrenamiento en FP
fueseguida de un cambio clinicamente significativo para todos los participantes en el
cuestionario 6-PAQ. Todos los participantes del estudio obtuvieron en la fase post-
tratamientopuntuaciones menores en IP que antes del inicio del tratamiento. El cambio
observado implico una recuperacion de acuerdo con los criterios de Jacobson y Truax.
Asimismo, esta disminucion en [P observada se extendio durante la fase de seguimiento, en la
que los cinco participantes obtuvieron de nuevo puntuaciones mas bajas en IP que las
observadas al inicio.El protocolo de intervencion también tuvo un efecto importante en la
supresion de eventos privados (WBSI), disminuyendo significativamente su supresion. En
tres de los cinco participantes el cambio observado fue clasificado como “recuperado”,
mientras que en los dos restantes el protocolo de intervencion implicé una mejoria, de tal
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modo que en estos casos se observo una menor supresion de eventos privados si bien no se
observo un cambio que satisficiera el doble criterio establecido por Jacobson y Truax (1991).
Este cambio como resultado de la exposicion al protocolo se mantuvo durante en el
seguimiento. Los resultados de la aplicacion del protocolo con relaciéon al malestar
psicologico (GHQ) y el estrés percibido (PSS), mostraron mayor variabilidad entre los
participantes. No obstante, 3 de los 5 pacientes mostraron mejoria o recuperacion en estas
variables y los resultados se mantuvieron durante la fase de seguimiento. De modo que el
efecto del entrenamiento en FP fue diferente para cada uno de los participantes, pero mostro
estabilidad en el tiempo.

Finalmente, se analiz6 el cambio de la tendencia de respuesta de interaccion
progenitor-hijo(conductas de apoyo/acompafiamiento y conductas punitivas/hostiles) a lo
largo de las 3 sesiones (véase la Figura 1).Con respecto a las interacciones de
apoyo/acompaiamiento, pasaron de un total acumulado en los 5 participantes de 70 (M=14,
DT=5.24)antes del inicio de la intervencion a 80(M=16, DT=5.83) en la segunda semana
(aumento del 14.28%)y 113 (M=22.6, DT=1.51) en la tercera (aumento del
61.42%).Asimismo, las interacciones punitivas/hostiles disminuyeron de 74 respuestas
(M=14.8, DT=6.83) al inicio a 68 en la segunda semana (M=13.6, DT=5.5) (descenso del
8.11%) y 35 (M=7, DT=2.34) en la tercera (descenso del 52.71%).

Figura 1. Evolucién de las interacciones de apoyo/acompafiamiento y punitivas/hostiles

Interacciones padres-hijos
120
100

80

60

Interacciones

40

20

1 2 3

Semanas I
== A\poyo/acompafiamiento

Punitivas/hostiles

Nota. Interacciones (totales acumulados) de apoyo/acompafiamiento y punitivas/hostiles a lo largo de las tres
semanas en las que se implement¢ la intervencion.

Se observo un incremento estadisticamente significativo en el nimero de
interacciones de apoyo/acompafiamiento entre las semanas 1-3 (y*(2)=5.887; p=.049), no
encontrandose un efecto estadisticamente significativo entre las semanas 1-2 ni 2-3, si bien en
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este ultimo caso las diferencias observadas fueron cercanas a la significatividad estadistica
(p=.08). No se observaron diferencias estadisticamente significativas en el caso de las
interacciones punitivas/hostiles (y*(2)=4.105; p=.128).

Discusion

Este estudio piloto forma parte de una linea de investigacion que evaltia el impacto del
entrenamiento en FP en familiares de hijos e hijas con discapacidad. El objetivo era explorar
los resultados de un protocolo de intervencion grupal basado en ACT administrado a lo largo
de tres sesiones con el fin de replicarlo en una muestra mas amplia y a otros contextos como
el educativo. Los resultados muestran que el entrenamiento fue seguido de disminuciones
estadisticamente significativas de la IP y la supresion de pensamientos tanto al post-
tratamiento como en el seguimiento. Asimismo, el tamafio del efecto fue elevado al post-
tratamiento en las cuatro variables evaluadas, incrementandose éste en el seguimiento en
estrés percibido y malestar emocional. En el seguimiento a los 2 meses, todos los
participantes mostraron mejoria o recuperacion en IP y supresion de pensamientos, y 3 de 5
mostraron mejoria o recuperacion en estrés percibido y malestar emocional. Asimismo, se
observo incremento estadisticamente significativo en la frecuencia de interacciones de
apoyo/acompafiamiento, no ocurriendo asi en las conductas punitivas/hostiles, con lo que se
refuerza nuestro interés por conseguir herramientas que hagan mas facil la vida de las
personas con discapacidad, ya sea en el entorno familiar como el escolar. Herramientas
especialmente necesarias en momentos como los que hemos vivido (y vivimos) con la
pandemia provocada por la COVID-19.

Un aspecto destacable de la intervencion es que, si bien los resultados son favorables
tras el tratamiento, estos mejoran en el seguimiento. Este patrén de cambio ya se ha
observado en otros estudios de aplicacion de ACT en diversos ambitos, por ejemplo en
autismo y otros trastornos del desarrollo (Hahs, Dixon y Paliliunas, 2019) o en discapacidad
intelectual (MacDonald, Hastings y Fitzsimons, 2010) y puede estar relacionado con que los
ejercicios en ACT estan designados para el fortalecimiento del seguimiento de conductas
gobernadas por reglas que tengan su efecto reforzador a largo plazo, por ejemplo “ser un
padre o madre que guia y apoya a su hijo/a”, en contraposicion a la conducta de evitacion a
corto plazo que se mantiene por reforzamiento negativo. Por ejemplo, la presencia del valor
“cuidar de mi hijo/a” puede traducirse en conductas orientadas al mismo como atender y
participar en las intervenciones clinicas incluso si el hacerlo incluye experimentar eventos
privados displacenteros (Gould et al., 2018).Lo que nos hace pensar que la aplicacion del
programa traerd como consecuencia cambios en el modelo de relaciones que permaneceran
estables en el dia a dia.

Por otro lado, las variables que se han mostrado mas sensibles a la intervencioén
realizada han sido la FP y la supresion de pensamientos. Estos datos nos orientan a pensar
que el tratamiento puede estar contribuyendo a mejorar las habilidades para responder de una
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manera mas flexible a los eventos privados aversivos generados en la interaccién con los
hijos, reduciendo las conductas de supresion y poniendo en marcha estrategias de aceptacion
psicologica que incluyen mantener el contacto con los eventos privados y orientar el
comportamiento a valores. Es aqui donde entendemos que aparece la fortaleza de este
programa.

A la hora de entender el impacto de esta intervencion, merece la pena destacar que, en
términos generales, las familias que conviven con la discapacidad se tornan mas vulnerables
ya que tienen que enfrentar retos que emergen del diagnostico de discapacidad, generando
una necesaria reorganizacion vital a través de los diferentes periodos de transicion. Por tanto,
la crianza de un hijo/a con discapacidad implica mas riesgo de experimentar situaciones de
estrés (Scherer, Verhey y Kuper, 2019). Sabemos bien que esto es algo que forma parte del
dia a dia de las entidades que trabajan con la discapacidad, que permanece en las
conversaciones formales e informales de los familiares, y también sabemos las pocas
alternativas que se les puede ofrecer. Esta es la direccion de nuestro esfuerzo. A pesar de que
en otros programas similares se encuentran reducciones de estrés estadisticamente
significativas (Blackledge y Hayes, 2006) en nuestro estudio no se encontraron, a pesar de
que encontramos tamafios del efecto de la intervencion medio-grandes en la direccion
esperada y mejoria o recuperacion en 3 de los 5 participantes.

Por otro lado, y teniendo en cuenta las caracteristicas de estas familias, la condicién
de cronicidad de la propia discapacidad y el estrés asociado, el impacto sobre la salud de los
familiares es una variable importante que merece la pena considerar a la hora de evaluar los
resultados de los programas de intervencion psicologica. En nuestro estudio, el impacto en la
salud general se midi6 a través del cuestionario GHQ, observandose un tamafio grande del
efecto de la intervencion en la direccidon esperada y encontramos mejoria o recuperacion en 3
de los 5 participantes, pero sin encontrarse resultados estadisticamente significativos.

En cuanto a los cambios observados en la interaccion con los hijos e hijas
diagnosticados de discapacidad, se produce un incremento significativo de las interacciones
etiquetadas como apoyo/acompafiamiento, no encontrandose significacion estadistica en el
caso de la reduccion de las interacciones etiquetadas como punitivas/hostiles. Las habilidades
de FP no so6lo se aplican al contexto con uno mismo, sino que se extienden a otros contextos
como el de la relacion con los hijos/as. Estas investigaciones nos orientan a pensar que el
entrenamiento en FP predice practicas educativas mas adaptativas y funcionales; mostrando
los hijos/as diagnosticados/as una mejora comportamental significativa consecuente a ello
(Moreira y Canavarro, 2017).

Por otro lado, este estudio cuenta importantes limitaciones. En primer lugar, el
tamafio de la muestra dificulta el establecer generalizaciones de resultados sin comprometer
la validez externa, requiriendo la incorporacién de mas sujetos y diferentes grupos al disefio
experimental. En segundo lugar, la ausencia de un grupo control impide establecer relaciones
causa-efecto entre la aplicacion del programa de intervencion psicoldgica y los resultados
obtenidos. En tercer lugar, la ausencia de una linea base de registro comportamental no nos
permite conocer el funcionamiento previo de las interacciones familiares, dificultando el
analisis de la eficacia del programa sobre las mismas. No obstante, este estudio ha servido
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para explorar los resultados de una intervencion en un nimero reducido de sujetos, y ha
permitido sentar las bases para el disefio de un ensayo clinico posterior en el que se han
tomado en consideracion las limitaciones sefialadas.

Como conclusion, se han podido constatar cambios muy relevantes tras una
intervencion breve en formato grupal, lo cual revela la utilidad potencial de ACT en esta
poblacion y justifica la realizacion de estudios con muestras mas amplias al mostrar una fuerte
viabilidad (adherencia al proceso, feedback recibido y resultados obtenidos). El programa
piloto obtuvo cambios estadisticamente significativos para las variables FP y supresion de
pensamientos (no obteniéndose en estrés y salud general), muestra un tamafio de efecto
medio-grande para todas las variables descritas, siendo especialmente efectivo durante la fase
de seguimiento. Asimismo, los efectos positivos también se pondran de manifiesto en el
sistema familiar, al modificar los repertorios de interaccion con el hijo/a diagnosticado,
mejorar las relaciones afectivas y disminuir la hostilidad. El programa se realizd en un
contexto comunitario, pero pensamos que es adaptable a otros contextos (como el escolar o
social), haciendo mas ecologica la intervencion terapéutica e incorporando a los profesionales
educativos como agentes facilitadores de la armonizacion y ajuste global de la persona con
discapacidad a su entorno. Invitamos a los lectores que se mueven en un contexto como el que
se describe, ya sea escolar o familiar, a ponerse en contacto con nosotros para ampliar el
presente estudio y asi poder lograr una mayor difusion. Nos consta la escasez de recursos
disponibles para mejorar el bienestar de esta poblacion tan sensible.

Como profesionales de la salud mental debemos orientar nuestros esfuerzos no solo en
la conducta manifiesta del hijo/a diagnosticado, sino incluir en la intervencion estrategias
destinadas a mejorar la salud psicologica de la familia. Entendemos que es una demanda
frecuentemente detectada en el ambito de la orientacidon psicopedagdgica, al estar estos
profesionales en estrecho contacto con este colectivo.

Esto permitiria avanzar en incrementar la visibilidad en el contexto social de la
situacion de extenuacion, estrés y vulnerabilidad a la que se ven sometido los familiares y
cuidadores de las personas con discapacidad, para poder ofrecerles estrategias y recursos
psicosociales que le permitan afrontar su situacion de desventaja. En el ambito especifico de
la discapacidad, el viraje hacia una atencion al sistema familiar redundaria en una mejoria de
la persona con discapacidad, con el resultado de que las relaciones afectivas se fortalecerian y
se contribuiria a que los hijos/as alcanzaran cotas mas altas de desarrollo personal y de
inclusion en la comunidad (social, escolar, etc.).
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