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INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es mas que un problema que afecta a una
sola persona, es un trastorno que afecta a toda la familia. Lo cierto es que cada
familia, y, dentro de éstas, cada integrante, es afectado por el TEA de una manera
diferente. El diagnostico en el nifio(a) somete a la familia a grandes tensiones,
atravesando por periodos de negacion, impotencia, culpa, enojo y duelo, reacciones
que suelen ser aun mas intensas al momento de recibir el diagnostico. Esta puede
ser una de las experiencias mas devastadora para los padres en particular por lo

que suele aumentar significativamente los niveles de estrés.

Los datos de diversos estudios muestran que muchas familias con hijos con
Trastorno del Espectro Autista presentan un grado de estrés alto y, son las variables
tales como, la gravedad del trastorno y los problemas de conducta los factores que

han mostrado una relacion mas directa con el estrés sufrido por los padres.

No cabe duda de que la convivencia con una persona que presenta estas
alteraciones va a ser mas compleja y dificil y que, de manera inevitable, va a
provocar cambios significativos tanto en las dinamicas familiares como en las vidas

personales de los distintos miembros del nucleo familiar.

Es por esto que, el presente estudio se centra en el analisis de los niveles de estrés
y en las estrategias de afrontamiento que presentan las familias de nifios y nifas
con TEA en la ciudad de Puerto Montt. Para este fin se aborda de manera teérica

los conceptos de Trastorno del Espectro Autista, familia y estrés.

El marco metodoldgico senala que el enfoque de esta investigacion es de caracter
cuantitativo, con un disefio transeccional descriptivo, centrados en un muestreo no
probabilistico cuya unidad de analisis son los padres y madres de nifios(as) entre
las edades de 4 y 15 afos con diagndstico de TEA.




En la seccidn de resultados se realiza un analisis estadistico descriptivo en base a
los instrumentos de evaluacion utilizados para la finalidad del estudio. EI primer
instrumento, Cuestionario para la Familia, caracteriza a la familia en base a su
composiciéon y situacion familiar; el segundo instrumento, Cuestionario de Estrés
Parental (PSI-SF), evalua el grado de estrés que percibe la persona en su rol de
padre o madre a través de tres dominios; y, finalmente, el Cuestionario de
afrontamiento al estrés (COPE-28), determina las estrategias de afrontamiento que

presenta cada padre frente al estrés.

En la ultima seccion se discuten los resultados hallados partiendo de las teorias y
evidencias empiricas expuestas en el estudio. Para ello, esta seccion consta de dos
apartados, el primero, centrado en las discusiones, analiza los resultados obtenidos
por el Cuestionario de estrés parental (PSI-SF) en los tres dominios que lo
componen, asi también los resultados obtenidos por el Cuestionario de estrategias
de afrontamiento al estrés (COPE-28) y, por ultimo, se realiza la comprobacioén de
las hipotesis planteadas en esta investigacion. El ultimo apartado plantea de manera
integral las principales conclusiones; asimismo, se presentan una serie de
lineamientos bases con el fin de orientar practicamente a los establecimientos
educacionales y a las familias; por otro lado, se explican las limitaciones que
caracterizan a este estudio y que, por tanto, se deben tener en cuenta para futuras
investigaciones que, en el ambito del estudio del estrés, puedan realizarse con

familias con un integrante con Trastorno del Espectro Autista.




PROBLEMA DE INVESTIGACION

Durante el proceso de vida, el ser humano busca adaptarse continuamente a los
cambios que le ocurren, tratando de lograr el equilibrio entre su organismo y el
medio ambiente originando una respuesta al estrés necesaria para afrontar nuevas

situaciones (Camargo, 2004).

Uno de los padres del enfoque tedrico del término «estrés», Selye (1978), lo define
como la respuesta no especifica del cuerpo a cualquier demanda, esta sea causada
por, o resulte de, condiciones agradables o desagradables; de esta manera, el
estrés se puede dividir en eustrés y distrés. El primero se refiere al estrés que puede
producir resultados positivos o constructivos y el segundo, al estrés perturbador o
perjudicial (Gutierrez, 1998; Peir6, 1993).

Ademas, Belloch, Sandin y Ramos (1995) indican que el estrés puede clasificarse
en dos niveles referidos a la cantidad de estrés: el hipoestrés y el hiperestrés. El
hipoestrés sucede cuando el nivel de estrés es demasiado bajo, lo que causa
sentimientos de despreocupacion y falta de entusiasmo; y el hiperestrés cuando una
persona se ve sometida a un estrés mayor del que puede soportar, la persona se

siente sobrecargada y abrumada.

El estrés se puede afrontar mediante diferentes estrategias individuales, la centrada
en el problema (la persona centra sus acciones en la modificacion o solucion del
problema), la evitacidn (se intenta escapar o bloquear la situacion estresante) y la
centrada en la emocion (se busca la regulacion de los aspectos emocionales) (Carr,
2007).
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A lo largo de la vida familiar, pueden ocurrir eventos vitales o situaciones
transicionales que inciden en la homeostasis familiar’, en consecuencia provocan
cambios o alteraciones en su estructura y en las funciones que debe cumplir cada

miembro (Gonzales, 2007).

Muchos factores estresantes son comunes en la vida cotidiana (dificultades
econdmicas, de salud, de convivencia); sin embargo, el nacimiento de un hijo o hija
con Trastorno del Espectro Autista (TEA) puede amenazar la estabilidad y equilibrio,
modificando no sélo el clima familiar, sino también a las personas que integran la
familia, las relaciones existentes entre ellas y la vida social (Polaino, Doménech y
Cuxart, 1997).

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo que no posee un origen definido y que
se define en base a una diada caracterizada por alteraciones en el area socio-
comunicativa y por la presencia de intereses fijos y conductas repetitivas, éstas
manifestaciones varian segun la gravedad de la afeccion, el nivel del desarrollo y la
edad cronologica de la persona (Ministerio de Educacién, 2010; American

Psychiatric Association, 2014).

Las alteraciones en la comunicacion y en la interaccion social, entre ellos la escasa
comprension del habla de los demas, los problemas de conducta y los
comportamientos pasotas? que presenta el nifio o nifia, dificulta la estabilidad de las
relaciones entre los distintos miembros de la familia, generando un riesgo de estrés,
frustracion y confusion principalmente en los padres de éste (Pérez y Verdugo,
2008).

' La homeostasis es la caracteristica de un sistema con tendencia al equilibrio que le permite regular
el ambiente interno o externo para mantener una condicion estable y constante (Jackson, 2009).

2 Se entiende por pasota a una persona que es indiferente ante las cuestiones que importan o se
debaten en la vida social (Real Academia Espafiola, 2001).




Cuando se comunica que un hijo tiene TEA, es frecuente que los padres pasen por
un proceso de aceptacion denominado respuesta a la crisis la que pasa desde un
estado de shock hasta la superacion del diagndéstico y el afrontamiento a la realidad

de manera racional (Martinez y Bilbao, 2008).

Para favorecer la convivencia con un integrante con Trastorno del Espectro Autista,
es necesario conocer los aspectos del trastorno y aceptar las caracteristicas propias

que posea su hijo(a) (Ministerio de Educacién, 2008).

De esta manera se realizara un aporte tedrico sobre el estrés parental en familias
de nifios(as) con TEA, ya que numerosas investigaciones realizadas en Chile y en
el extranjero, han centrado su interés en el estudio de la persona autista; en este

sentido, Nufez (2007:9) plantea que:

Durante mucho tiempo por lo general, las investigaciones han centrado la
mirada en la persona con discapacidad y sélo de una manera muy tangencial,
en su familia; es decir, en el papel que debian jugar, no la familia, sino los
padres, como una ayuda imprescindible para el desarrollo del hijo. Si los

padres tenian problemas era una cuestidn distinta. Lo importante era el hijo.

Es decir, en el caso del Trastorno del Espectro Autista, la atencion se focaliza en
tematicas como: en qué consiste el trastorno, como se origina, cuales son los signos
y sintomas que presenta quien lo padece, cuya finalidad es buscar tratamientos
psicoldgicos para lograr la evolucion en el nucleo familiar, y estabilidad en su calidad
de vida. La persona con discapacidad toma ubicacién en un lugar principal,
entendiendo que la atencidén prestada a la misma contribuye a la estabilidad y
bienestar de todo el sistema familiar. No obstante, no se considera los procesos de

adaptacion y cumplimiento de roles dentro del sistema familiar.
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Sabemos que la familia es la primera prestadora de apoyos y es por esa razdn que,
a su vez, requiere de ayudas, ya sea para el crecimiento, el desarrollo y/o el

equilibrio emocional de sus integrantes.

Por ejemplo, un estudio sobre estrés en padres de personas con TEA, realizado en
Espafia por Pozo, Sarria y Méndez (2006), analizé el estrés maternal en familias de
personas con autismo. En él se propuso un modelo multifactorial y global basado
en el modelo tedrico de estrés familiar Doble ABCX, en el cual el factor aA (estresor)
en interaccidén con bB (apoyos) y cC (percepcion, en el estudio seria el sentido de
la coherencia o SOC) produce un resultado o factor xX (nivel de estrés). Los
resultados establecieron relacion entre estresor y estrés, donde variables como la
severidad del trastorno y los problemas de conducta han mostrado una relacion

directa con el estrés.

Por otro lado, también en Espafia, Ayuda, Martos, Rodriguez y Olmos (2012)
estudiaron las medidas de estrés e impacto familiar en padres de nifos con TEA
antes y después de su participacion en un programa de formacién con el objetivo
de analizar si la participacion en una escuela de padres de personas con TEA
repercute positivamente en la percepcion de estrés. Los datos mostraron un
porcentaje elevado de padres que percibe que la convivencia con su hijo es mas
dificil en comparacién con la dificultad que implica convivir con otros nifios de su
edad; sin embargo, tras el seguimiento de la escuela de familias, se observaron
tendencias de mejora en la disminucion del estrés de los padres, en la percepcion
que tienen de la respuesta que dan a las conductas de sus hijos y, de forma
significativa, en la valoracion de la calidad del tiempo compartido de los padres y de

los hermanos con desarrollo tipico.

Finalmente, un estudio elaborado por Merino, Martinez, Cuesta, Garcia y Pérez
(2012), abordando el estrés y familias de personas con autismo el cual tuvo como
objetivos conocer los principales estresores percibidos por los familiares de

personas con TEA en Castilla y Ledn, describir la percepcion de las familias
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respecto a cdmo la convivencia con una persona con TEA afecta a la dinamica
familiar e identificar los apoyos sociales deseables para las familias de las personas
con TEA. Los resultados permitieron identificar varios momentos o situaciones que
tienen gran incidencia en el estrés percibido por los miembros de las familias. Asi,
los padres y madres de personas con TEA, perciben los principales motivos de
estrés, estando ligados a la obtencion del diagndstico, la preocupacioén por el futuro,
el acceso al sistema sanitario, la dificultad para conseguir recursos y la busqueda
de apoyos, lo cual indica que existe una percepcion comun en cuanto a los
estresores percibidos por las familias que conviven con personas con TEA. Los
estresores manifestados por las familias quedan reflejados en factores como tiempo
de dedicacion, grado de responsabilidad, percepcion de estrés, vida social, grado
de satisfaccion, vinculacién afectiva y recursos econdmicos. Por otro lado, dan a
conocer que la dinamica familiar, en concreto la relacién con los hermanos y la

relacion de pareja se ven afectadas.

Se refleja, por tanto, que el estrés es un factor latente dentro del proceso de
adaptacién y afrontamiento al diagnéstico, un padre o madre con altos o bajos
niveles de estrés, se encuentra en estado de desorganizacién y vulnerabilidad
emocional, lo que pone en crisis la convivencia familiar. Mientras que la tension o
estrés supone una perturbacion del estado de equilibrio o un trastorno de la
estabilidad que puede mantenerse por periodos de tiempo, una crisis es un estado
de equilibrio agudo tan fuerte y grave que la familia no puede seguir manteniendo
su actividad y los individuos que la forman no pueden mantener su funcionamiento

sistematico familiar, viviendo con altos niveles de estrés (Cabezas, 2001).

El estudio tiene un enfoque de caracter cuantitativo con un disefio no experimental
de tipo transeccional descriptivo, cuyo proceso sera secuencial y probatorio
(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2003); desarrollandose entre los meses de
septiembre a diciembre del afio 2015, en la ciudad de Puerto Montt, X Regién de

Los Lagos.
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La investigacidon se desarrollara con la cooperacion de 58 padres y madres de un
nifio o nifa cuyas edades oscilen entre los 4 y 15 afios, que tengan un diagndstico
de Trastorno del Espectro Autista y que actualmente cursen estudios en centros
especializados en la atencion de niflos(as) con TEA o en un establecimiento regular

que fomente principalmente la inclusion escolar.

Por lo tanto, estara enfocado en el area emocional de las familias que cumplan estos
criterios, con el fin de determinar los niveles de estrés que perciben las personas en
su rol de padre y/o cuidador, asi también conocer los tipos de estrategias de
afrontamiento al estrés que tienen mayor insistencia en los padres y/o cuidadores
de estos nifos y nifias, este conocimiento habilitara el pensar y crear diferentes

estrategias de abordaje pedagdgico especificas.

A partir de los datos obtenidos, se elaboraran lineamientos bases para una
propuesta de intervencion dirigidas a la atencién de menores con TEA y sus familias,
prestando la ayuda y contencion necesaria a los padres y/o cuidadores que se
encuentren en situaciones de estrés similar y no puedan llevar a cabo un

afrontamiento al diagnostico adecuado.

Con esta investigacion, se pretende responder a las siguientes interrogantes:

¢, Cuadles son los niveles de estrés en los padres de nifios y nifias con Trastorno del
Espectro Autista que viven actualmente en la ciudad de Puerto Montt?

¢ Qué tipos de estrategias de afrontamiento al estrés tienen mayor incidencia en los

padres de estos nifios y nifias?
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. MARCO TEORICO

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) constituyen uno de los trastornos del
neurodesarrollo mas enigmaticos y limitantes que existen, dado que las personas
afectadas presentan alteraciones en el area socio-comunicativa y la presencia de

intereses fijos y conductas repetitivas (American Psychiatric Association, 2014).

Desde hace mas de dos décadas la investigacion sobre los TEA ha estado centrada
no solo en el estudio de las caracteristicas inherentes al trastorno, sino también en
el analisis y comprension del estrés que provoca la presencia de un hijo con dicho

trastorno en la familia.

Desde los primeros estudios sobre el impacto del TEA en la familia, se ha podido
comprobar que las caracteristicas de las personas que lo manifiestan tienen un
efecto claro en la dinamica familiar. Junto con esas caracteristicas, la frecuente
presencia de alteraciones en el suefio, hipersensibilidad, problemas de conducta,
hiperactividad y trastornos alimentarios son otros de los factores estudiados como

potenciales fuentes de estrés en los familiares de las personas con TEA.

Es por esto que los referentes tedricos se organizan en tres temas principales. En
el primer apartado se aborda el concepto de TEA, su historia, los criterios
diagndsticos que lo caracterizan en cuanto a las deficiencias en el area socio-
comunicativa y a los patrones restringidos y repetitivos, los niveles de gravedad del
trastorno, las caracteristicas diagnosticas, etiologia y los indicadores de deteccion

temprana.

El segundo apartado, referido a la familia, se considera como el sistema
fundamental de la sociedad, que construyen un precedente tanto para el desarrollo
personal, como para el establecimiento de relaciones sociales satisfactorias
(Eguiluz, 2003). Se subdividen de manera estructural, donde cada miembro ejerce

una funcién primordial para la continuidad del sistema familiar.
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El tercer apartado, se considera al estrés como una reaccion fisiologica y
psicolégica, generado segun Selye (1978) frente a una situacion agradable o
desagradable, éste se clasifica de acuerdo a diferentes factores como cantidad de
estrés, consecuencias y grados. Se hace referencia, ademas, al TEA como un
suceso desencadenante del estrés parental y la conceptualizacidén del afrontamiento

al estrés cuando se presenta el diagnostico de TEA en un integrante de la familia.
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1.  TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

1.1. Historia del Trastorno del Espectro Autista

El concepto de “Autismo” fue introducido por Eugen Bleuler (1950) en el ambito
psiquiatrico para referirse al aislamiento y evitacion de estimulos sociales que
mostraban los adultos con esquizofrenia. Para Bleuler, este tipo de pacientes no
reacciona ante las influencias externas, siendo percibido ademas (el mundo
externo) con hostilidad porque “lo distrae su fantasia”. Pero hay casos también,
segun el psiquiatra suizo, en los que la separacion del exterior se lleva a cabo para
evitar un aumento de las emociones, a causa de una sensibilidad hipertrofiada.
Normalmente, esta ruptura con la realidad exterior no es absoluta, puesto que el
contacto relativo a hechos intranscendentes de la vida diaria puede estar bien
conservado; y solo en los casos mas graves de estupor se da un aislamiento

absoluto.

Siguiendo con Bleuler, el “pensamiento autista” se caracteriza por estar dirigido
directamente por las necesidades afectivas de la persona y por la utilizacion de
simbolos, analogias, conceptos fragmentados, conexiones accidentales. Este tipo
de pensamiento comporta habitualmente la substitucion de la realidad por
alucinaciones, de manera que la persona percibe su mundo “fantasioso” como real,
y el mundo “real” como una ilusién. Segun el autor, los rasgos de este “pensamiento
autista” hacen que el pensamiento y la accion de estos pacientes sean
independientes, debido a que no estan modulados por argumentos logicos, las

opiniones generales, o elementos de adaptacion.

Leo Kanner (1943) utiliza el término autismo con un significado diferente, para
denominar un sindrome infantil muy complejo. Tras la observacion y analisis de la

conducta de 11 nifos, que mostraban unas caracteristicas comunes muy
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peculiares, publica en 1943 el articulo Trastorno Autista del contacto afectivo, donde

por primera vez describe el “sindrome infantil precoz®”.

Por otro lado, Hans Asperger define el autismo como “Psicopatia Autista*”, la cual,

es menos conocida que la de Kanner pero es mucho mas amplia dado que incluye

casos que presentan serias lesiones organicas junto a otros casos que rondan la

normalidad. Las alteraciones comportamentales referidas por Asperger quedan

reflejadas en las siguientes observaciones (Ballabriga, 1998):

- Mirada peculiar, no establece contacto ocular, parece captar los objetos con
una mirada periférica.

- Gestos y expresiones faciales pobres, gran cantidad de movimientos
estereotipados sin ningun significado.

- La utilizacién del lenguaje parece siempre anormal y poco natural.

- Los nifios siguen sus propios impulsos independientemente de las exigencias
del entorno.

- Presentan areas de intereses aisladas.

Por lo tanto, Leo Kanner y Hans Asperger sugieren la existencia de un trastorno del
contacto afectivo y de los instintos; ambos sefalan presencia de problemas en la
comunicacion, dificultades en los procesos de adaptacion y presencia de

movimientos estereotipados y repetitivos.

Riviére sefalo que:
El autismo es la distorsion mas severa del desarrollo humano, es decir, es
aquel cuadro en que se da un cambio cualitativo, una forma de desarrollo mas

diferente de la forma normal que uno se puede imaginar y precisamente por

3 Trastorno Profundo en el cual el nifio no logra el contacto con las personas, evita el contacto ocular,
se retrae en actividades repetitivas y estereotipadas, no desarrolla lenguaje, no se comunica,
presenta manierismos motores (Barrio, 2006).

4 El trastorno comienza a manifestarse alrededor del tercer afio de vida del nifio o en ocasiones, a
una edad mas avanzada. A menudo se observa un retraso en el desarrollo motor y una torpeza en
la coordinacion motriz (Barrio, 2006).
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eso el autismo contiene una gran promesa y es que nos ayuda a entender el
desarrollo humano hasta limites que ningun otro cuadro es capaz de
ayudarnos (1997:129).

Mas tarde, Rutter (1984 citado en Ministerio de Educacion, 2008) define al autismo
como un sindrome conductual y sefiala tres caracteristicas primarias: a) incapacidad
para establecer relaciones; b) retraso o déficit en el lenguaje tanto comprensivo
como expresivo; y c) rituales y actividades compulsivas; caracteristicas que han

servido de base para las definiciones actuales.

Posteriormente, en 1987, se deja de denominar autismo infantil para nombrarlo
Trastorno Autista. Con este cambio de nombre se trata de eliminar la idea de que el
autismo es una alteracién exclusiva de la infancia y se encuadra en un nuevo grupo
de trastornos de inicio infantil: los Trastornos Generalizados del Desarrollo
(Ministerio de Educacion, 2008).

Los Trastornos Generalizados del Desarrollo comprenden una serie de trastornos
neurobiolégicamente diversos y son estados caracterizados por déficits masivos en
diferentes areas del funcionamiento, que conducen a un deterioro generalizado del
proceso evolutivo. Caracterizandose por ser una forma de perturbacion grave,
extraordinariamente incapacitante y crénica; que demanda cuidados y atenciones

practicamente durante toda la vida (Ministerio de Educacién, 2008).

Mas tarde Pichot (1995), en el Manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales DSM-IV, incluye el Trastorno Autista como un trastorno generalizado del
desarrollo, lo cual se caracterizan por déficits graves y alteraciones generalizadas
en multiples areas del desarrollo. Se incluyen alteraciones de la interaccion social,
anomalias de Ila comunicacién y presencia de comportamientos, intereses y
actividades estereotipadas. Por consiguiente, se incorpora el término Trastornos del
Espectro Autista, a partir de la aportacion de Wing (2001), término que se ajusta de

manera mas real a las caracteristicas observadas en los nifios y jévenes con este
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tipo de necesidades educativas especiales, razén que justifica la pertinencia de su
uso. Ademas de los aspectos ya aceptados en la denominacion TGD, el término
TEA resalta la nocidn dimensional de un continuo, en el que se altera
cualitativamente un conjunto de capacidades en la interaccion social, la
comunicacién y la imaginacion. Esta semejanza no es incompatible con la
diversidad del colectivo: diversos trastornos asociados tales como el Sindrome de
Rett, Sindrome de Asperger, Trastorno Desintegrativo Infantil, Trastorno Autista y
Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado; diversa afectacion de los
sintomas clave, desde los casos mas acentuados a aquellos rasgos fenotipicos
rozando la normalidad; desde aquellos casos asociados a discapacidad intelectual
marcada, a otros con alto grado de inteligencia, desde unos vinculados a trastornos
genéticos o neuroldgicos, a otros en los que aun no somos capaces de identificar
las anomalias biolégicas subyacentes, entendiéndose por TEA, un trastorno del
desarrollo que se caracteriza por una triada de alteraciones cualitativas de la

interaccién social, comunicacion y flexibilidad (Ministerio de Educacion, 2010).

Pefia (2004) publica que los trastornos del espectro autista son una discapacidad,
siendo un trastorno generalizado del desarrollo cerebral, que produce un
comportamiento anémalo en el cual los nifios afectados se muestran indiferentes,

ausentes, con dificultad para formar lazos emocionales con otras personas.

Recientemente, American Psychiatric Association (2014) publica el DSM-V (donde
la categoria TGD pasa a denominarse Trastorno del Espectro Autista) e incluye
cuatro de los cincos trastornos anteriores, el trastorno de Rett desaparece en TEA,
de esta forma se eliminan cuatro categorias diagndsticas y queda unicamente el, ya
citado, Trastorno del Espectro Autista. Las caracteristicas principales del trastorno
del espectro autista, variarian segun las caracteristicas del individuo y su entorno;
las manifestaciones del trastorno también varian mucho segun la gravedad de la
afeccion autista, el nivel del desarrollo y la edad cronoldgica; de ahi el término
espectro. El trastorno del espectro autista, incluye trastornos previamente llamados

autismo de la primera infancia, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto
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funcionamiento, autismo atipico, trastorno generalizado del desarrollo no

especificado, trastorno desintegrativo de la infancia y trastorno de Asperger

El TEA se asocia frecuentemente a deterioro intelectual y a alteraciones
estructurales del lenguaje (es decir, incapacidad para comprender y construir frases
gramaticalmente correctas) que se deberian registrar con los correspondientes

especificadores® en cada caso.

1.2. Criterios diagndsticos

Segun el DSM-V, Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(American Psychiatric Association, 2014), el TEA esta considerado como un

trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por los siguientes criterios:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion y en la interaccién social en
diversos contextos, manifestando simultaneamente los tres siguientes puntos:
(1) Deficiencias en la reciprocidad socioemocional; que pueden abarcar
desde un acercamiento social anormal y fracaso para mantener la
alternancia en una conversacion, pasando por la disminucion de
intereses, emociones y afectos compartidos, hasta el fracaso en iniciar o
responder a interacciones sociales.

(2) Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales que se usan en
la interaccion social; que pueden abarcar desde una comunicacién verbal
0 no verbal poco integrada, pasando por anormalidades en el contacto
visual y en el lenguaje corporal o deficiencias en la comprensién y uso de
gestos, hasta la falta total de expresiones faciales y de comunicacion no
verbal.

(3) Deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de relaciones

adecuadas al nivel de desarrollo; que pueden abarcar desde dificultades

5 Grado 3 (Necesita ayuda muy notable), Grado 2 (Necesita ayuda notable) y Grado 1 (Necesita
ayuda) (American Psychiatric Association, 2014: 52).

22



para mantener un comportamiento apropiado a los diferentes contextos
sociales, pasando por las dificultades para compartir juegos imaginativos,

hasta la aparente ausencia de interés en las otras personas.

B. Patrones de comportamiento, intereses o actividades restringidas y repetitivas
que se manifiestan, al menos, en dos de los siguientes puntos:

(1) Habla, movimientos o manipulacion de objetos estereotipada o repetitiva.

(2) Excesiva fijacion con las rutinas, los patrones ritualizados de conducta
verbal y no verbal, o excesiva resistencia al cambio.

(3) Intereses altamente restrictivos y fijos de intensidad desmesurada.

(4) Hiper o hipo reactividad a los estimulos sensoriales o inusual interés en
aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas deben estar presentes en la primera infancia (pero pueden no
llegar a manifestarse plenamente hasta que la demanda social supera las
capacidades limitadas)

D. El conjunto de sintomas limitan a la persona en el funcionamiento cotidiano.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual o por

el retraso global del desarrollo.
1.3. Niveles de gravedad
Los niveles de gravedad se basan en el grado de ayuda necesaria en los dominios

de deterioros de la comunicacion social, y patrones de comportamientos restringidos

y repetitivos (ver Tabla 1)
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Tabla 1. Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro Autista (American
Psychiatric Association, 2014:52).

Nivel de gravedad

Comunicacion social

Comportamientos restringidos y

repetitivos

Presencia de graves deficiencias en
las aptitudes de comunicacion

social (verbal y no verbal) que

Inflexibilidad del comportamiento,
extrema dificultad para hacer frente
a los cambios y otros

comportamientos  restringidos vy

Grado 3 causan, a su vez, alteraciones
i ) ) ] repetitivos interfieren notablemente
“Necesita ayuda graves del funcionamiento social
o o ) ) con el funcionamiento en todos los
muy notable” (inicio muy limitado de interacciones
] ] ambitos. Marcado malestar cuando
sociales y una respuesta minima a
] ] ] los rituales o rutinas son
la aproximacion social de las otras | ) o
interrumpidos; resulta muy dificil
personas). . o
apartarlo de un interés fijo.
La inflexibilidad del comportamiento,
la dificultad para hacer frente a los
L cambios, los intereses fijos y las
Deficiencias notables en las o -
conductas restringidas y repetitivas
habilidades socio-comunicativas o ]
aparecen con suficiente frecuencia
(verbal y no verbal), aparentes
Grado 2 como para ser evidentes para el

“Necesita ayuda

discapacidades sociales incluso

recibiendo apoyo, limitada iniciacién

observador casual e interfieren con

notable” ) ) ) el funcionamiento en diversos
de interacciones sociales vy
) contextos.
respuestas  reducidas a las ) ) .
) . ) Se evidencia frustracién cuando se
aproximaciones sociales de otros. i )
interrumpen rituales y conductas
repetitivas; dificultad a apartarlo de
un interés fijo.
No requiere de apoyos, las
deficiencias de la comunicacion ) o .
) La inflexibilidad del comportamiento
social causan problemas ) o
) . o causa interferencia significativa con
importantes. Dificultad al iniciar i . ]
) ) ) el funcionamiento en uno o mas
Grado 1 interacciones sociales y demuestra

“Necesita ayuda”

claros ejemplos de respuestas
atipicas o insatisfactorias a las
aproximaciones sociales de otros.
Aparentan tener poco interés en las

interacciones sociales.

contextos. Dificultad para alternar
actividades. Los problemas de
organizacién y de planificacion

dificultan la autonomia.
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1.4. Caracteristicas diagnésticas

Los Trastornos del Espectro Autista carecen de habilidades para llevar a término un
intercambio comunicativo reciproco. Tanto la forma como el contenido de sus
competencias linguisticas son peculiares y pueden incluir ecolalia, inversion
pronominal, e invencidbn de palabras. Las reacciones emocionales a los
requerimientos verbales y no verbales de los demas son inadecuadas,
manifestandose evitacién visual, incapacidad para entender las expresiones
faciales, las posturas corporales o los gestos, en otras palabras todas las conductas
implicadas para establecer y regular una interaccion social reciproca. En algunos
casos el desarrollo del lenguaje parece haberse interrumpido o incluso haber
retrocedido, asociandose con trastornos del desarrollo del lenguaje receptivo y

expresivo.

Todos los nifios y adultos con trastornos autistas presentan problemas de
comunicacién. Su lenguaje (gramatica, vocabularios, incluso la capacidad para
definir el significado de palabras aisladas) puede ser deficiente o no. El problema
esta en el modo en que utilizan cualquier lenguaje que hayan desarrollado (Kanner,
1943).

El retraso y las anomalias en el desarrollo del habla son normales y Kanner los
consideraba como una parte esencial de su sindrome. Las dificultades varian segun
su gravedad. Algunos nifios, tal vez uno de cada cuatro o cinco entre todos los que
tienen trastorno del espectro autista, no desarrollan el lenguaje y permanecen
mudos toda su vida. Sin embargo, algunos de ellos son capaces de emitir
repeticiones de sonidos mecanicos o de animales, y quizas una palabra unica
(Kanner, 1943).

Los demas logran desarrollar el habla, aunque muchos comienzan
considerablemente después de lo normal (1 a 2 afios de edad). Con frecuencia

empiezan repitiendo palabras pronunciadas por otras personas, especialmente la
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ultima palabra de una frase o una frase mencionada por otra persona, por
consiguiente, pueden llegar a utilizar con frecuencia la misma frase o palabra en
una determinada situacién. La relacion de la frase con la situacién puede ser
completamente arbitraria. Kanner da el ejemplo de un nifio que decia: “Pedro
comilén”, cuando veia una cacerola, porque su madre habia repetido “Pedro, Pedro
comilén de calabazas” cuando se le cayo accidentalmente una cacerola. Al principio
un nifo puede designar las cosas que quiere, como: “bebida, caramelo, helado”.
Posterior a este proceso (transcurso de 2 meses) logran crear frases espontaneas,
manifestando errores gramaticales y alteraciones en el significado de la palabra. Se
observan dificultades con palabras de relacion tales como: dentro, fuera, debajo,
antes y porque. Siendo omitidas por éstos, por ejemplo: “querer cena”, “ir tienda
auto”, posterior a ello, logran utilizarlas en frases, pero de forma incorrecta, como:
pon taza a mesa”. Por otro lado, un error concreto que comenten los nifios es
confundir dos palabras de significado contrario (encender — apagar),
frecuentemente se puede ver que el nifio utiliza la palabra “encender” para decir
“‘haz algo con la luz”, sin haber captado el significado exacto de “apagar” y
“‘encender” (Wing, 1998).

Centrandonos en el nivel comprensivo, ésta varia de forma tan amplia como el uso
del habla. Puede estar limitada a los nombres de objetos familiares o instrucciones

sencillas en su contexto, como “dame tu taza” o “ven a cenar”.

Segun el DSM-V (American Psychiatric Association, 2014), las deficiencias
persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos
contextos, serian manifestados por lo siguiente:

- Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo, desde
un acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos
sentidos, pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos
compartidos, hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

- Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la

interaccién social varian, desde una comunicacion verbal y no verbal poco
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integrada, pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal
o deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de
expresion facial y de comunicacion no verbal.

- Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las
relaciones varian, desde las dificultades para ajustar el comportamiento en
diversos contextos sociales, pasando por dificultades para compartir juegos
imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras

personas.

En cuanto a los patrones de conducta, son a menudo, ritualistas y repetitivos.
Pueden apegarse a objetos inusuales o extranos. Los movimientos repetitivos o
estereotipados son habituales. A menudo se da resistencia al cambio y una
perseverancia en la inmutabilidad. Cambios insignificantes en el entorno pueden
provocar un profundo malestar. Muchos nifios y nifias afectados de autismo
desarrollan intereses especificos o preocupaciones sobre temas peculiares (Wing,
1998).

Ademas, en muchos casos, se da una sensibilidad inusual hacia los estimulos
sensoriales, tactiles, auditivos, visuales. Otros rasgos comunes asociados y no
especificos incluyen: ansiedad, trastornos del suefio y de la alimentacion, trastornos

gastrointestinales y las rabietas violentas con, a veces, conductas auto-lesivas.

Por otro lado, se manifiestan movimientos estereotipados, éstos se dan en la
mayoria de los nifos, incluyen tamborilear con los dedos, aletear con los brazos y
las manos, girar la cabeza, balancearse al estar de pie, muchas veces oscilando el
pie detras al de adelante. Estos movimientos de las manos, extremidades y la cara
son aparentes cuando el nifio esta excitado, agitado, enfadado o se encuentra
contemplando un objeto que absorbe su atencidn, como un elemento en

movimiento.
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Ademas de las variaciones de expresion conductual, se da una enorme diversidad
respecto al nivel de funcionamiento mental, que va desde una inteligencia normal o
incluso superior, hasta un profundo retraso mental. Hay que destacar, sin embargo,
que en tres cuartas partes de los casos identificados de Trastornos del Espectro

Autista, concurre una deficiencia intelectual (Ministerio de Educacion, 2010).

Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del periodo de
desarrollo, sin embargo pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda
social supera las capacidades limitadas, o bien pueden estar enmascarados por
estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida (American Psychiatric
Association, 2014).

1.5. Etiologia

En el estudio de las causas del Trastorno del Espectro Autista se han desarrollado
varias teorias que tratan de explicar su origen, sin embargo, ninguna de ellas por si
sola lo ha logrado por lo que, en la actualidad, se considera que su etiologia es
multifactorial (Frith, 1994).

En el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-V
(American Psychiatric Association, 2014) se indica que entre las teorias que mas

aceptacion han tenido estan la ambiental y la genética y fisiologica.

La teoria ambiental considera que hay varios factores de riesgo inespecificos, como
la edad avanzada de los padres, el bajo peso al nacer o la exposicion fetal al

valproato® (Dias-Anzaldua y Dias-Martinez, 2013; Gonzalez y Gonzalez, 2013).

Conrelacion a la teoria genética y fisiolégica, Dias-Anzaldua y Dias-Martinez (2013)
sefalan que los familiares de pacientes con TEA tienen mayor probabilidad de

6 Valproato o acido valproico se considera como el farmaco antiepiléptico mas utilizado (Salas-Puig,
2005).
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presentar este tipo de trastorno que los familiares que nunca lo han presentado.
Respecto a los gemelos, aunque los monocigoéticos se originan a partir de la misma
informacion genética, pueden tener diferencias epigenéticas y empezar a acumular
diferencias genéticas de novo conforme pasa el tiempo. En cambio, los dicigéticos
comparten solamente un 50% de su ADN gendmico al provenir de distintas células
germinales. Cuando hay un componente genético importante en la susceptibilidad
a un trastorno, este ultimo debe coocurrir mas frecuentemente en gemelos

monocigoéticos que en dicigoticos, situacion que se ha descrito en gemelos con TEA.

1.6. Indicadores de deteccion’

En nifios de alrededor de dos anos de edad, las conductas mas frecuentes son:
- Ausencia de balbuceo.

- Ausencia de la conducta de senalar y otros gestos a los 12 meses.

- Ausencia de palabras sueltas a los 16 meses.

- Ausencia de frases espontaneas de dos palabras a los 16 meses.

- Ausencia de frases espontaneas de dos palabras a los 24 meses.

- Pérdida de socializacion o del lenguaje a cualquier edad.

A los indicadores referidos hay que afnadir una serie de dificultades asociadas, como
las alteraciones del suefo, los problemas con la alimentacién, las limitaciones para
la autonomia personal o el escaso interés por el juego, factores que pueden hacer

sospechar la presencia de TEA.

En relacion a esto, el Ministerio de Educacion hace referencia a que:
Incluso durante el segundo semestre de vida podemos encontrar
caracteristicas clinicas del TEA como: indiferencia por los padres, el nifio no
interviene en juegos de interaccion social, no responde ni anticipa, ausencia
de comunicacion oral, ausencia de balbuceo y de jerga, no imita sonidos,

gestos ni expresiones, no le interesan los juguetes ofrecidos, muestra

7 Sefiales de alerta en el desarrollo infantil que pueden revelar la posible aparicion de un TEA.
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fascinacion por sus propias manos y pies, huele o chupa los objetos mas de la

cuenta, tiene el sueno fragmentado (2010:30).

Por tanto, es util, presentar los indicadores de autismo tipicos de la etapa que

comprende desde los 18 hasta los 36 meses (Riviéere, 2000). Los mas importantes

son:

Sordera aparente paraddjica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones.
No comparte focos de interés con la mirada.

Tiende a no mirar a los ojos.

No mira a las personas ni lo que hacen.

Presenta juego repetitivo o rituales de ordenar.

Se resiste a cambios de ropa, alimentacién, actividades.

Presenta rabietas en situaciones de cambio y no le gustan las sorpresas.
Carece de lenguaje, si lo tiene lo emplea de forma ecolalica o poco funcional.
No sefala con el dedo para compartir experiencias ni para pedir.

Tiende a ignorar a los nifos de su edad y no juega con ellos.

El Ministerio de Educacion menciona que:

En la actualidad se visualizan avances en la deteccion precoz, se han
elaborado instrumentos especificos de detecciéon que pueden ser usados por
pediatras, padres, educadores, y otros profesionales. Estos instrumentos
facilitan el primer paso a la derivacién de un diagndstico temprano de los
Trastornos del Espectro Autista (2010:31).

Logrando la claridad en el diagndstico, las acciones podran estar dirigidas al nifio

con TEA, a su familia y al entorno, reduciendo el estrés familiar a través de los

apoyos otorgados, lo que permiten la disminucion de los problemas de conducta en

los nifos, el desarrollo de la comunicacion y su integracion escolar.
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2. FAMILIA

2.1. Definicion

Se considera a la familia como la unidad fundamental de la sociedad, pues es el
primer grupo social al que una persona pertenece asegurandole estabilidad socio-
emocional. En ella se forma la identidad individual requerida para satisfacer sus
necesidades y facilita la adquisicion de los distintos ambitos de las habilidades
sociales® que construyen un precedente tanto para el desarrollo personal como para

el establecimiento de relaciones sociales satisfactorias (Eguiluz, 2003).

Sin embargo, es dificil visualizar de forma acabada la definicién del concepto de
familia, ya que puede variar segun los contextos sociales, culturales y/o etapas de
desarrollo. Es por ello que, a continuacion, se entregaran los aportes mas actuales
que caracterizan la familia:

- El Ministerio de Educacion define familia como un “grupo de personas que
permanecen emocionalmente unidas y que estan ligadas por lazos de proximidad
cotidiana” (2002:3).

- Gonzalez (2003 citado por Bezanilla y Miranda, 2013-2014:60) la describe
como un conjunto de personas relacionadas por vinculos de afecto, sangre o
adopcidén y en el que se posibilita la maduracién de la persona en funcién de su ciclo
evolutivo y del ciclo vital del propio sistema familiar que lo acoge.

- Por su parte, Cervel (2005) menciona que la familia es un sistema humano
caracterizado por las relaciones consanguineas y de afectividad que facilitan la

adquisicidén de habilidades sociales de sus integrantes.

La familia, por tanto, es un sistema constituido por personas de diferente edad, sexo

y caracteristicas que tienen afectos, valores y sentimientos en comun. Por lo

8 Se entiende por habilidades sociales a las “conductas necesarias para interactuar y relacionarse
con los demas de forma afectiva y mutuamente satisfactoria” (Gutiérrez, 2002:21).
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general, comparten el mismo techo y se organizan en roles fijos conservando nexos

consanguineos, afectividad o adoptivo.

2.2. Familia como sistema

Cervel considera a la familia como un sistema dinamico ya que:
Permanece en continuo proceso de transformacién: por la maleabilidad de los
seres humanos que lo constituyen, por los propios mecanismos internos y
cambiantes que se dan dentro del sistema familiar y por las caracteristicas

propias que otros sistemas sociales imponen sobre ella (2005:132).

Cada parte del sistema se comporta como una unidad diferenciada, al mismo tiempo
que influye y es influida por otras que forman el sistema. Por tanto, cada integrante
pertenece a diferentes subsistemas, los que estan formados minimamente por dos

personas que interactuan entre si segun criterios de vinculacion especificos.

Desde esta perspectiva, Eguiluz (2003), Gonzales (2007) y Maganto (2004)
establecen que la familia es un sistema compuesto por tres subsistemas:

- El subsistema conyugal se forma cuando dos adultos se unen con la intencién
explicita de formar una familia, compartiendo intereses, metas y objetivos. Las
principales cualidades requeridas son la complementariedad y la acomodacion
mutua. Este subsistema es una de las bases fundamentales de la familia, ya que
constituye un apoyo para el resto de los integrantes del sistema, sobre todo para el
desarrollo integro de los hijos.

- El subsistema parental puede estar constituido por las mismas personas que
en el conyugal, el vinculo que lo estructura es el hecho de ser ambos esposos
progenitores de nuevas personas la que se constituye al nacer el primer hijo; por lo
tanto, se refiere a la crianza de los hijos y las funciones inherentes como el cuidado,
el afecto y la comunicacién entre padres e hijos. A través de este subsistema los
hijos aprenden todo tipo de interaccién, valores y reglas que conformaran su

personalidad.

32



- El subsistema filial o subsistema fraterno, estd compuesto por los hijos que
constituyen un nucleo diferenciado de miembros del sistema. Este representa para
el ser humano el primer grupo de iguales donde participa activamente, en el que
aprende a desarrollar actitudes de camaraderia, cooperacion, negociacion y

rivalidad, asi también sentimientos de seguridad en si mismo.

2.3. Estructura familiar

A medida que los desarrollos sociales, culturales y politicos se diversifican y
cambian, la familia se modifica en concordancia con estas nuevas condiciones.
Segun este criterio, la familia puede estructurarse de diferentes maneras (Eguiluz,
2003):

(1) Familias nucleares. Unién de dos personas que comparten un proyecto de vida
en comun. Se caracterizan por tener un compromiso personal generandose
relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia (subsistema conyugal) y
de adquirir responsabilidad en cuanto a la crianza y la socializacién de los hijos
(subsistema parental). Este tipo de familia tiene tres subclasificaciones:

v' Completa: cuando la familia tiene ambos padres.
v" Incompleta: cuando solo esta el padre o solo la madre.
v' Monoparental. Pareja sin hijos

(2) Familia extensa. Las familias extensas se suscitan debido a factores como los
sistemas de herencia y sucesion y a un bajo nivel socioeconémico de las
familias. Este tipo de familia desempefia un papel importante como red de
alianza y apoyo especialmente cuando las circunstancias familiares son mas
dificiles.

(3) Familia reconstituida. Las familias reconstituidas son aquellas compuestas por
una pareja legalmente casada, en la que, al menos, uno de los conyuges
constituyd un matrimonio anterior y que tiene uno o mas hijos(as) como

resultado de dicha unién (Walters, Cintrén y Serrano-Garcia, 2006).
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2.4. Funciones de la familia

La familia como institucion requiere cumplir una serie de funciones basicas en la

sociedad, y que tienen directa relacion con la preservacion de la vida humana

entregar los complementos necesarios para lograr el bienestar y seguridad de todos

sus miembros (Torres, Ortega, Garrido y Reyes, 2008). Entre las mas importantes

se destacan:

(1)

3)

Funcion biologica. Esta asociada a la unidad conyugal, en cuanto a la
satisfaccion del apetito sexual del hombre y la mujer, ademas de la
reproduccion humana (Ceballos, 2014).

Funcion educativa. Es una funcion que se comparte con las instituciones
educativas de la sociedad. La funcién educativa de la familia se efectua desde
los primeros afos de vida, con la formacion de valores, habitos, sentimientos,
conductas, y después con el refuerzo de las ensefianzas del aprendizaje
curricular, brindando apoyo en la realizacion de asignaciones y en el proceso
de ensefianza escolar (Campabadal, 2001; Parada, 2010).

Funcion econdmica. La funcidn econdmica tiene lugar a través de la
convivencia en el hogar comun y la administracion de la economia doméstica
(Alvarez, 1997). En otras palabras, responde a la capacidad del nucleo familiar
para producir ingresos economicos con el fin de satisfacer las necesidades
basicas de sus integrantes, tales como vivienda, alimentacion, salud,

vestimenta (Campabadal, 2001).

2.5. Comunicacion familiar

Etiolégicamente, la palabra comunicacion proviene del latin comunicare que en su

primera aceptacion significa hacer a otro participe de lo que uno tiene; intercambiar,

compartir, poner en comun, a su vez, proviene del latin antiguo comoinis y este del

indoeuropeo ko-moin-i, comun, publico o intercambio de servicios (Gomez, 1998).

Por lo tanto, la comunicacion es el principal mecanismo de interaccion para los seres

humanos, a través de ella se conocen y negocian los espacios en la vida cotidiana,
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al igual que se entregan o vivencian las creencias, las costumbres y los estilos de
vida propios de cada familia, comunidad o espacio social al que se pertenece (Satir,
1988).

Herrera (2007 citado en Garcés, Sanudo, Enrique, 2010) reconoce el papel
importante que juega la comunicacion en el funcionamiento y mantenimiento del
sistema familiar, cuando ésta se desarrolla con dialogos abiertos, jerarquias, limites

y roles claros que posibiliten la adaptacion a los cambios.

La comunicacion familiar, segun Gallego (2006), se clasifica tres componentes

principales que intervienen en la dinamica comunicativa de las familias, estos son:

(1) Los mensajes verbales y no verbales, que les dan el contenido de la
interaccién, formando un todo en la comunicacion y utilizandose para crear
significados familiares, creando realidades y significados diferentes al acto.

(2) Las percepciones, sentimientos y cogniciones, asi como las emociones y los
estados de animo de los que participan en la comunicacion son elementos que
influyen en el proceso de interpretacion y comprension.

(3) Los contextos en los que se desarrolla la comunicacion que abarca la cultura,
el lugar, el periodo histérico, el ambiente cercano como la disposicién de los

espacios.

Por otro lado, Gutiérrez (1977 citado en Gallego, 2006), considera que la
comunicacion familiar se da desde dos escenarios: uno de caracter interno de la
familia y la otra en relacién con la comunidad. A manera de ejemplo, sus estudios
sobre la comunicaciéon interna de las familias buscan analizar la amistad, las
actividades y costumbres familiares, la ejecucion de proyectos para mejorar la vida
y la planificacién familiar; y, en lo externo analiza la proyeccion de la familia teniendo

en cuenta la comunicacion entre progenitores e hijos con la comunidad.

En lo que concerniente a las caracteristicas que presenta el proceso de

comunicacién familiar, Moreira (1996, citada en Moré, Bueno, Rodriguez &
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Zunzunegui, 2005) ha identificado en sus estudios sobre familias en Cuba una serie

de aspectos que se dan en la comunicacion en la pareja y entre padres e hijos, y

percibe la existencia de un déficit en la comunicacion que dificulta el funcionamiento

familiar, a pesar de tratarse de familias estables. Es asi como destaca diferentes

caracteristicas que permiten clasificar la comunicacion familiar de esta manera:

(1) Apertura: relativa a la cantidad y amplitud de los temas de los cuales se
conversa o discute.

(2) Intimidad: referida a la significacion y profundidad de los temas de
comunicacion.

(3) Reflexion: concierne a la capacidad de los sujetos implicados en la relacién de
concientizar y manifestar los sentimientos y conflictos que experimentan.

(4) Constructividad: relacionada con la discusién y solucion de los problemas.

(5) Confianza: perteneciente al sentimiento del sujeto de que va ha ser atendido,

escuchado y comprendido por su interlocutor.

En cuanto a las funciones y formas de la comunicacién, Lomov (1989, citado por
Moré, Bueno, Rodriguez & Zunzunegui, 2005), firma que éstas se desarrollan por
las funciones sociales de las personas que entran en ella, por su posicion en el
sistema de las relaciones y se regulan por los factores relacionados con la
produccion, el intercambio y el consumo, con los puntos de vista acerca de la
propiedad asi como las tradiciones, normas morales y juridicas e instituciones y
servicios formados en esa sociedad. En este sentido, Lomov establece tres
funciones basicas de la comunicacién que son: la informativa o cognoscitiva, la
reguladora y la afectiva. La informativa tiene que ver con transmisién y recepcioén de
la informacién; la segunda, con la regulacion de la conducta a partir de la influencia
mutua, y la ultima que tiene que ver con el contacto fisico, los sentimientos, las
expresiones de sentimientos y emociones que afirman y hacen sentir al otro como

un sujeto reconocido e importante dentro del grupo familiar.
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3. ESTRES

3.1. Definicion

Se entiende por «estrés» la respuesta que presenta una persona ante situaciones
agobiantes que originan reacciones fisiologicas y psicologicas a veces graves (Real
Academia Espanola, 2001; Rabkin y Struening, 1976 citado en Polaino, Doménech
y Cuxart, 1997).

Por otro lado, Selye (1978) define estrés como la respuesta inespecifica del cuerpo
como resultado de un evento estresante, o estresor®, ya sea agradable o
desagradable. Sin embargo, Florenzano y Zegers (2003:267) apuntan a precisar
con mas detalle qué es el estrés definiéndolo como un “comportamiento heredado,
defensivo y/o adaptativo, con activacion especifica neuro-endocrina-emocional ante
un estimulo percibido como amenazante (estresor) para nuestra integridad o
bienestar’. En esta definicidon, se describe al estresor como una amenaza afectando
directamente en la personalidad del individuo, la que a su vez esta determinado por
sus propios genes, e inducen un comportamiento instintivo (heredado) basico para

iniciar una respuesta.

3.2. Orientaciones tedricas

El estudio del estrés ha presentado tres orientaciones tedricas fundamentales,

(1) Teorias del estrés basada en la respuesta: Segun Selye (1978) esta
perspectiva explica al estrés como el estado de alteracion en el equilibrio
(homeostasis) del organismo causada por la accién de un agente externo o
interno, de esta manera, el organismo responde o reacciona de manera

inespecifica para restaurar dicho equilibrio.

9 Un estresor puede estar dado por cualquier suceso, situacion, persona u objeto que se percibe
como estimulo o situaciéon que provoca una respuesta de estrés (Sandin, 2003).
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(2) Teorias del estrés basada en el estimulo: Estas teorias explican el estrés en
base a los estimulos del ambiente externos a la persona o los estresores
(demandas psicosociales), interpretando que éstos pueden perturbar o alterar
el funcionamiento del organismo (Belloch, Sandin y Ramos, 1995).

(3) Teorias del estrés basada en la interaccion: “Tienden a maximizar la relevancia
de los factores psicologicos (basicamente cognitivos) que median la relacion
entre los estimulos (estresores o estresantes) y las respuestas de estrés”
(Belloch, Sandin y Ramos, 1995:10). Por lo tanto, esta perspectiva realza las

relaciones particulares entre la persona y la situacion.

3.3. Respuesta fisiologica del estrés

La respuesta fisioldgica es la reaccién que se produce en el organismo ante los
estimulos estresores. Ante una situacion de estrés, el organismo tiene una serie de
reacciones fisioldgicas que suponen la activacion del eje hipofisosuprarrenal y del
sistema nervioso vegetativo. El eje hipofisosuprarrenal (HSP) esta compuesto por
el hipotalamo, que es una estructura nerviosa situada en la base del cerebro que
actua de enlace entre el sistema endocrino y el sistema nervioso, la hipdfisis, una
glandula situada asimismo en la base del cerebro, y las glandulas suprarrenales,
que se encuentran sobre el polo superior de cada uno de los rifiones y que estan

compuestas por la corteza y la médula (Nogareda, 1999).

Las respuestas fisiologicas, inicialmente fueron establecidas por Selye (1978) como
la activacion de los sistemas neuroendocrinos hipotalamo'%-hipofiso?!-

corticosuprarrenal’? y médulo-suprarrenal’®, asi como también a la activacion del

10 Controla el sistema nervioso auténomo y el sistema endocrino y asi indirectamente controla la
homeostasis corporal. El hipotdlamo elabora respuestas apropiadas de control luego de la
integracion de sus aferencias nerviosas y quimicas (Snell, 2010).

" Glandula endocrina que regula la mayor parte de los procesos biolégicos del organismo, es el
centro en el cual gira gran parte del metabolismo (Snell, 2010).

12 Tejido cortical de la glandula suprarrenal (Snell, 2010).

18 Glandula endocrina, bilaterales, situadas en la parte posterior del abdomen, debajo y delante del
diafragma. Cuya funcién es fundamental en el equilibrio bioldgico (Snell, 2010).
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sistema nervioso auténomo simpatico’ (se llama asi porque regula funciones como

la respiracién y la digestion con autonomia de nuestra conciencia).

Posteriormente, Mason (1968 citado en Sandin, 2003) establecié la idea de
totalizacion neuroendocrina; con esto pretendia indicar que el sistema
neuroendocrino responde a los estresores en forma de patrones de respuesta
totalitarios. Una primera cualidad, consiste en que éste es extremadamente sensible
a los diferentes agentes estresantes. Mason observé que podian aislarse dos
patrones diferentes de respuesta hormonal durante el estrés. El primer patrén
incluye un subgrupo de hormonas constituido por 17 hidroxicorticosteroides (17-
OHCS), adrenalina’, noradrenalina’®, tiroxina y la hormona del crecimiento, se
caracteriza por la rapida subida de los niveles de estas hormonas. El segundo
patrén consiste en la caida inicial del nivel hormonal, tanto en los andrégenos,

estrogenos e insulina (Belloch, Sadin y Ramos, 1995).

Las hormonas que adoptan la forma del primer patron muestran un perfil monofasico
(ascenso-recuperacion), cuya actividad tiroidea'” permanece incrementada durante
mas tiempo, en éste patrén estan implicadas hormonas que metabdlicamente

hablando inducen efectos catabdlicos'® sobre el organismo; por otro lado, las del

14 Tiene por funcion, preparar al organismo para una emergencia (Snell, 2010).

5 Hormona vasoactiva secretada por las glandulas suprarrenales bajo situaciones de alerta o
emergencia. Sus funciones fisiolégicas son: aumentar la concentracién de glucosa en la sangre;
aumentar la tension arterial, aumenta el ritmo cardiaco, dilatar la pupila para tener una mejor vision,
aumentar la respiracién (Snell, 2010).

16 Sustancia quimica producida por algunas células nerviosas y en la glandula suprarrenal. Puede
actuar tanto como neurotransmisor (mensajero quimico usado por las células nerviosas), y como
una hormona (sustancia quimica que recorre la sangre y controla las acciones de otras células u
organos). La glandula suprarrenal libera la norepinefrina en respuesta al estrés y la presion arterial
baja (Snell, 2010).

7 Localizada inmediatamente por debajo de la nuez de Adan. Es una glandula con forma de
mariposa que se encuentra en la parte inferior del cuello, por delante de la traquea. Se extiende por
arriba del hueco supraesternal hasta la parte inferior de la nuez de Adan (laringe). Las células
tiroideas absorben desde la sangre el yoduro que ingresa con los alimentos y lo combina con el
aminodcido tirosina para producir dos hormonas Tiroxina y Triyodotironino, que regulan el
metabolismo corporal y la funcién de los érganos (Snell, 2010).

18 Las moléculas grandes, que proceden de los alimentos o de las propias reservas del organismo,
se transforman en otras mas pequefias. En los procesos catabdlicos se produce energia. Parte de
esa energia es almacenada en moléculas especiales y otra parte es utilizada por las células (Snell,
2010).
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segundo patrén adoptan un perfil bifasico (descenso-ascenso), cuyas hormonas

ejercen efectos anabolicos™®.

Mason ha interpretado estos patrones en términos del principio de inhibicion
reciproca, lo cual, parece regular la coordinacion funcional de los sistemas
musculos-esquelético®® y autonomo. La activacion de los procesos catabdlicos y la
inhibicion de los anabdlicos, poseen efectos directos para la adaptacion del

organismo sometido a estrés (Belloch, Sadin y Ramos, 1995).

Snell (2010) afirma que los cambios hormonales podrian significar un proceso
fisiolégico asociado al sistema nervioso central y/o autobnomo. Una caracteristica del
sistema neuroendocrino es precisamente la gran sensibilidad a los diferentes

estimulos con propiedades emocionales.

Las respuestas fisiologicas asociadas al estrés no se reducen, la
activacién/inhibicion de las variables neuroendocrinas y del sistema nervioso, sino

que implican a multiples componentes del organismo.

3.4. Clasificacion del estrés

El estrés se clasifica de acuerdo a los factores que lo producen: (1) cantidad de

estrés, (2) consecuencia del estrés, y (3) grado del estrés

(1) Cantidad de estrés: Belloch, Sandin y Ramos (1995) indican que el estrés
puede clasificarse en dos niveles referidos a la cantidad de estrés: el

hipoestrés y el hiperestrés. El primero lo definen como un nivel de estrés

9 Conjunto de reacciones metabdlicas mediante las cuales a partir de compuestos sencillos
(inorganicos u organicos) se sintetizan moléculas mas complejas. Mediante estas reacciones se
crean nuevos enlaces por lo que se requiere un aporte de energia que provendra del ATP (Snell,
2010).

20 Principales musculos del cuerpo humano, que constituyen una gran parte de la masa muscular. El
sistema nervioso central controla los musculos esqueléticos, donde encontramos células musculares
como nervios, tejido conjuntivo y vasos sanguineos. Gracias a éstos el cuerpo mantiene en posicion,
las articulaciones son estables, se realizan los movimientos y se produce energia a través de
contracciones de intensidad variable (Snell, 2010).
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(2)

3)

demasiado bajo lo que provoca sentimientos de despreocupacion,
aburrimiento y falta de motivacion en las diversas situaciones de la vida
cotidiana. Por otro lado, el segundo, ocurre cuando una persona se ve
sometida a un estrés mucho mayor al que puede soportar y manejar, la
persona se siente permanentemente sobrecargada y abrumada.
Consecuencia del estrés: La consecuencia del estrés se puede clasificar en
eustrés o distrés. El primero, el eustrés, se refiere al estrés positivo a partir del
cual la persona es capaz de organizar pensamientos, emociones Yy
sensaciones para enfrentarse a las situaciones y obtener un efecto general de
alegria, satisfaccion y energia vital. No solo incrementa las sensaciones
placenteras, sino que ademas facilita la toma de decisiones que permitiran
llevar la iniciativa en el desarrollo como ser humano, permitiendo un nivel de
conciencia capaz de sentir la vida como una experiencia uUnica y valiosa
(Gutierrez, 1998). Por el contrario, se define distrés como el estrés
desagradable, aquel en el que los sucesos estresantes de la vida superan
nuestros recursos para afrontarlos o persisten de manera muy prolongada en
el tiempo, ocasionando un exceso de esfuerzo en relacion a la carga. Este
estrés negativo actua como un elemento que distorsiona la capacidad de
respuesta, impidiendo la resolucion de los problemas e incidiendo en
magnificarlos (Belloch, Sandin y Ramos, 1995).

Grado de estrés: El estrés se clasifica en dos grados principales, estrés agudo
y estrés crénico. El estrés agudo surge de las presiones y consecuencias de
un evento traumatico en un pasado reciente (Calzada, Oliveros y Acosta,
2012). Por otro lado, el estrés cronico es la acumulacién de eventos
estresantes y que, a su vez, son penetrantes y duraderos a traves del tiempo

(Rodriguez, Garcia y Franco, 2012).
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3.5. TEA: Un estresor para la familia

El concepto estresor se puede definir como cualquier suceso, situacion, persona u
objeto que se percibe como desencadenante del estrés y, por ende, que cause

impacto o impresion en el organismo humano (Selye, 1978).

Para Polaino, Doménech y Cuxart (1997), al presentarse Trastorno del Espectro
Autista en uno de los miembros del grupo familiar se modifica no sélo el contexto y
el clima familiar, sino también a las personas que integran la familia y las relaciones
existentes entre ellas. La dinamica familiar se puede ver afectada por varios factores
como la autoatribucion o atribucion de funciones en cuanto a las necesidades del
nifio(a) autista, el apoyo recibido por parte de cada uno de los integrantes de la

familia, la percepcion e informacion que se tiene en cuanto al trastorno.

Generalmente, el impacto que causa conocer el diagnodstico de TEA afecta
enormemente a la vida familiar. Las interrelaciones y el ambiente de la familia se ve
alterado de tal modo que es necesario que todos los miembros intenten adaptarse
a la nueva situaciéon de forma que la familia siga disfrutando de un ambiente sano,

calido y sereno (Doménech, 1997).

La diada de alteraciones?’ que presentan los nifios(as) con TEA crea gran
inseguridad en los integrantes de su familia —en especial de sus padres- ya que no
saben como tratarlos y se ven incapaces de romper su aislamiento y falta de
comunicacion con las personas (Martinez y Bilbao, 2008). El riesgo de estrés,
frustracion y confusion ejerce un efecto negativo sobre el clima emocional, las
interacciones dentro del hogar, las relaciones con amigos, las actividades de ocio y

en la organizacién econémica familiar.

21 Alteraciones en el area socio-comunicativa y patrones de comportamientos, intereses o
actividades restringidas y repetitivas.




Los hermanos son una fuente importante de apoyo a nivel emocional representando
uno de los primeros vinculos de interaccion social. Sin embargo, la presencia de un
nifio(a) con Trastorno Autista, puede afectar a sus hermanos generando en ellos
problemas de adaptacion psicologica ya que ven que sus padres deben dedicar mas
tiempo al nifio(a) autista que al resto de la familia (Pérez y Verdugo, 2008; Wing,
2001).

3.6. Afrontamiento del diagndstico

El afrontamiento al estrés se conceptualiza en tipos y dimensiones de la

personalidad, los que han sido denominados como estilos y estrategias.

Las estrategias de afrontamiento se definen como “aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes
o desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus y Folkman, 1984:141). Estos
autores entienden que el afrontamiento constituye un proceso cambiante con fines
de adaptacioén, en el que el sujeto y el contexto interactuan de manera permanente
y sefalan, ademas, que las disposiciones personales para hacer frente a diversas
situaciones determinan el uso de estrategias de afrontamiento en funcién al tipo de

problema a resolver.

Las estrategias individuales mas importantes de afrontamiento son las que se
centran en: (1) el problema, la persona se centra en confrontar la realidad buscando
soluciones al problema; (2) la emocion, la persona busca la regulacion de los
aspectos emocionales e intento de mantener el equilibrio afectivo; y (3) la evitacion,
se orienta a regular la emocién y/o escapar, huir o bloquear la situacion estresante
(Aguir y Mufoz, 2002; Carr, 2007).

Por otro lado, los estilos de afrontamiento son los procesos concretos y especificos

que se utilizan en cada contexto y pueden ser cambiantes dependiendo de las
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condiciones desencadenantes (Fernandez-Abascal, Palmero, Chdliz y Martinez,

1997).

Lazarus y Folkman (1984) plantean la existencia de, al menos, ocho estilos

diferentes (las dos primeras mas centradas en la solucién del problema, las cinco

siguientes en la regulacion emocional, mientras que la ultima se focaliza en ambas

areas):

(1) Confrontacion: Intentos de solucionar directamente la situacion mediante
acciones directas, agresivas o potencialmente arriesgadas.

(2) Planificacion: Pensar y desarrollar estrategias para solucionar el problema.

(3) Distanciamiento: Intentos de apartarse del problema, no pensar en él o evitar
que afecte.

(4) Autocontrol. Esfuerzos para controlar los propios sentimientos y respuestas
emocionales

(5) Aceptacion de responsabilidad: Reconocer el papel que uno haya tenido en el
origen o mantenimiento del problema.

(6) Escape-evitacion: Empleo de un pensamiento irreal improductivo o de
estrategias como comer, beber, uso de drogas o la ingesta de medicamentos.

(7) Reevaluacion positiva: Percibir los posibles aspectos positivos que tenga o
haya tenido la situacion estresante.

(8) Busqueda de apoyo social: Acudir a otras personas para la busqueda de

ayuda, informacién o comprension y apoyo emocional.

Cuando los padres reciben el diagndstico inicial, cuando conocen la noticia que su
hijo tiene una discapacidad, entran en un estado de shock, de negacién, depresion

y realidad, debido a la grave e inesperada noticia.

Es una fase de descreimiento y sorpresa, como ver el mundo desde fueray que eso
no les esté pasando a ellos. El efecto de esta fase sobre las familias seria leve si
desde los primeros indicios se les apoyase y ayudase a identificar el trastorno.

Cuando se comunica que un hijo tiene un trastorno autista, es frecuente que los
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padres nieguen la evidencia, no quieran aceptar la realidad y busquen otras

opiniones, otros diagnosticos (Martinez y Bilbao, 2008).

El proceso de aceptacion del hecho de tener un hijo con autismo se inscribe dentro

de lo que se denomina respuesta a la crisis (Polaino, Doménech y Cuxart, 1997), y

existe un consenso importante con respecto a que esta respuesta pasa por

diferentes fases o etapas:

- Shock: Desaparicion de las expectativas, incredulidad, conmocion.

- Negacion: etapa compleja, sentimientos ambivalentes (sobreproteccion,
rechazo), busqueda de opiniones, sentimientos de culpabilidad.

- Depresion: Inicio de aceptacion de la situacion, perspectivas muy negativas,
pesimismo ante el presente y el futuro.

- Realidad: Adaptacion funcional, actuaciones realistas.

Cuando los padres reciben el diagndstico inicial entran en un estado de shock,
debido a la gravedad y también a lo inesperado del mismo. Habitualmente no estan
preparados para escuchar que aquel hijo que, con independencia de sus
alteraciones, padece un trastorno que no tiene cura. Los padres pasan un tiempo

paralizados y desconcertados.

A esta fase de shock, le sigue la negacion. No se quiere aceptar la realidad y optan
por buscar otras opiniones y diagnosticos. Este periodo es peligroso para las
familias, puesto que pueden terminar creyendo todo tipo de argumento

esperanzador.

El inicio del convencimiento de que el hijo sufre una afectacién, en principio,
irreversible, conduce a los padres a un estado de profunda y l6gica desesperanza,

que puede derivar en un estado depresivo.

Finalmente la fase de realidad se caracteriza por la superacién de este estado
depresivo y por la aplicacion de medidas racionales para compensar el problema.

En este momento, los padres comienzan a tomar asesoramientos profesionales y
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analizan las distintas opciones para proporcionar a su hijo la atencién y tratamiento

adecuado.

A estas fases pueden anadirseles segun Riviere (1997) las de comprobacion,
busqueda de significado e interiorizacion real del problema causante de la crisis.
Estas fases sefialadas describen a grandes rasgos el proceso que viven los padres
de un nifo con discapacidad, pero el recorrido que realiza cada padre y cada madre
es totalmente particular. Es importante entender que no todos los padres de nifios
con trastorno del espectro autista pasan por todas las etapas, ni éstas tienen la
misma duracién. Pueden pasarlas con ritmos desiguales en la pareja o en el nucleo
familiar. Asimismo tampoco tiene por qué ser un proceso continuo, pudiéndose dar
pasos atras y tardar mucho en la aceptacion del diagnostico o que uno de los padres
no termine de aceptarlo en mucho tiempo, con la sobrecarga que ello supone para

el otro progenitor (Martinez y Bilbao, 2008)

Si la alteracién de cualquier miembro de una familia afecta al conjunto, la realidad
de un nifio con Trastorno del Espectro Autista trastoca todos los niveles de
responsabilidad, madurez, dedicacion y recursos de los que dispone la familia asi
como sus relaciones con otras familias y amigos. El caracter generalizado de las
alteraciones de las personas con TEA y su permanencia a lo largo de la vida hace
que las implicaciones que tiene para las familias el nacimiento y convivencia con un
hijo/a con autismo abarquen todos los ambitos y generen necesidades en relacion

a todos los tipos de servicios (Belinchon, 2001).

Los patrones de depresion reactiva y aumento de estrés que presentan los padres
de nifos con TEA se relacionan con numerosos factores: la dificultad para
comprender qué le sucede al nifio, la naturaleza inherentemente culpégena del
propio autismo, la gran dependencia mutua que se crea entre los nifios con autismo
y sus padres, la dificultad para afrontar las alteraciones de conducta y el aislamiento,

la falta de profesionales expertos, la limitacion de las oportunidades vitales y de
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relacion que supone en un primer momento la existencia de una atencion constante
al nifno (Moes, 1995).

El impacto de la discapacidad depende en gran medida de los recursos con los que
cuente la familia y de la percepcion que la propia familia tenga de la situacion
(Bristol, 1987) de manera que el apoyo familiar y el nivel de satisfaccion marital
amortigua en gran medida los efectos del estrés. Para favorecer la convivencia con
un hijo con TEA es necesario conocer en profundidad las caracteristicas de dichos
trastornos y aceptar las importantes limitaciones que implican a nivel de las

relaciones sociales, la comunicacion y la imaginacion.

3.7. Modelo ABC-X

Los primeros estudios sobre estrés familiar fueron realizados por Hill (1949). Este
autor propone que el impacto de un estresor y la posterior crisis 0 adaptacion es
producto de un conjunto de factores de interaccion, surgiendo asi el modelo simple
ABCX, donde caracteriza la estructura del estrés familiar identificando el evento
estresor (A) que interactua tanto con los recursos familiares (B) como con la
percepcion del evento que tienen los miembros de la familia (C), produciendo este

proceso una crisis ante el cambio (X).

En las siguientes décadas, se produce un rapido crecimiento de estudios dirigidos
al conocimiento del estrés familiar y al mejoramiento del modelo de Hill y las
limitaciones que éste suponia. En este sentido, destacan los trabajos de McCubbin
y Patterson (1983), quienes intentan explicar los ajustes que realiza la familia para
adaptarse a las nuevas demandas que se plantean tras ese primer impacto de crisis
familiar. De esta forma amplian el modelo simple y proponen el modelo doble ABCX

de estrés adaptacion familiar (ver Figura 1).
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Figura 1. Modelo Doble ABCX de estrés y adaptacion familiar (McCubbin y
Patterson, 1983).
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Este modelo incluye cuatro nuevos factores en el periodo de postcrisis, los que se

identifican como:

Factor aA (evento estresante y acumulacion de demandas). McCubbin y
Patterson especifican que la acumulacion de demandas es un efecto
acumulado a través del tiempo de pre y post crisis de estresores y tensiones
familiares.

Factor bB (recursos adaptativos de la familia). Este factor considera los
recursos y apoyos sociales que las familias poseen y adquieren con la
intencién de manejar el evento estresor.

Factor cC (percepcion del problema y de la situacion). Este factor, se refiere al
significado que las familias atribuyen al evento estresante y a la percepcion
que tienen sus miembros sobre la capacidad de hacer frente a la situacion.
Factor xX (adaptacion familiar). La adaptacion familiar es el resultado del

proceso familiar (postcrisis) en respuesta a la crisis y la acumulacién de
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demandas que reflejan los esfuerzos familiares para obtener el equilibrio tanto

de forma individual como familiar.

4. INVESTIGACIONES EN FAMILIAY TEA

Existen diversos factores que influyen en el estrés de las familias de personas con
TEA. Los factores que las familias perciben como mas estresantes hacen referencia
a aspectos ligados al momento del diagnéstico, la dificultad para la obtencion de
recursos, el acceso a diferentes servicios educativos y sanitarios, la preocupacion

por el futuro y los apoyos recibidos.

Existen diversos estudios centrado en analizar perfiles diferenciales entre padres de
hijos con autismo y padres de nifios con otros trastornos o simplemente se focalizan
en el sindrome o condicion de la persona y no en la afectacién que esto suele
generar en su entorno, ya sea en su cambio de actividades, presion antes y después

del diagndstico.

Espafa, 2006, un estudio (“Estrés en madres de personas con trastornos del
espectro autista”) realizado por Pilar Pozo, Encarnacion Sarria y Laura Méndez de
la Universidad Nacional de Educacion a Distancia, cuyo propdsito de estudio
consiste en contrastar el modelo global tedrico Doble ABCX en la poblacion
espanola de madres de personas con autismo, de esta forma proponen su propio
modelo, representado en la figura 2, que incluye las variables seleccionadas a partir

de los resultados y las conclusiones de la literatura revisada.

La hipdtesis principal del estudio la constituye el modelo global. De esta forma
plantean que el papel del autismo como estresor (factor aA) en el analisis del estrés
(factor xX) en madres de personas con autismo forma parte de un modelo complejo
en el que intervienen otros factores como los apoyos (factor bB) y el sentido de la

coherencia o SOC (forma de valorar la percepcion del problema o factor cC).
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Figura 2. Modelo tedrico de relaciones entre factores propuestos en este estudio.
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Dentro de la muestra, ésta quedo formada por 39 madres de personas con autismo.
El rango de edades estaba comprendida entre 32 y 63 afios, cada una de éstas
poseia diferentes niveles de estudios que abarcaban desde estudios basicos hasta

superiores.

En cuanto a las caracteristicas de las personas con autismo 27 eran varones y 12
mujeres. La edad media fue 12,46 afios; todos poseian un diagndstico realizado por
uno o varios profesionales que se correspondia con alguna de las cinco categorias
de Trastorno Generalizado del Desarrollo: 32 casos con «Trastorno autista»; 1

«Sindrome de Rett»; 1 «Trastorno desintegrativo» y 5 «TGDs no especificado».

Los instrumentos utilizados fueron: Cuestionario sociodemografico, disenado para
obtener datos de identificacion de los participantes (tipo de familia, sexo, situacién
economica, entre otros). El segundo instrumento es (ICAP) Inventario para la
planificacion de servicios y programacion individual, en tercer lugar se encuentra la
Escala de Apoyo para padres de hijos con Discapacidad, por ultimo se aplicé el
Sentido de la Coherencia (SOC).

Para estimar el ajuste del modelo empirico se realizé un path analysis mediante el

programa AMOS 5. Este tipo de analisis permite contrastar un modelo global, ya

50



que pueden plantearse ecuaciones simultaneas y describe la influencia de un
conjunto de variables sobre otras. Sin embargo, antes de realizar este analisis se
procedid a examinar los aspectos descriptivos de las variables que componen el
modelo. Cabe destacar sobre la variable estrés que el 87% de las madres
superaban el nivel de PSI/SF>90, considerado clinicamente significativo, lo que
viene a confirmar los datos de la literatura, donde se sefiala que el grado de estrés

en las madres de personas con autismo es muy elevado.

El ajuste global del modelo empirico nos permite mantener nuestra hipotesis
principal. Es decir, el papel del autismo como estresor (factor aA) en el analisis del
estrés (factor xX) de madres de personas con autismo forma parte de un modelo
complejo en el que intervienen otros factores como son los apoyos (factor bB) y el
sentido de la coherencia (la percepcién del problema o factor cC). Asi, los resultados
de este trabajo, por una parte, aportan solidez al modelo tedrico de estrés familiar,
y, por otra, contribuyen a clarificar las relaciones e interacciones que se establecen

entre los factores que intervienen en el proceso de adaptacion al estrés.

Por otro lado, un estudio realizado por Ayuda, Llorente, Martos, Rodriguez y Olmos
(2012) tiene por objetivo analizar si la participacion en una escuela de padres de
personas con TEA repercute positivamente en el impacto familiar, en concreto, en

la percepcidn de estrés y de competencia en los progenitores de nifios con TEA.

Donde participaron 27 familias residentes en Navarra, Espafia. Esas 27 familias
contestaron un cuestionario de impacto familiar antes de comenzar el programa de
formacion. Las edades de los progenitores se encontraban comprendidas entre los
25 y 55 afos de edad (las edades comprendidas entre los 35 y 44 afos fueron las

mayoritarias).

En el estudio se utilizo el Cuestionario de Impacto Familiar de Donenberg y Baker,
que consta de 50 preguntas dirigidas a valorar el impacto del nifio en el nucleo

familiar. Para cada item hay cuatro alternativas de respuesta: casi nunca, algunas
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veces, muchas veces y casi siempre, y con el conjunto de los items se valoran seis
areas especificas: sentimientos y actitudes hacia el nifio, impacto en la vida social,
impacto sobre la economia familiar, impacto en el matrimonio, impacto sobre los
hermanos y cuestiones generales. Por las caracteristicas del estudio que se
presenta, el interés primordial se situaba en el analisis del primer bloque
(sentimientos y actitudes hacia su hijo) y el penultimo bloque (impacto sobre los
hermanos). Cuya toma de resultados se obtuvo tras el seguimiento de la escuela de
familias, donde se observaron tendencias de mejora en la disminucién del estrés de
los padres, en la percepcidon que tienen de la respuesta que dan a las conductas de
sus hijos y, de forma significativa, en la valoracién de la calidad del tiempo

compartido de los padres y de los hermanos con desarrollo tipico.

Concluyendo con la necesidad de realizar programas de investigacién con muestras
mas grandes orientados a concretar la influencia de la formacion especifica para
padres en el estrés. La perspectiva de desarrollar programas de formacién para las
familias de nifios con TEA es recomendable para los diferentes servicios que

atienden a esta poblacion como forma de ayudar a la reduccion del estrés.

Por ultimo, otro estudio elaborado por Merino, Martinez, Cuesta, Garcia y Pérez
(2012) abordando el “Estrés y familias de personas con autismo” se realiz6
combinando técnicas cuantitativas y cualitativas reforzando, de este modo, la
validez empirica del estudio, donde sus objetivos prevalecian en conocer los
principales estresores percibidos por los familiares de personas con TEA en Castilla
y Ledn, describir la percepcion de las familias respecto a cdmo la convivencia con
una persona con TEA afecta a la dinamica familiar e identificar los apoyos sociales

deseables para las familias de las personas con TEA.

Se adaptd la Escala de Estrés Parental a la realidad de las familias de las personas
con TEA, para obtener datos de caracter cuantitativo y se realizaron grupos de
discusién abiertos y no directivos, para la recopilacion de informacién de tipo

cualitativo.
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La seleccion de la muestra se realizo teniendo en cuenta las siguientes variables:

- Caracteristicas del familiar con TEA: edad, sexo, diagnostico y servicios
especializados que recibe.

- Caracteristicas del entorno familiar: miembros de la unidad familiar y apoyos

recibidos por los miembros de la unidad familiar.

En el estudio participaron 43 familiares de personas con TEA de Castilla y Ledn (24
madres, 12 padres y 7 participantes que no informan de su parentesco con la

persona con TEA).

El cuestionario denominado “Estrés y familias de personas con TEA” consta, de 25
items: 17 adaptados de la Escala de Estrés Parental (PSS), mas ocho items de
elaboracién propia. Se trata de una escala tipo Likert con cinco opciones de
respuesta: 1 muy de acuerdo, 2 bastante de acuerdo, 3 algo de acuerdo, 4 poco de
acuerdo y 5 nada de acuerdo, que mide, a juicio de los autores del presente trabajo,
las siguientes categorias asociadas al estrés percibido:

- Situaciones vitales particularmente estresantes

- Percepcion de estrés

- Afectacion a la dinamica familiar

- Tiempo de dedicacion

- Responsabilidad

- Grado de satisfaccion.

- Vinculacién afectiva.

- Recursos Econdmicos.

- Vida social

- Relaciones sociales y actitudes.

El trabajo de campo se desarrollé en el marco de la jornada “El estrés en las familias
de personas con autismo”, organizada conjuntamente por la Federacion de Autismo

Castillay Ledn e integrantes del Programa de Actividades Comunitarias en Atencién
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Primaria de la Sociedad Castellano Leonesa de Medicina de Familia y Comunitaria,

en colaboracion con el Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras.

Las familias que prestaron su consentimiento y desearon participar, rellenaron el
cuestionario “Estrés y familias de personas con TEA”. Este debia ser cumplimentado

unicamente por un miembro de cada familia, para evitar duplicidades.

La aplicacion del mismo durd entre 5 y 10 minutos y se posibilitd la aclaracion de
dudas durante la administracion del mismo. Posteriormente, los participantes fueron
repartidos de forma homogénea configurando tres grupos de discusion en base a la

gravedad del trastorno (capacidad intelectual y capacidad comunicativa).

A juicio del grupo de expertos, se consideré mas operativo realizar varios grupos de
discusién de forma simultanea, actuando como moderadores de los grupos tres
miembros del equipo de investigacion, con experiencia en la atencion a personas

con TEA y sus familias.

Una vez efectuado todo este trabajo de campo, tuvo lugar el tratamiento de los

resultados.

En primer lugar, se realizo el analisis de los datos obtenidos en la parte cuantitativa
de la investigacion. Tras el analisis de los datos de las muestras formadas por
familias de personas con TEA y discapacidad intelectual y de aquellas familias de
personas con AAF, se efectud una comparacion de medias entre las respuestas
obtenidas. Para el analisis de estos datos se utilizé el programa informatico SPSS

version 17.

A continuacion se daran a conocer dos dimensiones con sus respectivas
explicaciones:
- Percepcion de estrés: De las familias de personas con TEA y discapacidad

intelectual, estd muy o bastante de acuerdo con la consideracion de que la
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mayor fuente de estrés en su vida es su familiar con TEA, frente al 22 % que
esta poco o nada de acuerdo con dicha afirmacion. Asimismo, el 44% esta
bastante de acuerdo en considerar que el comportamiento de su hijo/a a
menudo le resulta incbmodo o estresante, frente al 33% que manifiesta estar
poco o nada de acuerdo.

- Tiempo de dedicacion: El 68% de los padres/madres de hijos o hijas con TEA
y discapacidad intelectual refiere que estan muy o bastante de acuerdo con el
hecho de que atender a su familiar con TEA a veces les quita mas tiempo y

energia de la que tienen, frente al 10% que esta poco o nada de acuerdo.

El 69% esta muy o bastante de acuerdo con la afirmacién de que tener un familiar
con TEA deja poco tiempo y flexibilidad en su vida frente al 10% que dice estar poco
de acuerdo. EI 68% refiere estar muy o bastante de acuerdo con que el cuidado de
su hijo/a ha supuesto dedicar menos tiempo a la atencion de su/s hermano/s, frente
al 9% que esta en total desacuerdo. El 59% asegura estar muy o bastante de

acuerdo en que el cuidado de su hijo/a les ha supuesto dedicar.
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Il. OBJETIVOS E HIPOTESIS

5. OBJETIVOS
5.1. Objetivo general

Analizar el nivel de estrés parental y las estrategias de afrontamiento en familias de
nifos(as) en edad escolar con Trastorno del Espectro Autista de la ciudad de Puerto
Montt.

5.2. Objetivos especificos

a) Caracterizar a las familias de nifos(as) con diagnéstico TEA.

b) Describir los niveles de estrés en padres y madres de nifios(as) con Trastorno
del Espectro Autista.

c) Conocer las estrategias de afrontamiento al estrés de los padres y madres de
nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista.

d) Elaborar lineamientos bases para una propuesta de intervencion dirigidas a la

atencion de menores con TEA y sus familias.
6. HIPOTESIS

H1: EI 60% de padres y madres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista
presentan un alto grado de estrés.

H2: Los padres y madres de nifios(as) entre las edades de 4 a 9 afos presentan
menor nivel de estrés que los padres de aquellos que tienen entre 10 y 15
anos.

Hs: Las madres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista presentan mayor
nivel de estrés que los padres de los mismos.

Hs: Tanto padres como madres afrontan su estrés centrandose en la emocion.
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I1l. MARCO METODOLOGICO

7. ENFOQUE Y DISENO DE INVESTIGACION

El enfoque al cual se adscribe la presente investigacion es de caracter cuantitativo,
pues se utilizdé la recoleccidn y el analisis estadistico de datos, respondiendo
eficazmente los objetivos y probando las hipétesis establecidas previamente
(Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014; Bernal, 2006). Bajo esta perspectiva se
explica la realidad emocional de la familia, en cuanto al nivel de estrés y las
estrategias de afrontamiento al estrés utilizada, desde un punto de vista externo y
objetivo; de esta manera se aplicaron cuestionarios con preguntas especificas, con
el fin de obtener muestras numéricas y generalizar los resultados de los padres y/o

cuidadores de los nifios(as) con TEA.

Para este propésito, se desarrollé un disefio no experimental de tipo transeccional
descriptivo, pues en esta investigacion no se manipularon variables, mas bien se
indago en la incidencia y los valores que tienen las diferentes variables del estudio
en una poblacién y asi se proporciond su descripcion y analisis de su incidencia en
un momento determinado (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014). Por lo tanto,
en este estudio no se generd ninguna situacion provocada de manera intencional,
sino que se observaron y se registraron situaciones ya existentes con el fin de
describir las variables de familia y estrés en su contexto natural sin influir sobre ellas.
Por otro lado, la investigacion se enmarca como transeccional descriptivo ya que la
recoleccion de la informacién se llevé a cabo en solo un momento, en una entrevista
unica, en un lugar y horario determinado, para cada familia participe de esta
investigacién; con el propdsito de indagar la incidencia de las variables presentes
en esta investigacion relacionadas con las familias de nifios(as) con TEA y asi

proporcionar su posterior descripcion.
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8. PARTICIPANTES

8.1. Escenario de investigacion

Este estudio se realizo en la ciudad de Puerto Montt, ésta pertenece a la provincia
de Llanquihue, correspondiente a la X Region de Los Lagos, se encuentra ubicada

en la zona sur de la Peninsula de Chile, cuya superficie es de 1.673,0 km?2.

Puerto Montt consta de 248.945 habitantes, cuya poblacion esta integrada por
126.065 pobladores de sexo masculino, correspondiente al 50,6% de la poblacion,
y un 49,3% representado por mujeres con una totalidad de 122.880 (Instituto
Nacional de Estadisticas, 2012).

Enfocado en el area de educacién, Puerto Montt consta de 185 establecimientos
educacionales, de los cuales se subdividen en 16 Colegios particulares privados, 95
establecimientos particulares subvencionados y 75 instituciones de educacion
municipal. De éstos, 47 establecimientos desarrollan Programa de Integracion
Escolar (PIE), presentandose una matricula de 50.513 estudiantes de aula regular
y 2556 alumnos(as) pertenecientes a PIE, obteniendo una totalidad de 53.069

estudiantes matriculados en estas instituciones?2.

Por otro lado, los centros de educacién especial, con atencion esencial a las
necesidades educativas de caracter permanente, son en un total de 5: Escuela
especial Los Eucaliptus?3, con una matricula de 198 discentes?*; Escuela Especial

Andrés Bello Fundaciéon COANIL?25, obteniendo una matricula de 118 estudiantes;

22 | ainformacion se obtuvo de a partir de la base de datos de la Secretaria Regional Ministerial de
Educacién, ubicada en Avda. Décima Regién 480, Piso 4°, Edificio Anexo, Puerto Montt.

28 Escuela Especial dedicada a la educacién diferencial de nifios (as) y jovenes con Necesidades
Educativas Especiales.

24 Estudiantes (Real Academia Espafiola, 2001).
25 Centro Educacional para nifios(as) y jévenes con Discapacidad Intelectual.
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Escuela Especial Laura Vicufia?®, que atiende a un total de 44 nifios(as) y jovenes;
Escuela Especial Santa Helena Apondown?’, con una matricula de 43 estudiantes;

y, finalmente, Escuela Camino Esperanza ASPAUT?® con 47 matriculados.

8.2. Poblacién o universo

El universo del estudio estda compuesto por todas las familias de estudiantes con
Trastorno del Espectro Autista de centros especializados en la atencion de nifios(as)
que manifiesten dicho trastorno y de instituciones que fomenten principalmente la

inclusion escolar en la ciudad de Puerto Montt.

8.3. Unidad de analisis

El tipo de muestra es de caracter no probabilistico, o también llamadas dirigidas,
suponen un procedimiento de seleccion orientado por las caracteristicas de la
investigacion, mas que por un criterio estadistico (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2014).

De esta manera, para los propésitos de esta investigacion, la muestra se enfocé en
32 familias de nifios y nifias entre los 4 y 15 afnos con diagndstico de Trastorno del
Espectro Autista, de las cuales 19 pertenezcan a una escuela especial y 13 un
colegio regular con Programa de Integracion Escolar (PIE) de caracter permanente;

por lo tanto, el total de participantes son 58 padres/madres.

Se realiz6 un muestreo de tipo intencionado, cuyos criterios de seleccion estan

indicados en la Tabla 2:

26 Escuela Especial destinada a la atencién de nifios (as) y jévenes con discapacidad intelectual,
desde los 2 hasta los 24 afios de edad.

27 Centro de Atencion para nifios y nifias que presentan Sindrome de Down.
28 Centro de Atencidn para nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista.

59



Tabla 2. Criterios de seleccion.

Tipo Familias de Edades de los nifios(as) con TEA
establecimiento | nifios(as) con TEA 4 a 9 afnos 10 a 15 anos
Escuela especial 19 12 7

Colegio  regular

con PIE 13 4 °

Las edades fluctuan entre 4 y 15 anos debido a la aproximaciéon a la edad de
diagndstico, por lo tanto las familias se encuentran recientemente experimentando
el afrontamiento a éste. Por otro lado, familias de nifios(as) con TEA que sean
mayores a ésta edad suelen haber asimilado esta condicion, realizando cambios

apropiados en su dinamica familiar.

La separacion de género entre los padres, se debe a las diferencias latentes entre
los niveles de apego, emociones, roles y funciones en el nucleo familiar. Cada uno
vivencia los hechos con perspectivas distintas, por lo tanto, se evaluaran como
reacciona cada uno de los participantes, ante un mismo factor (hijo(a) con

diagnostico TEA), en cuanto a sus niveles de estrés parental y tipo de afrontamiento.
En cuanto a las instituciones, el Colegio regular fue seleccionado por practicar la
inclusion educacional y contar con PIE de caracter permanente con nifios y nifias
con diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista. Por otro lado, la Escuela
Especial, se caracteriza por la atencién especializada en nifios y jovenes cuyo
diagndstico es TEA.

9. VARIABLES

9.1. Trastorno del Espectro Autista

Definicidn conceptual

El TEA se define como un trastorno del neurodesarrollo que puede causar

dificultades significativas en el area socio-comunicativa presentando ademas




comportamientos restringidos repetitivos; sin embargo, afecta de manera distinta a
cada persona y puede ser desde muy leves a graves (Ministerio de Educacion 2010;

American Psychiatric Association, 2014).

Definicidn operacional

La presencia del TEA queda registrado segun la evaluacion médica de los nifios(as)
que forman parte de las familias a investigar en cuanto a diagnéstico actual y edad
de diagnostico.

9.2. Familia

Definicién conceptual

La familia se considera como la unidad fundamental de la sociedad constituida por
un grupo de personas ligadas por lazos de proximidad cotidiana y que tienen
afectos, valores y sentimientos en comun (Eguiluz, 2003; Ministerio de Educacion,
2002).

Definicidn operacional

Para caracterizar a la familia, se registra la estructura de este sistema determinando
los tres tipos existentes:

- Familia nuclear.

- Familia extensa.

- Familia reconstituida.

9.3. Estrés

Definicidon conceptual

Selye (1978) define estrés como la respuesta no especifica del cuerpo como
resultado de un evento estresante, o estresor. Sin embargo, Florenzano y Zegers
(2003:267) apuntan a precisar con mas detalle qué es el estrés definiéndolo como

un “comportamiento heredado, defensivo y/o adaptativo, con activaciéon especifica
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neuro-endocrina-emocional ante un estimulo percibido como amenazante (estresor)

para nuestra integridad o bienestar”.

Definicién operacional

Para efectos de este estudio, el estrés se analiza segun el nivel de estrés percibido
por una persona en su rol de cuidador de un nifio o nifia con Trastorno del Espectro
Autista y las estrategias de afrontamiento utilizadas por ellos basandose en las

reacciones que tienen al enfrentarse a situaciones dificiles o estresantes.

10.INSTRUMENTOS

10.1. Cuestionario para las familias.

Disefiado para esta investigacion con el fin de obtener datos sobre:

- La persona con Trastorno del Espectro Autista (edad, sexo, edad de
diagndstico).

- La composicidn y situacion familiar (identificacion de los padres, numero de

personas que integran la unidad familiar, tipo de familia).

10.2. Cuestionario de estrés parental PSI-SF (Abidin, 1995).

Este instrumento consta de 36 items con una escala Likert de cinco puntos, con el
fin de evaluar el grado de estrés que percibe la persona en su rol de padre o madre
en tres dominios. El primero es llamado malestar paternal (PD), del item 1 al 12,
determina el estrés que siente el padre o madre en su rol como cuidador abordando
su sentido de competencia, las restricciones que genera el cuidado de su hijo(a) en
el desarrollo de otros aspectos de su vida, las dificultades con su pareja y la falta de
apoyo social. Por otro lado, el dominio interaccion disfuncional padre-hijo (P-CDI),
del item 13 al 24, evalua las expectativas que tienen los padres acerca de los logros

de sus hijos y los esfuerzos que ellos perciben por parte de ellos. El dominio estrés
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derivado del cuidado del nifio (DC), del item 25 al 36, comprende la percepcion que

tienen los padres acerca del manejo de las conductas de sus hijos.

Con la suma de estas tres sub-escalas se obtiene una puntuacion final global que
se denomina Estrés Total, es decir, el grado de estrés parental que experimenta
una persona en su rol de padre o madre. Mas concretamente, refleja las tensiones
que se registran en las areas de malestar personal de los cuidadores, las tensiones
derivadas de las interacciones que mantienen con su hijo, y aquellas otras que

tienen su origen en las caracteristicas conductuales del nifio.

Se realizé una clasificacion en:

- Bajo nivel de estrés (hipoestrés): Todas aquellas puntuaciones iguales o
inferiores a 58

- Nivel de estrés normal: Todas aquellas puntuaciones entre 59 y 157.

- Alto nivel de estrés (hiperestrés): Todas aquellas puntuaciones iguales o

superiores a 158.

10.3. Cuestionario de estrategias de afrontamiento al estrés COPE-28 (Carver,
1997).

Este instrumento de 28 items con una escala Likert con cuatro opciones de
respuesta cada una, que van desde 0 puntos (nunca hago esto) hasta 3 puntos
(siempre hago esto), evalua cdémo las personas responden cuando se enfrentan a
situaciones dificiles o estresantes. El cuestionario aporta resultados en tres escalas,
estrategias de afrontamiento centradas en el problema, evitacién y, por ultimo,
estrategias de afrontamiento centradas en la emocion (ver Tabla 3). Se determind
la estrategia al estrés con mayor incidencia segun la cantidad de puntos obtenidos

en cada una.
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Tabla 3. Estrategias de afrontamiento al estrés de elaboracidn propia en base al

estudio de Moran, Landero y Gonzalez (2009).

Escalas Sub-escalas items
Estrategias de Afrontamiento activo. 2-10
afrontamiento Planificacion. 6-26

centradas en el Busqueda de apoyo social. 1-28
problema Autoinculpacion. 8-27
Desahogo de las emociones. 12-23
Evitacion Desconexién conductual y desconexion mental. 11-25
Uso de sustancias. 15-24

Autodistraccion. 4-22

Apoyo emocional. 9-17
Estrategias de Reinterpretacion positiva. 14-18
afrontamiento Aceptacion. 3-21
centradas en la Negacion. 5-13
emocion Religion. 16-20
Humor. 7-19

11. PROCEDIMIENTO

En el siguiente apartado se detallan las etapas que se desarrollaron durante el

proceso de investigacion.

Etapa 1: Consta de la elaboracion de los instrumentos, Cuestionario para la familia,
Cuestionario de estrés parental PSI-SF y Cuestionario de estrategias de
afrontamiento al Estrés COPE-28.

Etapa 2: Se establecié contacto con dos establecimientos que atienden a nifios y
nifias con Trastorno del Espectro Autista en la ciudad de Puerto Montt, una escuela
especial y un colegio regular con Programa de Integracion Escolar de caracter
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permanente, para agendar una reunién con sus respectivos directores, con el fin de

dar a conocer los propésitos de la investigacion.

Etapa 3: Se realizé una reuniéon de forma presencial en la que se hizo entrega de
una carta de autorizacion dirigida a los directores de los respectivos
establecimientos, la cual esta avalada por la Escuela de Pedagogia en Educacién
Diferencial, Universidad Austral de Chile. Estas cartas (elaboradas segun los
aspectos éticos del FONIS?®) informan sobre los propdsitos, beneficios y riesgos de
la investigacion que se llevé a cabo, junto con su autorizacién y apoyo para
establecer contacto con las familias de estudiantes con Trastorno del Espectro

Autista, que asisten a los establecimientos involucrados (ver Anexo 2).

Etapa 4: Via telefonica, se establecié un primer contacto con la familia, en la cual
se les solicitd su participacién en el estudio a desarrollar, como también coordinar

la visita para la realizacion de los cuestionarios.

Etapa 5: Las estudiantes de Pedagogia en Educacién Diferencial de la Universidad
Austral de Chile encargadas de la investigacion, se reunieron con las familias en el
lugar y horario previamente acordado. En esta reunidén se les dio a conocer los
propoésitos, beneficios, riesgos de la investigacion mediante una carta de
consentimiento informado (elaborada segun los aspectos éticos del FONIS) la que,
en caso de estar de acuerdo con su colaboracién, debid ser firmada por los padres

de los(as) nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista (ver Anexo 3).

Etapa 6: Se aplicaron los instrumentos, en el siguiente orden:

- Cuestionario para la familia, contestado por los padres y madres del menor
(ver Anexo 4).

- Cuestionario de Estrés Parental PSI-SF, contestado de manera individual por

uno o ambos padres del menor, segun sea la situacion familiar (ver Anexo 5)

29 Fondo Nacional de Investigacion y Desarrollo en Salud.
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- Cuestionario de Estrategias de Afrontamiento al Estrés COPE-28, contestada

de igual forma al instrumento anterior (ver Anexo 6).

Etapa 7: Se recopilaron los instrumentos de evaluacién, para su revision segun los

criterios considerados por cada uno.

Etapa 8: La informacion obtenida se organizé en una base de datos creada en el
programa computacional Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), para
el analisis y la obtencidn de resultados, posibilitando dar respuestas a los objetivos

e hipotesis planteadas en este estudio.

Etapa 9: Se hace entrega de la investigacién “Estrés parental y estrategias de
afrontamiento en familias de nifilos(as) con Trastorno del Espectro Autista”, para las

posteriores correcciones realizadas por el profesor guia.

Etapa 10: Entrega final de la investigacion “Estrés parental y estrategias de

afrontamiento en familias de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista”.

12.  ANALISIS DE LA INFORMACION

Se realiz6é un analisis estadistico descriptivo mediante el programa computacional

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) en base a la informacién

recopilada por los instrumentos de evaluacién Cuestionario para la familia,

Cuestionario de estrés parental PSI-SF y el Cuestionario de estrategias de

afrontamiento al estrés COPE-28.

- Para llevar a cabo el analisis del primer instrumento, Cuestionario para la
familia, se elabor6 una base de datos en el programa computacional antes
mencionado segun sus variables: edad, sexo, tipo de establecimiento al cual
asiste, edad de diagndstico y tipo de familia.

- Para la confeccion de la base de datos del Cuestionario de estrés parental

PSI-SF, se tomaron en consideracion las siguientes variables: malestar
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parental (PD), interaccion disfuncional padre-hijo (P-CDI), cuidado del nifio
(DC) y estrés total. Segun la puntuacién de estas variables se definiran los

criterios o niveles de estrés parental (ver Tabla 4).

Tabla 4. Normas de puntuacion Cuestionario de Estrés Parental PSI-SF (Abidin,

1995).
Total
] ) Variables
cuestionario
Interaccién
Criterios Malestar parental ) ) Cuidado del nifio
) disfuncional padre-
Puntaje (PD) . (DC)
hijo (P-CDI)
Puntaje Puntaje Puntaje
Bajo nivel de
] - 58 -18 -18 -18
estrés
Nivel de
estrés 59 — 157 19-52 19-52 19-52
normal
Alto nivel de
158 — 180 53 -60 53 - 60 53 - 60
estrés

- Para el Cuestionario de estrategias de afrontamiento al estrés COPE-28, se
realizd un analisis factorial exploratorio en el programa SPSS, de esta manera
se establecid una estructura subyacente entre las siguientes variables:
estrategias basadas en el problema, evitacion y las estrategias basadas en la

emocion.

A través de los instrumentos se caracterizé a la familia en cuanto los niveles de
estrés que presentan y las estrategias de afrontamiento al estrés que utilizan
basandose en la correlacion entre las variables, tomando en consideraciéon la

distribucion de frecuencia, medidas de tendencia central y medidas de variabilidad.
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IV. RESULTADOS

13. CARACTERISTICAS FAMILIARES

13.1.La persona con Trastorno del Espectro Autista

13.1.1. Edad del menor.

En este apartado, se registra el numero de familias que participan en este estudio y
cuyos hijos e hijas, con diagnodstico de Trastorno del Espectro Autista, tienen un
rango de edad entre los 4 y 15 afios; de esta manera se caracteriza a los padres y

madres segun el rango de edad que posean los(as) menores.

Tabla 5. Rango de edad de los menores

. | Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje o
valido acumulado

4 a 9 afios 16 50,0 50,0 50,0
Edad

10 a 15 afios 16 50,0 50,0 100,0

Total 32 100,0 100,0

En la Tabla 5 se observa que, de un total de 32 familias que participaron en el
estudio, 16 menores, tanto hombres como mujeres, tienen una edad que fluctua
entre los 4 a 9 anos, lo que equivale a un 50% de las familias, y 16 menores entre
una edad entre los 10 y 15 afos, lo que corresponde al 50% restante. Por lo tanto,
se evidencia una participacién equitativa entre los rangos de edad argumentados

en la unidad de analisis del estudio.




13.1.2. Sexo del menor.

En la siguiente tabla se registra la participacion de familias con un nifio o nifia con
Trastorno del Espectro Autista, de esta manera se sefala la incidencia que se da

entre hombres y mujeres dentro de la unidad de analisis planteada en la presente

investigacion.
Tabla 6. Sexo del menor
_ | Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje
valido acumulado
Hombre 25 78,1 78,1 78,1
Sexo

Mujer 7 21,9 21,9 100,0
Total 32 100,0 100,0

La investigacion arroja que un 78,1% de los menores corresponde al género
masculino, lo que nos da por resultado un total de 25 nifios, en cuanto al género
femenino se evidencia una participacion de un numero de 7 familias que tienen una
hija con TEA, lo que equivale al 21,9% restante (ver Tabla 6). Estas cifras avalan
que la incidencia del Trastorno del Espectro Autista se da con mayor frecuencia en
hombres que en mujeres, en la razén 4:1 aproximadamente (Ministerio de
Educacién, 2010).

13.1.3. Edad de diagndstico del menor.

En la Tabla 7 se sefialan las edades de diagndstico de Trastorno del Espectro
Autista en los menores que integran las familias participes de la investigacion, de
esta manera se obtiene una orientacion sobre un plan de intervencion en el ambito

personal, familiar y escolar.
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Tabla 7. Edad de diagndstico de los menores con TEA

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje
valido acumulado
Antes de los 2
B 5 15,6 15,6 15,6
afnos
Alos203
B 11 34,4 34,4 50,0
afos
Alos405
9 28,1 28,1 78,1
Edad de afnos
diagnostico Alos607
5 15,6 15,6 93,8
anos
Alos809
) 1 3,1 3,1 96,9
afios
Alos 10 u 11
< 1 3,1 3,1 100,0
afos
Total 32 100,0 100,0

De un total de 32 familias, el 78,1% de los menores con TEA han sido
diagnosticados antes de los 5 afios, esto gracias a la presencia de indicadores de
diagnostico precoz tanto en la comunicacion social y en los comportamientos
restringidos y repetitivos que presentan, favoreciendo la intervencion temprana que
permite dar respuesta a las necesidades de los nifios y nifias tanto en el desarrollo
conductual, comunicativo y en la interaccion social (American Psychiatric
Association, 2014; Ministerio de Educacion, 2010; Riviere, 2000). El porcentaje
restante, 21,9%, tiene un diagndstico tardio lo cual suele llevar a un tratamiento mas
prolongado e intensivo, demostrando dificultades en sus procesos adaptativos,
retrasos inminentes en el lenguaje y mayores alteraciones cualitativas en la
interaccidén social; de esta manera se observan dificultades en sus intentos de

responder las demandas de la educacion elemental sin los apoyos necesarios.
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13.1.4. Tipo de establecimiento al cual asiste el menor.

En este apartado se da a conocer el tipo de establecimiento al que asisten los
integrantes con TEA de las 32 familias que participan en el estudio y, de esta
manera, conocer los apoyos recibidos en base a las caracteristicas de cada uno de

ellos (ver Tabla 8).

Tabla 8. Tipo de establecimiento a cual asiste el menor

. | Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje _
valido acumulado
g Escuela Especial 19 59,4 59,4 59,4
Q
£
3 Colegio regular con
ol 13 40,6 40,6 100,0
8 PIE
n
L
Total 32 100,0 100,0

De un total de 32 familias con un integrante con TEA que participan en el estudio,
19 nifios y nifas pertenecen a una Escuela Especial, lo que equivale al 59,4% de la
unidad de analisis; en este establecimiento se estimula la aparicion de conductas
adaptativas basicas a fin de iniciar la interaccién del menor con su medio ambiente,
ademas de afianzar la conducta adaptativa y desarrollar las habilidades y destrezas
del nifio(a) con TEA. Por el contrario, 13 son estudiantes de un Colegio regular con
Programa de Integracion Escolar, lo que corresponde al 40,6% restante, a los que
se les otorga estrategias de aprendizaje acorde a la competencia y potencialidad
del estudiante como propdsito de proporcionar recursos para contribuir al
mejoramiento continuo de la calidad de la educacion, favoreciendo la presencia y

progreso en los aprendizajes de todos y cada uno de los alumnos.




13.2.La composicion y situacion familiar

13.2.1. Estructura familiar

La familia constituye el nucleo central basico en el cual la nifia y el nifio encuentran
sus significados mas personales. Esta se considera como un sistema dinamico la
que se modifica en concordancia a nuevas condiciones sociales, y es donde se
establecen los primeros vinculos afectivos (Cervel, 2005; Eguiluz, 2003). Segun

este criterio, la familia se puede estructurar de las siguientes maneras:

Tabla 9. Estructura familiar

. | Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje
valido acumulado
Nuclear
23 71,9 71,9 71,9
completa
Nuclear
Familias 2 6,3 6,3 78,1
incompleta
Reconstituida 2 6,3 6,3 84,4
Extensa 5 15,6 15,6 100,0
Total 32 100,0 100,0

Los tipos de familias que componen la presente investigacion son, en su mayoria,
familias nucleares completas (71,9%), éstas se componen por ambos padres y su
hijo. En un menor porcentaje estan las familias extensas (15,6%), las que forman
una red de apoyo ante circunstancias dificiles ya sea la separacion de la pareja, una
enfermedad de un miembro de la familia que requiera cuidados y atencién

permanente o un bajo nivel socioeconémico de las familias.

Las familias nucleares incompletas y las familias reconstituidas componen el
porcentaje restante (6,3% cada una). En el caso de las familias nucleares

incompletas, se integran por la mama con uno o mas hijos y, las familias
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reconstituidas se caracterizan por la alianza entre la mama y una nueva pareja que

cumple el rol parental del nifio(a) con TEA.
13.2.2. Cuidador principal del nifio o nifia con TEA.
Los cuidadores principales, en el caso de este estudio, se refiere al padre que

mantiene un contacto mas estrecho con el nifio con Trastorno del Espectro Autista,

satisfaciendo, principalmente, sus necesidades emocionales.

Tabla 10. Cuidador principal del nifio(a) con TEA

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje
valido acumulado
Padre 2 6,3 6,3 6,3
Cuidador
Madre 30 93,8 93,8 100,0
Total 32 100,0 100,0

Segun los resultados del instrumento, en cada hogar se cuenta con la presencia de
un/a cuidador/a principal, donde se aprecia que de un total de 32 familias
participantes, un 6,3% corresponde a padres cuidadores lo que equivale, en término
nominal, a 2 varones; y el 93,8% restante corresponde a 30 madres cuidadoras.

14. NIVELES DE ESTRES PARENTAL SEGUN PSI-SF
Los niveles de estrés parental se evaluaron en base al Cuestionario de estrés
parental (PSI-SF) el cual consta de tres dominios: (1) Malestar parental, (2)
Interaccion disfuncional padre-hijo y (2) Cuidado del nifio.

14.1. Malestar parental (PD)

El primero dominio determina el grado de estrés que percibe la persona en su rol de

padre o madre de un nifio(a), en este caso con Trastorno del Espectro Autista. De
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esta manera, considera las primeras 12 preguntas del instrumento las que abordan
el sentido de competencia que tienen los padres, las restricciones que genera el
cuidado de su hijo(a) en el desarrollo de otros aspectos de su vida, las dificultades

con su pareja y la falta de apoyo social que perciben.

En el Anexo 7 se registra el nivel de malestar parental que presentan los padres y
madres segun la edad de sus hijos(as) con Trastorno del Espectro Autista. Entre los
padres que se ubican en el rango bajo nivel de estrés, se presenta una frecuencia
2 padres que tienen un hijo(a) entre las edades de 4 a 9 afios equivalentes al 6,9%
y un 27,5% lo que da por frecuencia 8 tiene un hijo de 10 a 15 afios. Mientras tanto,
en la segunda categorizacion, nivel de estrés normal, se presenta una mayor
concentracion en el producto equivalentes al 85,8% entre el primer rango de edad,
y un 71,9% entre los 10 a 15 afos. Finalmente dos participantes obtienen un alto
nivel de estrés, donde las edades de los menores oscilan entre los 4 a 9 anos,

arrojando un porcentaje de 6,8%.

Por otro lado, en el Anexo 8 se muestra el nivel de malestar parental en relacion al
informante (persona que responde el cuestionario), padre o madre, segun sea el
caso, de un nifio(a) con Trastorno del Espectro Autista. De un total de 58
participantes, un 55,17% equivalen a madres (32) y un 44,83% son padres (21),
donde las edades de los menores oscilan entre los 4 y 15 afios; pertenecientes a
establecimientos de Educacion Especial y Colegio Regular con Proyecto de

Integracion Escolar, de la ciudad de Puerto Montt.

Del total de las madres participes de la investigacion, un 15,6% de éstas, se ubican
en el rango de bajo nivel de estrés, presentando una puntuacién maxima de 18
puntos. Por otro lado, un 78,1% manifiesta tener un nivel de estrés normal, mediante
el analisis de sus respuestas donde no supero los 47 puntos. Sin embargo, un 6.2%
de las madres, superé los 47, obteniendo puntuaciones que fluctian entre los 54 a
57 puntos, ubicandose en el rango alto nivel de estrés.
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Del total de los padres, un 19% se ubica en el rango bajo nivel de estrés, donde las
puntuaciones no superan los 18 puntos; un 80,2% de éstos fluctuan sus
puntuaciones entres del 19 a 47 puntos, lo que representa a un nivel de estrés
normal, segun los criterios de evaluacion; cabe mencionar que no se presentan

padres cuya evaluacion haya arrojado un alto nivel de estrés.
Por otro lado, en la Tabla 11 se muestra la media y la desviacion tipica del estrés
de padres y madres en el dominio malestar parental en relacién a los rangos de

edades de los menores con TEA.

Tabla 11. Resultados estadisticos del dominio Malestar parental segun edad de

los menores.
Rango de edad Media Numero de casos Desviacion tipica
4 a9 afos 31,46 29 10,350
10 a 15 afios 26,55 29 10,305
Total 29,02 58 10,534

La media tanto padres como madres, cuyas edades de sus hijos fluctuan entre los
4 a 9 anos de edad, es de 31,46 puntos, presentando una desviacion tipica de
10,350, versus la de padres y madres donde las edades de sus hijos oscilan entre
10 a 15 afios, obteniendo una media de 26,55 puntos y desviacion tipica de 10,305,
de acuerdo a esto, los padres ubicados en el primer rango, presentan mayor
heterogeneidad en sus respuestas, o que arroja por resultado un estrés centrado
en el Malestar parental, a diferencia del segundo rango de edad, donde las
respuestas se apreciaron con mayor uniformidad. Por lo tanto, el estrés reflejado en
los padres y madres de nifios(as) con TEA entre las edades de 4 y 9 afos presentan
levemente un estrés superior al de los padres, madres y/o cuidadores de nifios(as)

entre las edades de 10 a 15 anos.

De manera similar, en la siguiente tabla muestra la media y la desviacion tipica del

estrés en padres y madres, exclusivamente, en el dominio malestar parental.
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Tabla 12. Resultados estadisticos del dominio Malestar parental segun informante

Persona que responde
. . Media Numero de casos | Desviacion tipica
cuestionarios
Padre 27,65 26 9,465
Madre 30,12 32 11,356
Total 29,02 58 10,534

Las madres presentan una media de 30,12 puntos y una desviacion tipica de
11,356, versus los padres con una media de 27,65 puntos representando un
malestar parental menor, leve; y de acuerdo a su desviacion tipica de 9,465, estipula

mayor uniformidad en sus respuestas.

14.2. Interaccién disfuncional padre-hijo (P-CDI)

En este apartado se considera el segundo de los dominios, Interaccion disfuncional
padre-hijo (P-CDI), el que, mediante las preguntas que van desde la 13 a la 24,
evalua las expectativas que tienen los padres acerca de los logros de sus hijos con

Trastorno del Espectro Autista y los esfuerzos que perciben de ellos.

En el Anexo 9 se registra el grado de interaccion disfuncional padre-hijo que
perciben 58 padres y madres segun el rango de edad de sus hijos(as) con Trastorno
del Espectro Autista. Entre los padres y madres que se ubican en bajo nivel de
estrés, se presenta una frecuencia de 4 padres con un hijo(a) entre 4 a 9 anos,
equivalentes al 13,7% y un 20,5% oscilan entre los 10 a 15 afios lo que da por
frecuencia de 6 padres. Mientras que, en el nivel de estrés normal, se presenta una
mayor concentracion en el producto equivalentes al 85,7% entre el primer rango de
edad, y un 78,9% entre los 10 a 15 afos. No se presentan casos de alto nivel de

estrés.

Por otro lado, en el Anexo 10 se muestra el nivel de estrés en el dominio de

interaccioén disfuncional padre-hijo en relacién al informante (persona que responde
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el cuestionario), padre o madre, segun sea el caso, de un nifio(a) con Trastorno del
Espectro Autista. De la totalidad de las madres participes de la investigacion, un
12,4% de éstas, se ubican en el rango de bajo nivel de estrés, presentando una
puntuacion de 0 a 18 puntos. Por otro lado, un 81,2% manifiesta tener un nivel de
estrées normal, mediante el analisis de sus respuestas donde no supero los 52
puntos, segun normas de puntuacion (ver Tabla 4). Cabe mencionar que no se
presentaron puntuaciones entre los 53 a 60 puntos, cuya evaluacion las ubica en el

rango alto nivel de estrés.

Del total de los participantes varones, un 23% se ubica en el rango bajo nivel de
estrés, donde las puntuaciones no superan los 18 puntos; un 76,6% de éstos
fluctuan sus puntuaciones entre los 19 a 52 puntos, lo que representa un nivel de
estrés normal, segun los criterios de evaluacion; cabe mencionar que no se
presentan padres cuya evaluacion haya arrojado un alto nivel de estrés, o que

equivalen a puntuaciones entre los 53 a 60 puntos.

Por otro lado, en la Tabla 13 se muestra la media y la desviacion tipica del estrés
de padres, madres y/o cuidadores en el dominio interaccion disfuncional padre-hijo

en relacion a los rangos de edades de los menores con TEA.

Tabla 13. Resultados estadisticos del dominio Interaccion disfuncional padre-hijo

segun edad de los menores

Rango de edad Media Numero de casos Desviacion tipica
4 a9 afos 30,00 29 9,266
10 a 15 afos 27,17 29 9,547
Total 28,59 58 9,433

En el rango de 4 a 9 afos, se observa una media de 30,00 puntos, con una
desviacion tipica de 9,266, representando mayor homogeneidad en sus respuestas
entregadas, sin embargo, segun los criterio evaluativos, presentan un mayor nivel

de estrés, centrado en la interaccién disfuncional padre-hijo; por otro lado, el rango
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10 a 15, su media es de 27,17 puntos y 9,547 de desviacion tipica, presentando
mayor uniformidad que el rango anterior y un menor nivel de estrés en base de la

variable.

De igual manera, en la siguiente tabla se muestra la media y la desviacion tipica de
las respuestas que representan al estrés presentado por los padres y las madres en

el dominio interaccion disfuncional padre-hijo

Tabla 14. Resultados estadisticos del dominio Interaccion disfuncional padre-hijo

segun informante

Persona que
responde Media Numero de casos Desviacion tipica
cuestionarios
Padre 28,65 26 9,802
Madre 28,53 32 9,281
Total 28,59 58 9,433

Los padres presentan una desviacion tipica de 9,802, versus las madres con una
desviacion tipica de 9,281, demostrando mayor homogeneidad en las respuestas
entregadas por las madres, cabe mencionar que la variacion es de 0,521. En pos
de la media la tendencia es semejante, resultando 28,65 puntos para los padres y
las madres 28,53 puntos. Por lo tanto, los padres manifiestan mayor estrés en la

variable Interaccion disfuncional padre-hijo.
14.3. Cuidado del nifio (DC)

Cuidado del nifio (DC) es el tercer dominio utilizado para evaluar el estrés de los
padres de un nifio(a) con Trastorno del Espectro Autista. Este abarca del item 25 al
36, peguntas que ayudan a comprender la percepcidn que tienen los padres acerca

del manejo de las conductas de sus hijos.
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En el Anexo 11 se registra la percepcion que tienen 58 padres de nifios(as) con
Trastorno del Espectro Autista entre la edad de 4 a 9 afios y de 10 a 15 afos acerca
de la conducta que presentan sus hijos(as) en la vida familiar, ya sea en las
demandas que plantea, comportamientos pasotas y el cumplimiento de horarios y
normas establecidas. Entre los padres y madres que se ubican en bajo nivel de
estrés, se presenta una frecuencia de 2 participantes que tienen a un hijo(a) entre
4 a 9 anos, equivalentes al 6,9% y un 3,4% oscilan entre los 10 a 15 afos lo que da
por frecuencia de 1 menor. Mientras que, en el segundo rango nivel de estrés
normal, se presenta una mayor concentracion en el producto equivalentes al 85,5%
entre los 4 a 9 afos de edad, y un 95,9% entre el segundo rango de edad.
Finalmente dos participantes se ubican en el rango alto nivel de estrés, donde las
edades de los menores oscilan entre los 4 a 9 afos, arrojando un porcentaje de
6,8%.

Por otro lado, en el Anexo 12 se registra el grado de estrés, en el dominio Cuidado
del nifio, que perciben los informantes (padres y madres segun sea el caso). Del
total de las madres participes de la investigacion, un 6,3 % de éstas, se ubican en
el rango de bajo nivel de estrés, presentando una puntuacion de 0 a 18 puntos. Por
otro lado, un 90,4% manifiesta tener un nivel de estrés normal, mediante el analisis
de sus respuestas donde no superod los 52 puntos, segun normas de puntuacion
(ver Tabla 4). Por ultimo, un 3,1% obtuvo una puntuacién entre los 53 a 60 puntos,
cuya evaluacion las ubica en el rango alto nivel de estrés. Por otra parte, del total
de los participantes varones, solo un 3,8% se ubica en el rango bajo nivel de estrés,
donde las puntuaciones no superan los 18 puntos; un 76,6% de éstos fluctian sus
puntuaciones entre los 19 a 52 puntos, lo que representa un nivel de estrés normal,
segun los criterios de evaluacioén; se evidencia que un 3,8% obtuvo puntuaciones

entre los 53 a 60 puntos, cuya evaluacion lo ubica en un alto nivel de estrés.

Por otro lado, en la Tabla 15 se muestra la media y la desviacion tipica del estrés
de padres, madres y/o cuidadores en el dominio cuidado del nifio en relacioén a los

rangos de edades de los menores con TEA.
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Tabla 15. Resultados estadisticos del dominio cuidado del nifio segun edad de

los menores
Rango de edad Media Numero de casos Desviacion tipica
4 a9 afos 34,04 26 10,352
10 a 15 afos 34,59 32 9,705
Total 34,34 58 9,915

Los padres y madres cuyos hijos se ubican en el rango 4 a 9 afios, presentan una
media de 34,04 puntos, lo que equivale a un estrés normal, y una deviacion tipica
de 10,352. En cuanto al segundo rango, se presenta una media de 34,59 puntos y
9,705 en desviacion tipica, lo cual refleja mayor homogeneidad en las respuestas,
a diferencia del rango anterior. De este modo, en el rango de 4 a 9 afos se

presentan ciertos grados de estrés, mayor en cuanto al cuidado del nifio.
De igual manera, en la siguiente tabla se muestra la media y la desviacion tipica de
las respuestas que representan al estrés presentado por los padres y las madres en

el dominio cuidado del nifo.

Tabla 16. Resultados estadisticos del dominio cuidado del nifio segun informante

Persona que
responde Media Numero de casos Desviacion tipica
cuestionarios
Padre 34,04 26 10,352
Madre 34,59 32 9,705

Las madres presentan una media de 34,59 puntos y una desviacion tipica de 9,705,
versus los padres con una media de 34,04 puntos representando un nivel inferior en
la variable Cuidado del nifio; y de acuerdo a su desviacion tipica de 10,352, estipula

mayor homogeneidad en sus respuestas.
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14 .4.Estrés total

El Cuestionario de estrés parental (PSI-SF) consta de los tres dominios antes
presentados: Malestar parental, Interaccion disfuncional padre-hijo y Cuidado del
nifo. Por lo tanto, en este apartado se considera el estrés total que tienen los

padres, abarcando la sumatoria global de los tres dominios indicados.
En la Tabla 17 se registra el nivel de estrés total que presentan 60 padres, madres
y cuidadores de nifios con Trastorno del espectro Autista entre la edad de 4 a 15

anos.

Tabla 17. Resultados estadisticos del estrés total segun edad de los menores

Rango de edad Media Numero de casos Desviacion tipica
4 a9 afos 98,21 29 28,705
10 a 15 afos 85,69 29 24,824
Total 91,95 58 27,337

En el rango 4 a 9 afos, se presenta una media de 98,21 puntos y una desviacion
de 28,705. En cuanto al segundo rango, su media consta en 85,69 puntos y su
desviacion tipica de 24,824, demostrando mayor heterogeneidad en las respuestas
entregadas por los padres y madres cuyas edades de sus hijos oscilan entre 4 a 9
anos. Por lo tanto, segun criterios de evaluacién los padres y madres de nifios entre
los 4 a 9 aios de edad con Trastorno del Espectro Autista, de la ciudad de Puerto
Montt, presentan un nivel de estrés normal, obteniendo puntajes que fluctuan entre

los 59 a 157 puntos.

De igual manera, en la siguiente tabla se muestra la media y la desviacion tipica de
las respuestas que representan al estrés presentado por los padres y las madres en

cuanto al estrés total.
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Tabla 18. Resultados estadisticos del estrés total segun informante

Persona que
responde Media Numero de casos Desviacion tipica
cuestionarios
Padre 90,35 26 26,965
Madre 93,25 32 27,997
Total 91,95 58 27,337

Las madres presentan una media de 93,25 puntos y una desviacion tipica de
27,997. En cuanto a los padres, la media corresponde a 90,35 puntos y una
desviacion tipica de 26,965, demostrando mayor homogeneidad en las respuestas
entregadas. En pos de la media la tendencia es semejante, resultando 93,25 puntos
para las madres y los padres 90,35 puntos. Por lo tanto, segun criterios de
evaluacion los padres y madres de nifios con Trastorno del Espectro Autista, de la
ciudad de Puerto Montt, presentan un nivel de estrés normal, obteniendo puntajes

que fluctuan entre los 59 a 157 puntos.

15. ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO AL ESTRES SEGUN COPE-28

15.1. Estrategias de afrontamiento centradas en el problema

En este apartado se realiza un analisis correspondiente a las estrategias de
afrontamiento centradas en el problema, una de tres escalas presentes en el
Cuestionario de estrategias de afrontamiento al estrés (COPE-28), utilizadas por
padres y/o cuidadores de nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista en dos
variables: la primera segun la edad de los menores las que comprenden entre los
de 4 y 15 afnos, y la segunda segun la persona que responde el cuestionario
(informante) ya sea el papa o la mama de un menor con TEA.

En la Tabla 19 se muestran los datos de media y de desviacion tipica de 58 padres

de un nifo o nifa con TEA en la variable edad donde se consideran dos grupos,
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uno formado por menores cuyas edades estan comprendidas entre los 4 a 9 afios y
otro con los que tienen de 10 a 15 afios de edad. Estos resultados estan basados

en las sub-escalas afrontamiento activo, planificacion, busqueda de apoyo social y

autoinculpacion.

Tabla 19. Resultados estadisticos de las Estrategias de afrontamiento centradas en el problema

segun edad de los menores.

Afrontamiento Busqueda de
Rango de edad Planificacion Autoinculpacion
activo apoyo social
Media 4,38 4,14 2,86 2,52
N 29 29 29 29
Desviacion
4 a9 afios ) 1,425 1,457 1,481 1,805
tipica
Minimo 0 0 0 0
Méaximo 6 6 6 6
Media 4,31 4,43 2,59 1,52
N 29 20 29 29
10a15 Desviacion
) 1,105 1,317 1,900 1,639
afnos tipica
Minimo
Maximo 6 6

En el caso del grupo compuesto por 29 padres de un nifio(a) con Trastorno del
Espectro Autista entre las edades de 4 a 9 anos, se considera que en la sub-escala
de Afrontamiento activo manifiestan una media de respuesta de 4,38 puntos
(“generalmente hago esto”) y una desviacion tipica de 1,425 por lo que tienen una
varianza de respuesta entre los 0 puntos (“nunca hago esto”) y los 6 puntos
maximos de la sub-escala (“siempre hago esto”); de esta manera refleja que de los
29 padres generalmente buscan soluciones y concentran sus esfuerzos en aplicar
una solucién para, en base a sus posibilidades, mejorar las condiciones de sus hijos
o hijas con TEA. En el caso de la sub-escala Planificacién, los padres y madres
presentan un promedio de respuesta de 4,14 puntos, lo que los ubica, de igual
manera, en el indicador “generalmente hago esto”, de manera muy similar presentan

una desviacion tipica de 1,457, con una varianza de respuesta que abarca desde
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los 0 (“nunca hago esto”) a los 6 puntos (“siempre hago esto”); por lo tanto, las
personas que responden el cuestionario, generalmente planifican y proponen una
estrategia para solucionar o mejorar las problematicas que se presenten. En la sub-
escala Busqueda de apoyo social, se presenta una puntuacion media de 2,86 y una
desviacion tipica de 1,481, con una varianza que comprende entre los 0 (“nunca
hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”); de esta manera, los padres
presentan un promedio de respuesta ubicado en el indicador “casi nunca hago esto”
en relacién a que casi nunca acuden a otras personas cercanas o profesionales en
busqueda de apoyo emocional o consejos para afrontar sus problemas o situaciones
dificiles. En el caso de la ultima sub-escala, Autoinculpacion, los padres y/o
cuidadores presentan una media de 2,52 puntos (“‘casi nunca hago esto”) y una
desviacion tipica de 1,805, con una varianza de respuesta entre los 0 (“nunca hago
esto”) y 6 puntos (“siempre hago esto”); en consecuencia, se refleja que los
participantes del estudio casi nunca critican rasgos personales ante

acontecimientos negativos.

Por otro lado, en el grupo compuesto por 29 padres de un nifio(a) con TEA entre las
edades de 10 y 15 anos, se refleja que en la primera sub-escala de Afrontamiento
activo manifiestan una respuesta media de 4,31 puntos (“generalmente hago esto”)
con una desviacion tipica de 1,105 considerando una varianza que abarca desde
los 2 (“casi nunca hago esto”) a los 6 puntos (“siempre hago esto”); por tanto se
infiere que los padres y/o cuidadores generalmente ven las dificultades como una
oportunidad para aprender, lo que implica afrontar directamente la situaciéon
mediante la busqueda de soluciones para mejorar y facilitar las condiciones para
sus hijos(as) con Trastorno del Espectro Autista. Para la sub-escala llamada
Planificacion, los padres y madres presentan un promedio de respuesta de 4,43
puntos (“generalmente hago esto”) y una desviacién tipica de 1,317, donde las
respuestas abarcan desde los 2 puntos (“‘casi nunca hago esto”) y los 6 puntos
(“siempre hago esto”); por consiguiente, se deduce que los padres y/o cuidadores
generalmente piensan y estudian el problema, analizando los diferentes puntos de

vista u opiniones para desarrollar estrategias para solucionarlo. En la sub-escala
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Busqueda de apoyo social, los puntajes registrados se situan en una media de 2,59
puntos (“casi nunca hago esto”) con una desviacion tipica de 1,900, donde la
varianza comprende desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) hasta los 6 puntos
(“siempre hago esto”); por ende, los padres y madres rara vez acuden a un apoyo
social, ya sea personas cercanas (familiares o amigos) o profesionales en busqueda
de informacion, consejos o apoyo emocional, mas bien prefieren afrontar los
problemas de manera individual y reservar sus sentimientos. En la ultima sub-
escala, Autoinculpacion, las personas que participan en el estudio evidencian un
promedio de respuesta de 1,52 puntos (“casi nunca hago esto”) con una desviacion
tipica de 1,639, donde la varianza de respuesta comprende desde los 0 puntos
(“nunca hago esto”) hasta los 5 puntos (“siempre hago esto”); de esta manera, los
padres no suelen criticarse a si mismo como producto de los acontecimientos

negativos que viven.

De esta manera, queda reflejado que los padres, madres y/o cuidadores de
nifos(as) de edades entre 4 y 9 anos como también los de menores de 10 y 15 afios
utilizan en mayor medida la sub-escala de Afrontamiento activo, como medio para
afrontar sus dificultades, en el caso de este estudio el tener un hijo(a) con Trastorno

del Espectro Autista.

Por otro lado, en la Tabla 20 se registran los datos de media y de desviacion tipica
segun los 58 informantes (personas que responden el cuestionario), ya sea el papa
o la mama de un menor con TEA. De igual manera a la anterior, estos resultados
estan basados en las sub-escalas afrontamiento activo, planificacién, busqueda de

apoyo social y autoinculpacion.
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Tabla 20. Resultados estadisticos de las Estrategias de afrontamiento centradas en el problema

segun informante.

Afrontamiento Busqueda de
Informante Planificacion Autoinculpacion
activo apoyo social
Media 4,27 4,23 2,50 1,85
N 26 26 26 26
Desviacion
Padre 1,079 1,275 1,703 1,804
tipica
Minimo 2 1 0 0
Maximo 6 6 5 5
Media 4,41 4,25 2,91 2,16
N 32 32 32 32
Desviacion
Madre . 1,411 1,481 1,692 1,780
tipica
Minimo
Maximo 6 6 6 6

De un total de 26 padres se obtuvo que, en la sub-escala Afrontamiento activo,
obtienen una media de 4,27 puntos de 6 posibles, arrojando por respuesta promedio
“generalmente hago esto”, y una desviacion tipica de 1,079, resultando el rango
entre los 2 (“casi nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”) como
puntajes representativos en base a la media, demostrando uniformidad entre las
respuestas de los padres; de esta manera, los padres generalmente incrementan
sus esfuerzos para inician acciones directas para mejorar y facilitar las condiciones
en las que se encuentran sus hijos(as) con TEA. En la sub-escala Planificacion, los
padres evidencian una media de 4,23 puntos, arrojando por respuesta promedio
“‘generalmente hago esto”, y una desviacion tipica de 1,275, donde la varianza de
respuesta abarca desde 1 punto (“casi nunca hago esto”) y el puntaje maximo de 6
puntos (“siempre hago esto”), demostrando cierto grado de homogeneidad entre
las respuestas de los padres, menor que la sub-escala anterior; esto implica que los
padres generalmente llevan a cabo estrategias de accion, pensando acerca de los
pasos a dar y como manejar el problema de la mejor manera posible. Considerando

la siguiente sub-escala, Busqueda de apoyo social, la media de respuesta en la que
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se encuentran los padres es de 2,5 puntos (“casi nunca hago esto”) y una desviacion
tipica de 1,703, donde la varianza de respuestas es entre el puntaje minimo de 0
puntos (“nunca hago esto” y 5 puntos (“siempre hago esto”); en base a esto, se
infiere que los padres rara vez buscan el apoyo social como método de comprension
o informacion para resolver una situacién problematica cuando ésta esta
relacionada con su hijo o hija con Trastorno del Espectro Autista. En la ultima sub-
escala llamada Autoinculpacion, se representa las respuestas que tienen los padres
en una media de 1,85 puntos, arrojando por respuesta promedio “casi nunca hago
esto”, y una desviacion tipica de 1,804, resultando el rango entre 0 (“nunca hago
esto”) y 5 puntos (“siempre hago esto”), demostrando variacion entre las respuestas
de los padres; por consiguiente, se ve reflejado que por padres de nifios(as) con
TEA no suelen autocriticarse y ver parte de culpa en el Trastorno y las

caracteristicas que presenta su hijo(a).

Por otro lado, de un total de 32 madres de un nifio o nifia con TEA entre las edades
de 4 y 15 afos, se registra que en la primera sub-escala, Afrontamiento activo,
obtienen una media de 4,41 puntos de 6 posibles, ubicandose por respuesta
promedio en el indicador “generalmente hago esto”, y una desviacion tipica de
1,411, resultando del rango de respuestas entre 0 (“nunca hago esto”) y los 6 puntos
(“siempre hago esto”); de esta manera, se refleja que las madres de nifios con TEA
generalmente afrontan directamente la situacion mediante la busqueda de
soluciones para mejorar y facilitar las condiciones para sus hijos(as) con Trastorno
del Espectro Autista. En la sub-escala de Planificacion, la madres se encuentran en
una media de respuesta de 4,25 puntos (‘generalmente hago esto”), y una
desviacion tipica de 1,481, donde la varianza de respuesta abarca desde los 0
(“nunca hago esto” hasta los 6 puntos (“siempre hago esto”); esto demuestra que
las madres frecuentemente analizan diferentes puntos de vista u opciones para
desarrollar estrategias y mejorar las condiciones y las caracteristicas de su hijo(a)
con TEA. En el caso de la sub-escala Busqueda de apoyo social, las respuestas
obtenidas por las madres se establecen en una media de 2,91, lo que las ubica en

el indicador “casi nunca hago esto”, y una desviacién tipica de 1,692, resultando de
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una varianza que comprende desde los 0 (“nunca hago esto”) hasta los 6 puntos
maximos (“siempre hago esto”), demostrando heterogeneidad entre las respuestas
de las madres; en consecuencia, el promedio de respuesta de las madres refleja
que éstas no acuden con frecuencia a otras personas, ya sean familiares, amigos o
profesionales, en busca de consuelo, apoyo emocional o informacién para afrontar
las dificultades presentadas durante la crianza de su hijo con TEA. En la ultima sub-
escala, Autoinculpacion, registran una media de 2,16 puntos, lo que significa que
se ubican en el indicador “casi nunca hago esto”, y una desviacién tipica de 1,78,
con una varianza que abarca desde los 0 (“nunca hago esto”) a los 6 puntos
(“siempre hago esto”), demostrando una gran variacion entre las respuestas de las
madres, mayor a la sub-escala anterior; segun este registro, se puede indicar que
las madres, por lo general, no suelen criticarse a si mismo como producto de los

acontecimientos negativos que viven.

De esta manera, queda reflejado que tanto los padres como las madres de menores
con Trastorno del Espectro Autista entre las edades de 4 y 15 afios utilizan en mayor
medida la sub-escala de Afrontamiento activo, como medio para afrontar sus

dificultades, y en un menor porcentaje la sub-escala de Autoinculpacion.

15.2. Evitacion

En este apartado se realiza un analisis correspondiente a las estrategias por
evitacion, la segunda escala presente en el Cuestionario de estrategias de
afrontamiento al estrés (COPE-28). Esta escala medira estadisticamente las formas
de afrontamiento pasivos o negativos utilizadas por padres de nifios y nifias con
Trastorno del Espectro Autista en dos variables: la primera segun la edad de los
menores, las que comprenden entre los de 4 y 15 afos, y la segunda segun la
persona que responde el cuestionario (informante), ya sea el papa o la mama de un

menor con TEA.
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En la Tabla 21 se muestran los datos de media y de desviacion tipica de 60 padres
y/o cuidadores de un nifio o nifia con TEA en la variable edad donde se consideran
dos grupos, uno formado por menores cuyas edades estan comprendidas entre los
4 a 9 anos y otro con los que tienen de 10 a 15 afnos de edad. Estos resultados
estan basados en las sub-escalas desahogo de las emociones, desconexion

conductual y desconexion mental, uso de sustancias, autodistraccion.

Tabla 21. Resultados estadisticos de las Estrategias por evitacién segun edad de los menores.

Desconexion
Desahogo de | conductual y Uso de . .
Rango de edad Autodistraccion
las emociones | desconexion | sustancias
mental
Media 1,97 1,17 ,66 2,79
N 29 29 29 29
Desviacion
4 a9 afos 1,700 1,513 1,370 1,567
tipica
Minimo 0 0 0 0
Maximo 6 5 6 6
Media 1,79 ,86 ,28 2,00
N 29 29 29 29
10a 15 Desviacion
1,320 1,217 , 702 1,890
afos tipica
Minimo
Maximo

En el caso del grupo compuesto por 29 padres de un nifio(a) con Trastorno del
Espectro Autista entre las edades de 4 a 9 anos, se considera que en la sub-escala
de Desahogo de las emociones manifiestan una media de respuesta de 1,97 puntos
(“casi nunca hago esto”) y una desviacion tipica de 1,700, presentando una varianza
de respuesta entre los 0 (“nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”) lo
que muestra gran heterogeneidad entre las respuestas; de esta manera se refleja
que las personas que responden el cuestionario no suelen centrar la atencion en el
propio malestar emocional ni expresan o descargan esos sentimientos. En el caso

de la sub-escala Desconexion conductual y desconexion mental, los padres y
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madres presentan un promedio de respuesta de 1,17 puntos, lo que los ubica, de
igual manera, en el indicador “casi nunca hago esto”, con una desviacion tipica de
1,513, con una varianza de respuesta que abarca desde los 0 (“nunca hago esto”)
a los 5 puntos (“siempre hago esto”); por lo tanto, las personas que responden el
cuestionario, suelen no renunciar a sus esfuerzos para lograr metas que mejoren la
situacion. En la sub-escala Uso de sustancias, se presenta una puntuacion media
de ,66 (“nunca hago eso0”) y una desviacion tipica de 1,370, con una varianza que
comprende entre los 0 (“nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”);
esto significa que los padres, madres y/o cuidadores no consumen alcohol y/o
drogas con el fin de sentirse bien o para ayudarse a soportar el estresor. En el caso
de la ultima sub-escala, Autodistraccion, los padres presentan una media de 2,79
puntos (“casi nunca hago esto”) y una desviacion tipica de 1,567, con una varianza
de respuesta entre los 0 (“nunca hago esto”) y 6 puntos (“siempre hago esto”),
mostrando gran heterogeneidad de respuestas; en consecuencia, se refleja que los
participantes del estudio no suelen distraerse con otras actividades para tratar de

no concentrarse en el estresor.

Por otro lado, en el grupo compuesto por 29 padres de un nifio(a) con TEA entre las
edades de 10 y 15 anos, se refleja que en la primera sub-escala de Desahogo de
las emociones manifiestan una respuesta media de 1,79 puntos (“casi hunca hago
esto”) con una desviacion tipica de 1,320 considerando una varianza que abarca
desde los 0 (“nunca hago esto”) a los 4 puntos (“generalmente hago esto”); por tanto
se infiere que los padres rara vez centran su atencién en el propio malestar
emocional o expresan o descargan esos sentimientos. Para la sub-escala llamada
Desconexién conductual y desconexion mental, los padres y madres presentan un
promedio de respuesta de ,86 puntos (“nunca hago esto”) y una desviacion tipica
de 1,217, donde las respuestas abarcan desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) y
los 4 puntos (“generalmente hago esto”); por consiguiente, se deduce que los
padres nunca renuncian o reducen sus esfuerzos empleados para mejorar una
situacion dificil. En la sub-escala Uso de sustancias, los puntajes registrados se

situan en una media de ,28 puntos (“nunca hago esto”) con una desviacion tipica
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de ,702, donde la varianza comprende desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) hasta
los 2 puntos (“casi nunca hago esto”) mostrando gran homogeneidad en las
respuestas; por ende, los padres y madres nunca consumen alcohol y drogas con
el objetivo de sentirse bien o para ayudarse a soportar el evento estresor. En la
ultima sub-escala, Autodistraccion, las personas que participan en el estudio
evidencian un promedio de respuesta de 2,00 puntos (“casi nunca hago esto”) con
una desviacion tipica de 1,890, donde la varianza de respuesta comprende desde
los 0 puntos (“nunca hago esto”) hasta los 6 puntos (“siempre hago esto”); de esta
manera, los padres no suelen practicar actividades con el fin de distraerse del

evento estresor.

De esta manera, queda reflejado que los padres, madres y/o cuidadores de
nifos(as) con TEA entre las edades de 4 y 9 afios como también los de menores de
10 y 15 anos utilizan en mayor medida la sub-escala de Autodistraccion, como
medio para evitar que afecte emocionalmente un evento estresor. Se registra el Uso

de sustancias como la sub-escala menos utilizada por los padres.

Por otro lado, en la Tabla 22 se registran los datos de media y de desviacion tipica
segun los 58 informantes (personas que responden el cuestionario), ya sea el papa
o la mama de un menor con TEA. De igual manera a la anterior, estos resultados
estan basados en las sub-escalas desahogo de las emociones, desconexion

conductual y desconexion mental, uso de sustancias, autodistraccion.

Tabla 22. Resultados estadisticos de las Estrategias por evitacion segun informante.

Desconexion

Desahogo de | conductual y Uso de
Informante Autodistraccion
las emociones | desconexion | sustancias
mental
Media 1,62 1,08 73 2,46
N 26 26 26 26
Padre
Desviacion
) 1,329 1,324 1,430 1,964
tipica.
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Minimo 0 0 0 0
Maximo 5 4 6 6
Media 2,09 97 25 2,34
N 32 32 32 32
Madre Desviacion 1,634 1,425 ,672 1,619
tipica.
Minimo
Maximo

De un total de 26 padres, se obtuvo el siguiente resultado en la sub-escala
Desahogo de las emociones: una media de 1,62 puntos, arrojando por respuesta
promedio “casi nunca hago esto”, y una desviacion tipica de 1,329, con una varianza
que abarca desde los 0 (“nunca hago esto”) hasta los 5 puntos (“siempre hago esto”)
media; esto demuestra que los padres no suelen centrar la atencion en el propio
malestar emocional ni expresan o descargan esos sentimientos. En la sub-escala
llamada Desconexion conductual y desconexion mental los resultados arrojan una
media de 1,08 puntos (“casi nunca hago esto”), y una desviacion tipica de 1,324,
como resultado de la varianza que comprende desde los 0 (“nunca hago esto”) a los
4 puntos (“generalmente hago esto”); de esta manera se refleja que casi nunca
renuncian a sus esfuerzos para lograr metas que mejoren la situacion. En relaciéon
a la sub-escala Uso de sustancias, se registra una media de respuestas por parte
de los padres de ,73 puntos (“nunca hago esto”) y una desviacién tipica de 1,430
como resultado de una varianza desde los 0 (“nunca hago esto”) a los 6 puntos
(“siempre hago esto”); esto significa que los padres no consumen alcohol y/o drogas
con el fin de sentirse bien o para ayudarse a soportar el estresor. En la ultima sub-
escala, Autodistraccion, los padres obtienen una media de 2,46, lo que lo ubica en
el indicador “casi nunca hago esto”, y una desviacion tipica de 1,964, con una
varianza de respuesta entre los 0 (“nunca hago esto”) y 6 puntos (“siempre hago
esto”), mostrando gran heterogeneidad de respuestas; en consecuencia, se refleja
que los participantes del estudio no acostumbran distraerse con otras actividades

para tratar de no concentrarse en el estresor.
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Por otro lado, de un total de 32 madres, se obtuvo que de las respuestas registradas,
en la sub-escala Desahogo de las emociones, la media de respuesta es de 2,09
puntos, arrojando por respuesta promedio “casi nunca hago esto”, y una desviaciéon
tipica de 1,634, resultando de una varianza que abarca desde los 0 (“nunca hago
esto”) hasta los 6 puntos (“siempre hago esto”) demostrando gran heterogeneidad
entre las respuestas; por tanto se infiere que las madres rara vez centran su
atencion en el propio malestar emocional o expresan o descargan esos
sentimientos. En la segunda sub-escala Desconexion conductual y desconexion
mental las madres obtienen una media de puntuacion de ,97 puntos (“nunca hago
esto”), y una desviacion tipica de 1,425, con una varianza de 0 (“nunca hago esto”)
a 5 puntos (“siempre hago esto”); estos registros demuestran que las madres nunca
renuncian o reducen sus esfuerzos empleados para mejorar una situacion dificil. En
la sub-escala Uso de sustancias registran una media de ,25 puntos, ubicandolas en
el indicador “nunca hago esto”, y una desviacion tipica de ,672, con una varianza de
respuestas que abarcan desde los 0 (“nunca hago esto”) a los 2 puntos (“casi nunca
hago esto”), demostrando homogeneidad entre las respuestas; de esta manera, las
madres no consumen alcohol y drogas con el objetivo de sentirse bien o para
ayudarse a asumir que su hijo presenta un diagndéstico de TEA. Por ultimo, en la
sub-escala Autodistraccion se obtiene un promedio de respuesta de 2,34 (“casi
nunca hago esto”), y una desviacién tipica de 1,619, con una varianza en las
respuestas que consideran desde los 0 (“nunca hago esto”) a los 6 puntos (“siempre
hago esto”), demostrando heterogeneidad entre las respuestas; por ende, las
madres no suelen practicar actividades con el fin de distraerse del evento estresor.
De esta manera, queda reflejado que tanto los padres como las madres de un
nifio(a) con Trastorno del Espectro Autista entre las edades de 4 y 15 afios utilizan
con mayor frecuencia la sub-escala de Autodistraccion, como medio para evitar que

afecte emocionalmente un evento estresor.
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15.3. Estrategias de afrontamiento centradas en la emocion

En este apartado se realiza un analisis correspondiente a las estrategias de
afrontamiento centradas en la emocion, ultima de las tres escalas presentes en el
Cuestionario de estrategias de afrontamiento al estrés (COPE-28), utilizadas por
padres y/o cuidadores de nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista en dos
variables: la primera segun la edad de los menores las que comprenden entre los
de 4 y 15 anos, y la segunda segun la persona que responde el cuestionario

(informante) ya sea el papa o la mama de un menor con TEA.

En la Tabla 23 se muestran los datos de media y de desviacion tipica de 60 padres
y/o cuidadores de un nifo o nifia con TEA en la variable edad donde se consideran
dos grupos, uno formado por menores cuyas edades estan comprendidas entre los
4 a 9 anos y otro con los que tienen de 10 a 15 afios de edad. Estos resultados
estan basados en las sub-escalas apoyo emocional, reinterpretacion positiva,

aceptacion, negacion, religion y humor.

Tabla 23. Resultados estadisticos de las Estrategias de afrontamiento centradas en la emocién

segun edad de los menores.

Apoyo Reinterpretacion
Rango de edad . . Aceptacion | Negacion | Religion | Humor
emocional positiva
Media 2,28 3,86 4,79 1,07 2,48 2,14
N 29 29 29 29 29 29
4a9 Desviacidon
) 1,791 1,807 1,177 1,557 1,844 1,787
afios tipica
Minimo 0 0 2 0 0 0
Maximo 6 6 6 6 6 6
Media 2,48 3,72 4,86 97 2,76 2,14
N 29 29 29 29 29 29
10 a 15 Desviacion
) 1,939 1,623 1,217 1,636 2,116 1,977
afos tipica
Minimo 0 0 2
Maximo
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En el grupo que se compone por 29 padres y madres de un nifio con Trastorno del
Espectro Autista entre las edades de 4 y 9 afos, se refleja que en la primera sub-
escala de Apoyo emocional manifiestan una respuesta media de 2,28 puntos (“casi
nunca hago esto”) con una desviacion tipica de 1,791 considerando una varianza
que abarca desde los 0 (“nunca hago esto”) a los 6 puntos (“siempre hago esto”);
por tanto se infiere que los padres rara vez piden apoyo moral, de empatia y de
comprension cuando se presentan dificultades. Para la sub-escala llamada
Reinterpretacion positiva, los padres y madres presentan un promedio de respuesta
de 3,86 puntos (“generalmente hago esto”) y una desviacion tipica de 1,807, donde
las respuestas abarcan desde los 0 puntos (“hunca hago esto”) y los 6 puntos
(“siempre hago esto”); por consiguiente, se deduce que los padres suelen buscar el
lado bueno de la situacion en la que estan viviendo, intentando desarrollarse y
crecer como personas. En la sub-escala Aceptacion, los puntajes registrados se
sitan en una media de 4,79 puntos (“‘generalmente hago esto”) con una desviacion
tipica de 1,177, donde la varianza comprende desde los 2 puntos (“casi nunca hago
esto”) hasta los 6 puntos (“siempre hago esto”); por ende, los padres y las madres
aceptan en gran medida la realidad de los hechos. En el caso de la sub-escala
Negacion, presentan un promedio de respuesta de 1,07 puntos, lo que los ubica en
el indicador “casi nunca hago esto”, obteniendo una desviacién tipica de 1,557 con
una varianza de respuesta que abarca desde los 0 (“nunca hago esto”) hasta los 6
puntos (“siempre hago esto”); por lo tanto, se entiende que los padres no
acostumbran a negar que la situacion que estan viviendo existe. En la sub-escala
Religion, se presenta una puntuacion media de 2,48 y una desviacion tipica de
1,844, con una varianza que comprende entre los 0 (“nunca hago esto”) y los 6
puntos (“siempre hago esto”), presentando un promedio de respuesta ubicado en el
indicador “casi nunca hago esto” mostrando gran heterogeneidad entre las
respuestas registradas; de este modo no se muestra una gran tendencia a volver
hacia la religion en momentos de estrés. En la ultima sub-escala, Humor, las
personas que participan en el estudio evidencian un promedio de respuesta de 2,14
puntos (“casi nunca hago esto”) con una desviacién tipica de 1,787, donde la
varianza de respuesta comprende desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) hasta los
6 puntos (“siempre hago esto”); de esta manera, los padres no suelen hacer bromas
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sobre el estresor o reirse de las situaciones estresantes, haciendo burlas de la

misma.

Por otro lado, en el grupo compuesto por 29 padres y madres de un nifio(a) con TEA
entre las edades de 10y 15 afos, se refleja que en la primera sub-escala de Apoyo
emocional manifiestan una respuesta media de 2,48 puntos (“casi nunca hago esto”)
con una desviacion tipica de 1,939 considerando una varianza que abarca desde
los 0 (“nunca hago esto”) a los 6 puntos (“siempre hago esto”); de esto se infiere
que los padres y madres casi nunca solicitan o buscan apoyo moral, de empatia y
de comprension cuando se presentan dificultades. Para la sub-escala llamada
Reinterpretacion positiva, los padres presentan un promedio de respuesta de 3,72
puntos (“generalmente hago esto”) y una desviacién tipica de 1,623, donde las
respuestas abarcan desde los 0 (“nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago
esto”); por consiguiente, se deduce que los padres y madres generalmente ven las
dificultades de manera positiva, como una manera de desarrollarse y crecer como
personas. En la sub-escala Aceptacion, se refleja una respuesta media de 4,86
puntos (“generalmente hago esto”) con una desviacion tipica de 1,217 considerando
una varianza que abarca desde los 2 (“casi nunca hago esto”) a los 6 puntos
(“siempre hago esto”); por tanto se infiere que los padres y madres generalmente
aceptan la realidad de la situacién problematica que viven. Para la sub-escala
llamada Negacion, los padres presentan un promedio de respuesta de ,97 puntos
(“nunca hago esto”) y una desviacion tipica de 1,636, donde las respuestas abarcan
desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”); por
consiguiente, se deduce que los padres nunca se niegan al problema existente. En
la sub-escala Religion, los puntajes registrados se sitian en una media de 2,76
puntos (“casi nunca hago esto”) con una desviacién tipica de 2,116, donde la
varianza comprende desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) hasta los 6 puntos
(“siempre hago esto”) presentando gran heterogeneidad entre las respuestas; por
ende, los padres y las madres muy pocas veces presentan la tendencia de volverse
hacia la religibn en momentos de estrés. En la ultima sub-escala, Humor, las

personas que participan en el estudio evidencian un promedio de respuesta de 2,14
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puntos (“casi nunca hago esto”) con una desviacion tipica de 1,977, donde la
varianza de respuesta comprende desde los 0 puntos (“nunca hago esto”) hasta los
6 puntos maximos (“siempre hago esto”); de esta manera, los padres no

acostumbran hacer bromas sobre el estresor o reirse de las situaciones conflictivas.

Por lo tanto, queda reflejado que los padres y las madres de nifios(as) con TEA
entre las edades de 4 y 9 aflos como también los de menores de 10 y 15 afios
utilizan en mayor medida la sub-escala de Aceptacion en relacion a la situacion de
su hijo(a). Por el contrario, en ambos grupos se registra la Negacion como la sub-

escala menos utilizada por los padres.

Por otro lado, en la Tabla 24 se registran los datos de media y de desviacion tipica
segun los 58 informantes (personas que responden el cuestionario), ya sea el papa
o la mama de un menor con TEA. De igual manera a la anterior, estos resultados
estan basados en las sub-escalas apoyo emocional, reinterpretacion positiva,

aceptacion, negacion, religion y humor.

Tabla 24. Resultados estadisticos de las Estrategias de afrontamiento centradas en la emocién

segun informante.

Apoyo Reinterpretacion
Informante Aceptacion | Negacion | Religion | Humor
emocional positiva
Media 2,15 3,77 4,69 1,15 2,27 2,12
N 26 26 26 26 26 26
Desviacion
Padre . 1,736 1,657 1,408 1,541 2,011 1,904
tipica
Minimo 0 0 2 0 0 0
Maximo 6 6 6 5 6 6
Media 2,56 3,81 4,94 ,91 2,91 2,16
N 32 32 32 32 32 32
Desviacion
Madre o 1,950 1,768 ,982 1,634 1,924 1,868
tipica
Minimo
Maximo
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De un total de 26 padres, se registra que en la sub-escala Apoyo emocional se
obtiene una media de 2,15 puntos, lo que los ubica en el indicador “casi nunca hago
esto, y una desviacion tipica de 1,736, resultando de la varianza que abarca las
respuestas que van desde los 0 (“nunca hago esto”) y 6 puntos (“siempre hago
esto”), demostrando heterogeneidad entre las ellas; de esta manera se refleja que
los padres de nifios(as) con TEA piden muy pocas veces apoyo moral, de empatia
y de comprension. En la sub-escala de Reinterpretacion positiva se registra una
media de 3,77 puntos (“generalmente hago esto”) como respuesta promedio de los
padres, y una desviacion tipica de 1,657, resultando de la varianza entre los 0
(“nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”); por ende, se entiende que
los padres de un nifio(a) con TEA buscan, de manera general, el lado positivo de
las dificultades que presenta, intentando desarrollarse y crecer como personas. En
cuanto a la sub-escala siguiente, Aceptacion, se registra una media de 4,69 puntos,
posicionandolo en el indicador “generalmente hago esto”, y una desviacion tipica de
1,408, con una variacion de respuestas entre los 2 (“casi nunca hago esto”) y los 6
puntos (“siempre hago esto”); de tan manera se refleja que los padres suelen
aceptar la condicion de su hijo(a) con TEA. En la sub-escala Negacion se registra
una media de puntuacién de 1,15 (“casi nunca hago esto), y una desviacion tipica
de 1,541, resultando de una respuesta variada que va desde los 0 (“nunca hago
esto”) a los 5 puntos (“siempre hago esto”); por lo tanto, se logra inferir que los
padres no acostumbran a negar la realidad en relacion al diagnéstico de su hijo o
hija. En relacion a la sub-escala llamada Religion, los padres presentan una media
de respuestas de 2,27 puntos, caracterizado en el indicador “casi nunca hago esto”,
y una desviacion tipica de 2,011, con una varianza de respuestas entre los 0 (“nunca
hago esto”) y los 6 puntos maximos (“siempre hago esto”), demostrando gran
heterogeneidad entre los puntajes; de esta manera, se ve reflejado que los padres
no tienen una tendencia muy notoria en buscar el apoyo espiritual en momentos de
mayor estrés. Por ultimo, en la sub-escala Humor, los padres obtienen una media
de 2,12 puntos, arrojando por respuesta promedio el indicador “casi nunca hago
esto”, y una desviacion tipica de 1,904, como resultado de la varianza de puntuacién

que considera desde los 0 (“nunca hago esto”) y los 6 puntos (“siempre hago esto”),

98



demostrando heterogeneidad entre las respuestas; por lo tanto, se refleja que los
padres practicamente no realizan bromas sobre el estresor o no se rien de

situaciones estresantes.

Por otro lado, de un total de 32 madres de un menor con TEA, en la primera sub-
escala Apoyo emocional, obtienen una media de respuesta de 2,56 puntos,
ubicandolas en el indicador “casi nunca hago esto, y una desviacion tipica de 1,950,
resultando de la varianza de respuestas de 0 (“nunca hago esto”) hasta los 6 puntos
(“siempre hago esto”) demostrando un alto grado de heterogeneidad entre las
respuestas; en base a esto se puede reflejar que las madres no suelen pedir ayuda
moral, de simpatia y de comprension en una situacion de estrés. En cuanto a la sub-
escala Reinterpretacion positiva, las madres alcanzan una media de 3,81 puntos,
arrojando por respuesta promedio “generalmente hago esto”, y una desviacion tipica
de 1,768, resultando de la varianza de respuestas que abarcan desde los 0 (“nunca
hago esto”) hasta los 6 puntos (“siempre hago esto”); de esta manera se infiere que
las madres generalmente rescatan el lado bueno de las situaciones dificiles. En la
sub-escala de Aceptacion las madres tienen una media de respuesta de 4,94 puntos
(“generalmente hago esto”), y una desviacion tipica de ,982, resultando la varianza
que abarca el rango de respuestas desde los 3 (“‘generalmente hago esto”) a los 6
puntos (“siempre hago esto”); esto demuestra que las madres aceptan en gran
medida la situacion en la que se ven implicadas con su hijo(a) con TEA. En la
siguiente sub-escala, Negacion, las madres obtienen una media de respuesta de
,91 puntos de 6 posibles, arrojando por respuesta promedio “nunca hago esto”, y
una desviaciéon tipica de 1,634, resultando una varianza de respuestas que
comprenden desde los 0 (“nunca hago esto”) hasta los 6 puntos (“siempre hago
esto”); de esta manera, se refleja que las madres no niegan la realidad de que su
hijo(a) presenta el diagnéstico de TEA. En cuando a la Religién, presentan una
media de 2,91 puntos (“casi nunca hago esto”), y una desviacion tipica de 1,924
como resultado de la varianza que abarca desde los 0 (“nunca hago esto”) hasta los
6 puntos (“siempre hago esto”), demostrando gran heterogeneidad entre las

respuestas; por ello, se refleja que las madres por lo general no buscan la religion
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como consuelo en momentos de estrés o dificultades. En la ultima sub-escala
relacionada con el Humor, se registra una media de 2,16, arrojando por respuesta
promedio “casi nunca hago esto”, y una desviacion tipica de 1,868, en base a la
varianza existente entre el puntaje de respuesta que abarca desde los 0 (“hunca
hago esto”) hasta los 6 puntos (“siempre hago esto”); por consiguiente, se
demuestra que las madres no acostumbran a hacer bromas sobre las situaciones

estresantes a fin de disminuir el estrés presente.

De esta manera, queda reflejado que, tanto los padres como las madres de un
nifio(a) con Trastorno del Espectro Autista entre las edades de 4 y 15 afios, utilizan
con mayor frecuencia la sub-escala de Aceptacion en relacion a la situacion de su
hijo o hija. Por el contrario, en ambos padres se registra la Negacion como la sub-

escala menos utilizada por los ellos.

15.4. Analisis COPE-28

Las estrategias o modos de afrontamiento al estrés se pueden definir como las
distintas formas en que se utilizan los recursos disponibles para hacer frente a las
demandas estresantes, en el caso de esta investigacion, las formas que utilizan los

padres de nifos(as) con diagndéstico TEA entre las edades de 4 y 15 anos.

Para ello, en la siguiente tabla se reflejan los tipos de afrontamiento al estrés que
utilizan los padres y madres de nifios en dos principales rangos de edad, de 4 a 9

anos y de 10 a 15 anos.
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Tabla 25. Resultados estadisticos de las Estrategias de afrontamiento al estrés segun edad de

los menores.
Estrategias de Estrategias de
Rango de edad afrontamiento centradas Evitacién afrontamiento centradas
en el problema en la emocion
Media 13,90 6,59 16,62
N 29 29 29
4a9 Desviacion
A0S tipica 4,394 3,914 5,254
Minimo 5 0 5
Maximo 19 15 26
Media 12,76 4,93 16,93
N 29 29 29
10a 15 Desviacion
Ao tipica 4,068 3,909 6,740
Minimo 5
Maximo 19 12 34

La tabla refleja los resultados segun cada escala, de esta manera se puede observar
que la estrategia mas utilizada por los padres entre las edades de 4 y 9 afios es la
de Estrategias de afrontamiento centradas en la emocioén con una media de 16,62
puntos y una desviacion tipica de 5,254; de manera muy similar, esta estrategia
presenta mayor manifestacion en el rango de edad de 10 y 15 afos, con una media
de puntuacion de 16,93 y una desviacién tipica de 6,740. En ambos rangos de
edades los padres y madres se centran en los propios sentimientos acerca de sus
pensamientos y conductas, aunque también se puede manifestar reprimiendo

dichas emociones o alterandolas de manera ilusoria.

Por otro lado, en la Tabla 26 se reflejan los tipos de afrontamiento al estrés que
utilizan los padres y por las madres de nifios(as) con diagnostico de TEA entre las
edades de 4 15 afos.
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Tabla 25. Resultados estadisticos de las Estrategias de afrontamiento al estrés segun

informante.

Estrategias de

afrontamiento

Estrategias de

Informante Evitacion afrontamiento centradas
centradas en el .
en la emocion
problema
Media 12,85 5,88 16,15
N 26 26 26
Desviacion
Padre ] 4,007 4,141 5,221
tipica
Minimo 4 0 5
Maximo 19 15 26
Media 13,72 5,66 17,28
N 32 32 32
Desviacion
Madre ) 4,438 3,882 6,590
tipica
Minimo 0 5
Maximo 19 14 34

En la tabla anterior queda demostrado que la escala que presenta mayor
manifestacion, son las estrategias de afrontamiento centradas en la emocién, donde
en padres presenta una media de 16,15, con una desviacion tipica de 5,221, y en
madres un promedio de puntuacion de 17,28, con una desviacion tipica de 6,590.
En base a esto, se puede inferir que ambos, tanto padres como madres, se centran

en sus propios sentimientos acerca de sus pensamientos y conductas, muchas

veces reprimiendo dichas emociones o alterandolas de manera ilusoria.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

En esta seccion se presenta la discusion del analisis de los resultados obtenidos en
cuanto a la familia y su composicidn, el nivel de estrés y las estrategias de

afrontamiento al estrés presentado por los padres de nifios(as) con TEA.
16. FAMILIA

En base al Cuestionario para la familia y a la opinién de los padres, se aprecia que,
en su mayoria, son las madres quienes cumplen el rol de cuidador principal del nifio
con TEA. Estas se desempefian, principalmente, como duefias de casa dedicando
su tiempo a los quehaceres del hogar y al cuidado del menor que presenta TEA.
Por otro lado, los padres adquieren el rol de sostenedores y proveedores del
hogar®, extendiendo sus jornadas laborales para suplir las necesidades del menor

con TEA y las demandas de la familia.

De este modo, las familias participes de la investigacion se ven influidas frente al
factor TEA, realizando modificaciones en su sistema familiar, para solventar las
necesidades del menor y su entorno, afirmando lo expuesto Cervel (2003) y
apoyando lo propuesto por Polaino, Doménech y Cuxart (1997) que al presentarse
Trastorno del Espectro Autista en uno de los miembros de la familia, la dinamica
familiar se puede ver afectada por varios factores como la autoatribucion o
atribucién de funciones en cuanto a las necesidades del nifio(a) con TEA, el apoyo
recibido por parte de cada uno de los integrantes de la familia, la percepcién e

informacion que se tiene en cuanto al trastorno.

30 Son, principalmente, los padres quienes cumplen la funcién econdémica dentro del hogar,
produciendo ingresos con el fin de satisfacer las necesidades basicas de los integrantes de la familia
(Campabadal, 2001).
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Por otro lado, Eguiluz (2003) se refiere a la estructura familiar®! y sus tipos, los que,
en el caso de este estudio, son familias nucleares (completas o incompletas),
extensas y reconstituidas. En base a lo expuesto en el apartado de resultados, y al
planteamiento de Eguiluz, las familias participes del estudio, se presentan en una
mayor incidencia familias nucleares, compuestas por ambos padres y su hijo. En un
menor porcentaje estan las familias extensas, las que forman una red de apoyo ante
circunstancias dificiles ya sea la separacion de la pareja, una enfermedad de un
miembro de la familia que requiera cuidados y atenciéon permanente o un bajo nivel
socioeconémico de las familias. Finalmente en menor cantidad se presentaron
familias nucleares incompletas, donde la integra la madre con uno o mas hijos y las
familias reconstituidas cuyo lazo es a través de una alianza entre la madre y una

nueva pareja.

17. NIVEL DE ESTRES

Polaino, Doménech y Cuxart (1997) consideran que la presencia del TEA en uno de
los miembros del grupo familiar aumentan los niveles de estrés®? afectando la

dinamica existente dentro de este sistema.

El cuestionario aplicado consta de 3 dominios fundamentales; en el primero,
malestar parental, los padres reflejan un estrés normal, sin embargo, presentan una
leve tension debido a las restricciones que genera el cuidado de su hijo(a) en el
desarrollo de su vida social y familiar lo que requiere que dispongan de todas sus
energias y tiempos en cubrir las necesidades exigidas por el menor. De acuerdo a
la opinidn recogida por los padres, sus gastos econdmicos se incrementan en
terapias alternativas, medicamentos, dietas especiales para el nifio con TEA,

pasando en segundo lugar los gastos propios del hogar; de esta manera, se genera

31 A medida que los desarrollos sociales, culturales y politicos se diversifican y cambian, la estructura
familiar se modifica en concordancia al contexto.

32 Segun Belloch, Sandin y Ramos (1995), los niveles de estrés se clasifican en hipoestrés, estrés
normal e hiperestrés.
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un efecto negativo sobre el clima emocional afectando la dinamica tanto econémica

como familiar.

En base a esto, lo aportado por Polaino, Doménech y Cuxart (1997), en cuanto a
la dinamica familiar, las familias participes de esta investigacion que tienen un
integrante con Trastorno del Espectro Autista y cuyas edades oscilan entre los 4 a
15 anos, experimentan modificaciones dentro de su sistema familiar; siendo, en este
caso, el foco principal de atencion el integrante con TEA, por lo tanto, los familiares
buscan diversas alternativas para el apoyo y mejora en el desarrollo integral de la
persona, sin medir gastos o la influencia que este factor provoca en el entorno

familiar.

Por otro lado, en el dominio interaccién disfuncional padre-hijo, se manifiesta un
estrés normal (28,59 puntos). Sin embargo, se observa un leve incremento en el
estrés que presentan los padres, relacionado con una alta preocupacion en cuanto
a una baja autonomia, a las alteraciones de la flexibilidad y a las dificultades en el
proceso de aprendizaje del menor con TEA. Segun Torres, Ortega, Garrido y Reyes
(2008), la familia requiere cumplir una serie de funciones basicas en la sociedad, y
que tienen directa relacion con la preservacion de la vida humana y con la entrega
de los complementos necesarios para lograr el bienestar y seguridad de todos sus
miembros. Al cumplir estas funciones se accede al equilibrio del sistema familiar; no
obstante, a través de los resultados, se observan alteraciones en la funcién
educativa, debido al escaso acceso a la informacion que sostienen los padres en
cuanto al Trastorno del Espectro Autista, reflejandose a través de, el poco dominio
en la adquisicion de habitos de conducta y los procesos de aprendizaje del menor.
De este modo, Campabadal (2001) y Parada (2010), exponen que la funcién
educativa se debe practicar desde los primeros afos de vida, con la formacion de
valores, habitos, sentimientos, conductas, y con el refuerzo de las ensenanzas del
aprendizaje curricular, brindando apoyo en la realizacién de asignaciones y en el
proceso de ensefanza escolar. En este sentido, se presenta actividad permanente

de los padres durante los primeros afios de vida, sin embargo, después del
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diagnostico, se presenta un descenso en la actividad parental, debido al

desconocimiento del trastorno.

En el ultimo dominio derivado al cuidado del nifio, los padres se ubican en la
categoria de nivel de estrés normal (34,34 puntos), no obstante, se evidencia un
leve aumento en el estrés en relacion a las conductas disruptivas del nifio(a) con
TEA y a las demandas que esto genera en los cuidadores. Martinez y Bilbao (2008),
exponen que la diada de alteraciones que presentan los nifios(as) con Trastorno del
Espectro Autista crea gran inseguridad en los integrantes de su familia, en especial
de sus padres, ya que no saben como tratarlos y se ven incapaces de romper su
aislamiento y falta de comunicacion con las personas; por otro lado, Doménech
(1997) expone que, generalmente el impacto que causa conocer el diagndstico de
TEA afecta enormemente a la vida familiar. Las interrelaciones y el ambiente de la
familia se ven alterado de tal modo que es necesario que todos los miembros
intenten adaptarse a la nueva situacién de forma que la familia siga disfrutando de

un ambiente sano, calido y sereno.

De este modo, esta investigaciéon reafirma lo propuesto por Paloino, Doménech y
Cuxart (1997); a pesar que, tanto padres como madres, manifiestan niveles de
estrés total normal, se presentan alteraciones significativas en el estrés derivado al
dominio cuidado del nifio, esto se refleja en las dificultades de los padres en la
adquisiciéon de habitos de conductas, principalmente el manejo de conductas

disruptivas y las normas de comportamiento dentro y fuera del hogar.

18. ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

La estrategia®® mas utilizada por los padres es la que esta centrada en la emocion,

puntualmente en la sub-escala de aceptacion, el cual refleja que generalmente los

33 Las estrategias individuales de afrontamiento al estrés son las centradas en el problema, en la
emocién y la evitacion, éstas se consideran como procesos cambiantes y pueden ser utilizados
dependiendo del contexto y de las condiciones desencadenantes (Aguir y Mufioz, 2002; Carr, 2007,
Fernandez-Abascal, Palmero, Chdliz y Martinez, 1997).
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padres aceptan la situacion estresante que viven, sin embargo, se puede observar
que estan en permanente busqueda de opciones directas para mejorar y facilitar las

condiciones en las que se encuentran sus hijos con TEA.

Cada familia busca diversas alternativas para satisfacer la necesidad del nifio con
Trastorno del Espectro Autista y saciar el vacio que éste provoca en los padres al
no contar con las herramientas o recursos necesarios para su intervencion en
cuanto a las conductas disruptivas que manifiesta el menor. En base a la opinién
recogida por los padres las técnicas y tratamientos implementados por éstos, se
encuentra el Neurofeedback, el cual emplea un electroencefalograma (EEG) y la
tecnologia multimedia de un ordenador para registrar y analizar automaticamente la
actividad eléctrica del cerebro, con el fin de entrenar a las personas a estabilizar su
Sistema Nervioso Central. Esta técnica se dirige a ayudar al menor a mejorar su
reaccion comunicativa mediante informacion visual y ejercicios estimulantes que se
emiten de un computador a la vez de reforzar e incrementar sus funciones
cognitivas, acelerar el proceso de recuperacion del lenguaje, lograr que el menor
tenga una conexidn mas cercana con el ambiente (personas y objetos que lo
rodean) y estimular a las neuronas para trabajar adecuadamente (Gaviria,

Calderon-Delgado y Barrera-Valencia, 2014).

Otro tratamiento aplicado por los padres en sus hijos(as) con TEA es el llamado
Protocolo Kalcker el que plantea una desintoxicacion organica e inorganica del
cuerpo debido que se considera al TEA como una parasitosis vaccinaria, esto es,
parasitos con intoxicacion por metales pesado. Este protocolo se basa en tres
aspectos; el primero de ellos es una dieta estricta restringiendo los almidones
puesto que son considerados alimentos parasitarios, por ende se debe suprimir el
gluten y restringir los carbohidratos, eliminar el trigo, maiz y soya, y beber de manera
regular agua de mar; la segunda parte del protocolo es la ingesta del clorito de sodio
para facilitar la eliminacion de toxinas; y, por ultimo, la tercera parte del protocolo es
desparasitar con antiparasitarios no sistémicos puesto que trabajan solo a nivel

intestinal y no dafan los rinones e higado (Débia, 2015).
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Lazarus y Folkman (1984) plantean la existencia de, al menos, ocho estilos
diferentes (las dos primeras mas centradas en la solucion del problema, las cinco
siguientes en la regulacién emocional, mientras que la ultima se focaliza en ambas
areas): Confrontacion, Planificacion, Distanciamiento, Autocontrol, Aceptacion de
responsabilidad, Escape-evitacion, Reevaluacion positiva y Busqueda de apoyo

social.

Segun los resultados obtenidos y acorde a las opiniones expuestas por los padres,
existe una correlacién con los estilos de afrontamiento planteados por Lazarus y
Folkan (1984). Los padres de nifios con Trastorno del Espectro Autistas, buscan
principalmente el apoyo social del entorno (contencion de familiares cercanos),
luego pasan por un apoyo especializado y recurren a los profesionales capacitados
en el area (neurdlogos, terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos, entre otros),
posteriormente, reflejan un estilo confrontacional y planificadora ante el estresor, ya
que buscan una solucion directa al problema y desarrollan las estrategias para una

pronta intervencion.
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VI. CONCLUSIONES

En este ultimo apartado se efectua la comprobacion de hipoétesis planteadas; se
trata, ademas, de resumir de manera integral las principales conclusiones de este
estudio, respondiendo a las siguientes preguntas planteadas en el problema de
investigacion: ¢ cuales son los niveles de estrés en los padres de nifios y nifias con
Trastorno del Espectro Autista que viven actualmente en la ciudad de Puerto Montt?,
y ¢qué tipos de estrategias de afrontamiento al estrés tienen mayor incidencia en
los padres de estos nifos y nifas?. Asimismo, tomando en consideracién los
resultados y las percepciones de los padres, se presentan una serie de lineamientos
bases que pueden orientar practicamente, por un lado, a los establecimientos
educacionales, y por otro, a las familias. Posteriormente, se explican las limitaciones
que caracterizan a este estudio y que, por tanto, se deben tener en cuenta para
futuras investigaciones que puedan realizarse con familias con un integrante con
TEA.

19. COMPROBACION DE HIPOTESIS

Tras realizar el analisis de los datos obtenidos por el Cuestionario de estrés parental
PSI-SF, se puede indicar que la primera hipétesis del estudio, “el 60% de padres de
nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista presentan un alto grado de estrés” (H1),
se rechaza. Cuando observamos las evidencias empiricas, se refleja que un alto
porcentaje de los padres de nifios y nifias con TEA (84,5%) presentan un nivel de
estrés normal; por otro lado, un 13,8% de los padres tienen un nivel de estrés bajo

y tan solo un 1,7% manifiesta un nivel de estrés alto

Con respecto a la segunda hipotesis del estudio, la cual menciona que ‘los padres
de nifios(as) entre las edades de 4 a 9 afios presentan menor nivel de estrés que
los padres de aquellos que tienen entre 10 y 15 anos” (Hz2), se registra que el nivel
de estrés total de los padres y/o cuidadores en ambos grupos de edades se cataloga
como un estrés normal; sin embargo, entre las edades de 4 a 9 afos, los padres,
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madres y/o cuidadores presentan un promedio de respuestas al estrés de 98,97
puntos, y entre las edades de 10 a 15 afios un puntaje promedio de 86,07 puntos.
En base a esto, se entiende que la hipdtesis se rechaza puesto que los padres y/o
cuidadores de nifios(as) con TEA que tienen una edad entre 4 a 9 afios manifiestan
un leve incremento en sus niveles de estrés normal en relacién a los padres y/o

cuidadores de nifios(as) del segundo rango de edad.

Al comparar los datos expuestos en el apartado de resultados, se evidencia que las
madres de nifos(as) con Trastorno del Espectro Autista manifiestan un promedio
de estrés equivalente a 93,25 puntos en contraste al manifestado por los padres
correspondiente a 90,35 como media de puntuacién; por ende, tanto madres como
padres de niflos(as) con TEA presentan un nivel de estrés catalogado como normal.
Por consiguiente, estos datos apoyan parcialmente la tercera hipotesis del estudio
la que indica que “las madres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista

presentan mayor nivel de estrés que los padres de los mismos” (Hs).

La ultima hipétesis expuesta plantea que ‘tanto padres como madres afrontan su
estrés centrandose en la emocion” (Ha). En este sentido, los datos demuestran que
la estrategia de afrontamiento al estrés que presenta mayor manifestacion son las
centradas en la emocidn, donde los padres presentan un promedio de respuestas
de 16,15 puntos y las madres de 17,28 puntos, a diferencia de las estrategias de
afrontamiento centradas en el problema que tienen una puntuacion media de 12,85
en padres y de 13,72 en madres, y en la evitacidon los padres manifiestan una
puntuacion promedio de 5,88 y las madres de 5,66. Por lo tanto, los antecedentes

empiricos ratifican la hipotesis planteada.

20. CONCLUSIONES

En esta investigacion se planteé como objetivos describir los niveles de estrés en

padres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista en la ciudad de Puerto Montt

y conocer las estrategias de afrontamiento al estrés mas utilizadas por éstos; para
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ello se ha realizado un estudio de caracter cuantitativo con un disefio no
experimental de tipo transeccional descriptivo en el que se ha permitido estudiar
objetivamente la realidad emocional de la familia, identificar las situaciones vitales
percibidas como mas estresantes, conocer la afectacion de la convivencia con una
persona diagnosticada con TEA en la dinamica familiar y en la vida social, asi como

las necesidades futuras de las familias participes de la investigacion.

Los resultados obtenidos permiten identificar varias conclusiones que se consideran

como las mas relevantes extraidas en la investigacion, estas son:

(1) El Trastorno del Espectro Autista se da con mayor frecuencia en hombres que
en mujeres.

En la primera parte de los resultados, Caracteristicas familiares, se avala que la

incidencia del TEA se da con mayor frecuencia en hombres que en mujeres,

registrando que, de un total de 32 familias, un 78,1% de ellas tienen un hijo que

corresponden al género masculino y solo un 21,9% al femenino.

(2) Los tipos de familias que componen la presente investigacion son, en su
mayoria, familias nucleares completas.

Un alto porcentaje de familias que componen este estudio son de tipo nucleares

completas (71,9%), el porcentaje restante corresponde a familias nucleares

incompletas (6,3%), familias reconstituidas (6,3%) y familias extensas (15,6%).

(3) Los padres y madres de nifios con TEA poseen un nivel de estrés catalogado
como normal.

Los datos obtenidos por el Cuestionario de estrés parental PSI-SF reflejan que un

84,5% del total de padres y madres que participan en el estudio presentan un nivel

de estrés total catalogado como normal; sin embargo, evidencian una leve alteracion

en sus niveles de estrés en los items que hacen mencidn a las conductas disruptivas

de su hijo(a) con TEA y en las demandas que esto les genera como cuidadores.

Esto refleja que los padres y madres de nifios(as) con TEA tienen dificultades en
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cuanto a la adquisicion de habitos de conductas, principalmente el manejo de

conductas disruptivas y las normas de comportamiento dentro y fuera del hogar.

(4) Los padres de nifios(as) entre las edades de 4 a 9 afios presentan mayor nivel
de estrés que los padres de aquellos que tienen entre 10 y 15 afios.

Como se menciona en la conclusion anterior, los padres y madres de nifios(as)

con TEA manifiestan un nivel de estrés catalogado como normal; sin embargo, los

padres y madres de menores con TEA entre las edades de 4 a 9 afos presentan

un nivel de estrés mayor al de los padres y madres de aquellos menores con TEA

entre las edades de 10 a 15 afios, registrando un promedio total de respuestas de

98,97 puntos y de 86,07 puntos respectivamente.

(5) Las madres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista presentan mayor
nivel de estrés que los padres de los mismos.

Al analizar los resultados obtenidos por el Cuestionario de estrés parental PSI-SF
se revela que tanto madres como padres de nifios(as) diagnosticados con TEA
manifiestan un nivel estrés normal; sin embargo, el promedio de puntuacion total de
las madres es levemente mayor al de los padres. En el caso de las madres, éstas
presentan un promedio de puntuacion total de 93,25 puntos y, en el caso de los
padres, éstos presentan un total de puntuacion promedio correspondiente a 90,35
puntos; esto puede verse reflejado puesto que en la gran mayoria de los casos se

considera a la madre como la principal cuidadora del nifio(a) con TEA.

(6) La estrategia de afrontamiento al estrés mas utilizada por los padres es la
centrada en la emocion.

Para determinar el tipo de estrategias de afrontamiento al estrés que tiene mayor

incidencia en los padres y madres de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista

se aplico el Cuestionario de Estrategias de afrontamiento al estrés (COPE-28). Los

datos obtenidos demuestran que la estrategia de afrontamiento al estrés que

presenta mayor manifestacién son las centradas en la emocion, particularmente en

la sub-escala de aceptacién; de esta manera se entiende que, a pesar que
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generalmente los padres aceptan la situacion estresante que viven, ellos estan en
permanente busqueda de opciones directas para mejorar y facilitar las condiciones

en las que se encuentran sus hijos con TEA.

21. RECOMENDACIONES PRACTICAS

El siguiente apartado se enfoca a presentar lineamientos bases a modo de
recomendaciones para las instituciones educacionales, las familias participes del
estudio y las futuras investigaciones, comentando las limitaciones del estudio y

propuestas para futuras investigaciones.

21.1.Recomendaciones para establecimientos

El escaso conocimiento acumulado por la sociedad en general y de organismos
competentes en la definicién de las politicas sociales en relaciéon a los TEA, han
consolidado las barreras y prejuicios establecidos socialmente, limitando la
autonomia y la participacién de las personas con TEA en la sociedad. En cuanto a
la oferta educativa existente, deben incorporarse paulatinamente modelos
innovadores orientados a la escolarizacion en entornos inclusivos, desarrollando los
apoyos necesarios para ello. La modalidad educativa mas adecuada debera
determinarse en base a las necesidades y caracteristicas individuales, evitando que

venga determinada por la ausencia de otros recursos mas apropiados.

Asimismo, en linea con lo anterior, debe desarrollarse una oferta de formacién
especifica sobre los Trastornos Espectro Autista y su tratamiento a los educadores,
profesorado y profesionales en general en el ambito de la educacion de personas
con TEA. Por lo tanto, a continuacion, se plantean dos lineamientos bases a seguir

dentro de la institucion:

Lineamiento 1: Promover la inclusion de los alumnos con TEA en el sistema

educativo, asegurando un tratamiento no discriminatorio.
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Para ello, se sugiere realizar estudios en profundidad, que permitan conocer la
situacion educativa actual de los alumnos, sus necesidades, los recursos
disponibles para satisfacerlas, y que aporten lineas de actuacion para el futuro. Por
otro lado, deben garantizar la participacion de los menores y adolescentes con TEA
en las actividades escolares y extraescolares de ocio y practicas deportivas

garantizando la accesibilidad, junto con los apoyos de profesionales especializados.

En segundo lugar, esta el favorecer el desarrollo de medidas que garanticen la
calidad y la igualdad de oportunidades en la educacion inclusiva del alumnado con
TEA, asegurando: una evaluacion exhaustiva de las competencias y necesidades
educativas de cada persona con TEA, y unos indicadores de evaluacion con los que
deberan realizar una revision continuada de los mismos; el mismo establecimiento
debera entregar una programacion educativa, en la que especifiquen los objetivos
a conseguir, y sea revisado de manera continuada, favoreciendo la adaptacién del
curriculo regular a las necesidades de cada alumno. Finalmente, la participacion de
los alumnos con TEA debera ser manifiesto en todos los aspectos del entorno
educativo, asegurando la existencia de apoyos profesionales especializados en los
periodos no lectivos de la jornada escolar (recreos, comedor, actividades

extraescolares).

Centrados en las implementaciones tecnoldgicas, se debe potenciar la educacion y
formacion en materia de tecnologias de informacién y comunicacion (Tics) como
herramienta y plataformas de acceso al conocimiento, a través de: la dotacién de
aulas adaptadas que faciliten el aprendizaje a través de las Tics (pizarras digitales,
equipos informaticos, soportes tecnolégicos de apoyo a la comunicacion), cabe
mencionar la importancia de establecer convenios con entidades y servicios
dirigidos a personas con TEA e instituciones de investigacion que desarrollan estas

tecnologias.

Lineamiento 2: Incorporar al sistema educativo las necesidades de las personas con

TEA, incentivando la participacion de las familias.
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Para ello, se debe adoptar medidas para hacer accesibles los centros educativos a
las personas con TEA, asi como los contenidos de la ensefanza, las actividades
escolares y académicas, ayudas técnicas y apoyos personales en los procesos de
evaluacion, a través de la generalizacion del uso de sistemas alternativos de
comunicacion como herramientas basicas en el aprendizaje y desarrollo personal;
la institucion debe promover y/o financiar la realizacion de escuelas para padres que
faciliten a las familias de personas con TEA recursos para comprender mejor su

proceso de adaptacion.

21.2.Recomendaciones para familias

Tras el estudio realizado con los padres de nifios(as) diagnosticados con TEA, se

considera las dificultades en el control y en la adquisicion de habitos conductas de

sus hijos, es por ello que en este apartado se realiza una consideracion general de
estrategias para la terapia conductual.

- Es indispensable tener una impresion diagndstica del menor: El nifio(a) debe
ser visto por un neurélogo y ser valorado por un psicélogo de manera regular
con el fin de conocer las necesidades a tratar.

- Cada nifo es un individuo Unico: Semejante a todos los demas en muchos
aspectos y diferente a la vez en todos ellos. Es por esto que, las necesidades,
avances y logros son también individuales y nunca deben ser comparados con
otros nifos.

- No existen terapias universales: Cada nifo, en su individualidad, requiere de
terapias especificas a sus necesidades y sus avances seran conformes a sus
capacidades. Ningun programa, por bien disefiado que esté, funcionara igual
para todos los nifos.

- Ambiente que rodea al nifio: Se debe designar un escenario conductual
adecuado de acuerdo a las caracteristicas y necesidades del nifio, el cual debe

de estar libre de ruidos y distracciones. No se puede utilizar una habitacion
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con la television prendida o con muchas imagenes en las paredes que
distraigan al nifio.

Constancia: Punto clave e indispensable para la adquisicion de nuevas
habilidades.

Disciplina: Se debe tener siempre estricto apego en la aplicacion de los
programas y procedimientos establecidos, sin variaciones, lo que significa,
respetar el procedimiento los dias de semanas y fin de semanas; de lo
contrario, esto conlleva a que el nifio desate sus conductas, por lo cual,

implicaria un retroceso en su aprendizaje.

Para la planeacion de la terapia conductual, existen cuatro métodos generales de

manejo conductual que se pueden aplicar en casa, los que se basan en:

Anticipacion: Este método plantea la anticipacion a las necesidades e
intereses del nifo, por lo que los padres necesitan tener conocimientos sobre
el crecimiento y desarrollo del menor, para ser capaces de prever sus
necesidades y de esta manera evitar conductas problema.

Desviacion: Es el proceso de llevar algun elemento o actividad agradable para
el nifio, en el momento que se presenta la conducta inadecuada, es decir,
cuando se inicia la conducta que se quiere evitar y los padres no se alcanzan
a anticipar al hecho

Sustitucién: Es dirigir la atencion del nifio de una actividad a otra agradable,
cuando esté realizando otra actividad o conducta inadecuada. Esta estrategia
es muy parecida a la anterior, con la variable que el nifio ya presenta la
conducta, por lo que el elemento o actividad sustituida, debera ser de mayor
peso e interés para el nifio.

Restriccidn: Es el proceso de establecer limites en la conducta, de manera que
el nifio no se darie fisicamente o agreda a otros. Se debe tener en cuenta que
no se esta aplicando un castigo, el fin de éste procedimiento es tranquilizar al
nifo y se le debera dejar cuando se ausente la conducta disruptiva.
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Las técnicas para disminuir una conducta inadecuada deben aplicarse en el

momento en que aparece o0 que se desea eliminar, estas son:

Correccién verbal: Consiste en repetir al nifio la instruccion dada con un jNo!

antepuesto. Este puede ser suave o fuerte, dependiendo de cémo haya sido

programado. Para su aplicacién se deben respetar las siguientes reglas:

. Aplicar inmediatamente después del tiempo que se le da al nifio para
obedecer.

. Aplicar con tono de voz grave, armonizado con la expresion facial de
enojo.

. No reforzar después de una correccion.

" Respetar la misma instruccion haciendo énfasis en la pronunciacion de
la misma.

. Respetar el jNo!, ya sea suave o fuerte.

Correcciodn fisica: Llevar al nifio fisicamente a realizar la conducta esperada,

debe de ir acompafado con cierta fuerza, demostrando autoridad, por lo tanto,

comunique desagrado en el menor, sin embargo, se debe tener especial

cuidado de no causar dolor ni lastimar al nifio.

Interrupcion de respuesta: Consiste en cortar la presentacion de la conducta

inadecuada, inmediatamente a su aparicion, mediante una instruccion y

acompanado en ocasiones de una correccion fisica. Al igual que las técnicas

anteriores, deben ser respetadas con todos los elementos con que haya sido

programada, asi como el desarrollo constante de éstas.

Extincion: Es la eliminacion completa o discontinuacién del reforzador de una

conducta inadecuada, que anteriormente fue reforzada. Se debe ignorar

consistentemente la conducta inadecuada, como si ni siquiera uno se diera

cuenta. Esta técnica se usa comunmente cuando el nifio intenta manipular con

rabietas (el nifio se exacerba y comienza a gritar o se tira al piso), incluso con

auto agresion.

Es importante aclarar que si se aplica esta técnica, habra de tener estricta

disciplina, por el contrario, da ayudar al menor, éste empeorara la situacion.

Cuando no se llega a tener consistencia, el nifio aprende que llorando mas
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fuerte o pegandose contra la pared lograra la atencion de sus padres. Una vez
iniciada la extincion de la conducta disruptiva, se debe de ser firme y aceptar
que posiblemente el nifo se lastime un poco a si mismo, por lo exacerbado de
la situacion.

Tiempo fuera: Consiste en retirar al nifio del ambiente reforzante y ubicarlo en
otro, que no tenga relacion con el proceso de terapia, ya sea por un periodo
de tiempo limitado y especifico. La idea de este método es retirar al nifio todo
estimulo para erradicar asi la conducta inadecuada.

Saciedad o sobre correccion: Es la realizaciéon continua y aumentada de la
conducta inadecuada, es decir, obligar al nifio a realizar la conducta en
repetidas ocasiones, seguidas con el objetivo de que ésta sea desagradable o
provoque cansancio en el nifo. Esta técnica es dominante y se recomienda
agotar los demas recursos antes de que se decida aplicarla, una vez que se
programa, se debe desarrollar de forma constante y aplicarse cada vez que se
presente la conducta inapropiadas.

Reforzamiento de conductas incompatibles: Consiste en reforzar una conducta
que sea contraria a la inadecuada y evitar que ésta suceda. Basicamente, es
reforzar una conducta que sea opuesta a la conducta que se desea erradicar.
Este método es efectivo y poco dominante, por lo que se recomienda probarlo
antes que los demas.

Desensibilizacion: Esta técnica consiste en un proceso de disminucién
sistematica de determinadas reacciones como miedo, desagrado o negacion
total hacia algo, mediante un reforzamiento de las aproximaciones.

Costo de respuesta: Es la pérdida gradual de un reforzador sin posibilidad de
recuperarse y presentado al nifio en forma evidente. Se utiliza frecuentemente
cuando el nifio presenta conductas inadecuadas durante el desarrollo de la

orden establecida.
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21.3.Recomendaciones para futuras investigaciones

El presente estudio presenta ciertas limitaciones, las cuales son convenientes
sefalar sin que con ello disminuya la importancia del trabajo realizado y los datos
obtenidos; mas bien, son para tener en cuenta a la hora de realizar futuros estudios

que tengan una unidad de analisis o un tema similar al expuesto.

Una de las limitaciones observadas es la referida a la restringida recogida de
informacion que no permite determinar claramente el nivel de estés presentado por
los padres y madres de nifios(as) con TEA en la ciudad de Puerto Montt. Para la
finalidad de este estudio, se utilizé un enfoque cuantitativo a través del Cuestionario
de estrés parental (PSI-SF), sin embargo, para poder obtener informacion mas
detallada, se deberia utilizar, ademas, otras estrategias de recoleccion de datos

como entrevistas semi-estructuradas.

Otra limitaciéon importante, que introduce un posible sesgo en el presente estudio,
es el hecho de que los participantes han sido padres cuyos hijos(as) pertenecen a
centros educacionales de caracter inclusivo y especializado en la atencion de
alumnos(as) con TEA, por tanto, en mayor o menor medida, tienen cubiertas
algunas de sus necesidades de apoyo y un proceso de asimilacion y aceptacion
desarrollado, factores que redundan en beneficio de las propias familias y en la

reduccion de su estrés.

Ademas de intentar tener en cuenta las limitaciones anteriormente expuestas, las
futuras lineas de investigacion que nos surgen podrian ir encaminadas al tema
“Adquisicién de habitos de conducta como un factor de reduccion al estrés”, dentro
de los factores que aumentan los niveles de estrés parental y que se destaca como
uno de los mas preocupantes por los padres de nifios(as) con TEA es la adquisicion
de habitos de conductas, principalmente en el manejo de conductas disruptivas.
Otra propuesta de investigacion se podria basar en “Inclusiéon de nifios y nifias con

TEA”, de esta manera indicar los facilitadores que apoyan la inclusién de los nifos
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y las nifias con TEA y las barreras que deberian ser reducidas para lograr la
inclusion de ellos. Por ultimo, seria interesante realizar un analisis del tema
“Terapias alternativas para el tratamiento del TEA” puesto que, dentro de la
investigacion realizada, se descubrid que muchas de las familias de nifios(as) con
TEA utilizan terapias alternativas para reducir las caracteristicas de este

diagndstico; como por ejemplo, el Neurofeedback y el Protocolo Kalcker.
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Anexo 1. Operacionalizacion de variables e indicadores.

OBJETIVO

VARIABLE

DEFINICION CONCEPTUAL

DEFINICION OPERACIONAL

INDICADORES

Analizar el nivel de estrés parental
y las estrategias de afrontamiento
en familias de nifios(as) en edad
escolar con TEA de la ciudad de
Puerto Montt para la generacion
de sugerencias practicas dirigidas

a instituciones y a familias.

Trastorno del
Espectro
Autista (TEA)

Trastorno del neurodesarrollo
que causa dificultades en la
comunicacion social y
comportamientos restringidos y

repetitivos.

Registro de la presencia del
TEA

médica actual.

segun la evaluacion

Caracterizar a las familias de

Unidad

sociedad constituida por un

fundamental de la

grupo de personas ligadas por

Tipo de estructura de la familia

- Familia nuclear

_ _ _ Familia o o _ - Familia extensa
nifios(as) con diagndstico TEA. lazos de proximidad cotidiana y | de nifios(as) con TEA - o
) - Familia reconstituida
que tienen afectos, valores y
sentimientos en comun
. ) . ) . ) - Malestar paternal.
Describir los niveles de estrés en Nivel de estrés que percibe la . _ _
) ] - Interaccion  disfuncional
padres y/o cuidadores de persona en su rol de cuidador .
N . » padre-hijo.
ninos(as) con TEA. Respuesta instintiva del cuerpo de un nifio o nifia con TEA _ Cuidado del niifio.
Estrés como resultado de un evento

Conocer las estrategias de

afrontamiento al estrés de los
cuidadores de

padres ylo

nifios(as) con TEA.

estresante.

Tipo de estrategias que tienen
los padres y/o cuidadores de
esté

un menor que

diagnosticado con TEA.

- Centradas en el
problema.
- Evitacion.

- Centradas en la emocion.
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Anexo 2. Carta de autorizacion director/a establecimiento y registro de autorizacion

directores/as establecimiento.

Universidad Austral de Chile

Pedagogia en Educacién Diferencial

CARTA DE AUTORIZACION DIRECTOR/A ESTABLECIMIENTO

Sr/a. Director/a, me dirijo a usted para comunicarle que junto a un grupo de
investigadores de la Universidad Austral de Chile Sede Puerto Montt, estamos
desarrollando un estudio denominado “Estrés parental y estrategias de
afrontamiento en familias de niflos(as) con Trastorno del Espectro Autista”.

Los objetivos especificos del estudio son los siguientes:

- Describir los niveles de estrés en padres y madres de nifios(as) con Trastorno
del Espectro Autista.
- Conocer las estrategias de afrontamiento al estrés de los padres de nifios(as)

con Trastorno del Espectro Autista.

En el marco de este estudio es que solicitamos su autorizacion y apoyo para
contactarnos con las familias de estudiantes con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) que asisten al establecimiento educativo que usted dirige.

Especificamente, el trabajo consiste en realizar una entrevista unica, en un
horario y lugar previamente acordado con los investigadores, a los padres y/o
cuidadores de los estudiantes con el fin de evaluar cdmo afecta a las distintas areas
del ambito familiar el tener un hijo o hija con TEA.

Cabe destacar que la participacion de las familias es voluntaria, confidencial y
no implica un costo econdmico para los participantes o colegio de pertenencia.

Respecto a los beneficios del estudio, al término del proceso tanto las familias
como el colegio recibira un informe con los resultados obtenidos, con el fin de

elaborar lineamientos bases para una propuesta de intervencion y de esta manera
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favorecer el proceso de afrontamiento al diagnostico en familias de nifios(as) con
TEA.

La participacion en el estudio no visualiza algun tipo de riesgo para los
participantes, sin embargo, si por efectos de la colaboracién algun participante se
considerara afectado, la institucion patrocinante cuenta con redes de apoyo
profesional para atenderlo/a. Los participantes tienen la posibilidad de retirarse del
estudio si lo estiman conveniente, sin que ello implique algun problema o costo para
Su persona o colegio de pertenencia.

La informacion obtenida durante la investigacion sera compilada y protegida
en dependencias de la Escuela de Pedagogia en Educacién Diferencial de la
Universidad Austral de Chile, Sede Puerto Montt, por un periodo de tres anos una
vez terminado el proyecto (2016-2018).

Las investigadoras responsables manifiestan su disposicion para aclarar sus

inquietudes o dudas, el mail de contacto son pameteso@gmail.com vy

ninosca.treimun@live.cl

Sin otro particular, se despide atentamente

Alejando Retamal Maldonado
Escuela de Pedagogia en Educacion Diferencial
Universidad Austral de Chile, Sede Puerto Montt

133


mailto:pameteso@gmail.com
mailto:ninosca.treimun@live.cl

REGISTRO DE AUTORIZACION DIRECTORES/AS ESTABLECIMIENTO

Yo, , en mi calidad de

director/a del establecimiento educacional

declaro conocer los objetivos, procedimientos, costos y beneficios del estudio
dirigido por las investigadoras Pamela Tereucan Sotomayor y Ninosca Treimun
Velasquez denominado “Estrés parental y estrategias de afrontamiento en familias
de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista”, que se desarrollara durante el
segundo semestres del presente afo.

Por lo tanto, Autorizo el desarrollo de esta iniciativa en el establecimiento

educacional que dirijo.

Firma y timbre director/a

Puerto Montt, de octubre de 2015.
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Anexo 3. Carta de consentimiento informado padres o tutores y registro de

consentimiento informado/padres o tutores.

Universidad Austral de Chile

Pedagogia en Educacién Diferencial

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PADRES O TUTORES

Sr. Apoderado/a, un grupo de investigadores de la Universidad Austral de
Chile, Sede Puerto Montt, se encuentra desarrollando un estudio denominado
“Estrés parental y estrategias de afrontamiento en familias de nifios(as) con
Trastorno del Espectro Autista”, por ser un familiar directo de un menor que presenta
esta caracteristica es que lo invitamos a formar parte de esta iniciativa.

Los objetivos especificos del estudio son los siguientes:

- Describir los niveles de estrés en padres y madres de nifios(as) con Trastorno
del Espectro Autista.

- Conocer las estrategias de afrontamiento al estrés de los padres de nifios(as)
con Trastorno del Espectro Autista.

De manera particular, se le consultara, en una entrevista unica, en un horario
y lugar previamente acordado con los investigadores, sobre como afecta a las
distintas areas del ambito familiar el tener un hijo o hija con Trastorno del Espectro
Autista (TEA).

La informacion que usted proporcione sera tratada con absoluta reserva y
confidencialidad, y solo para propdsitos de esta investigacion. En caso de publicar
los resultados se garantiza el anonimato de los participantes.

Respecto a los beneficios del estudio cabe destacar que al término del proceso
recibira un informe con los resultados obtenidos, con el fin de elaborar lineamientos
bases para una propuesta de intervencion y de esta manera favorecer el proceso

de afrontamiento al diagndstico en familias de nifios(as) con TEA.
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La participacion en el estudio no visualiza algun tipo de riesgo para los
participantes, sin embargo, si por efectos de su participacién se considera afectado
en algun sentido, la institucion patrocinante cuenta con redes de apoyo profesional
para atenderlo/a. Los participantes tienen la posibilidad de retirarse del estudio si lo
estiman conveniente, sin que ello implique algun problema.

La informacion obtenida durante la investigacion sera compilada y protegida
en dependencias de la Escuela de Pedagogia en Educacion Diferencial de la
Universidad Austral de Chile, Sede Puerto Montt, por un periodo de tres afnos una
vez terminado el proyecto (2016-2018).

Las investigadoras responsables manifiestan su disposicion para aclarar sus

inquietudes o dudas, el mail de contacto son pameteso@gmail.com vy

ninosca.treimun@live.cl

Sin otro particular, se despide atentamente

Alejando Retamal Maldonado
Escuela de Pedagogia en Educacion Diferencial
Universidad Austral de Chile, Sede Puerto Montt
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REGISTRO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO/PADRES O TUTORES

Yo, , en mi calidad de

padre/madre o tutor responsable del alumno/a

declaro haber sido instruido/a por medio de una carta de consentimiento informado
remitida por las investigadoras Pamela Tereucan Sotomayor y Ninosca Treimun
Velasquez sobre los objetivos, procedimientos y beneficios de mi participacion en
el estudio denominado “Estrés parental y estrategias de afrontamiento en familias
de nifios(as) con Trastorno del Espectro Autista”, que se desarrollara durante el
segundo semestres del presente afio. También estoy en conocimiento que puedo
negarme a participar o retirarme en cualquier etapa de la investigacion.

Por lo tanto, si acepto voluntariamente participar en este estudio.

Firma tutor responsable

Puerto Montt, de octubre de 2015.
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Anexo 4. Cuestionario para las familias.

CUESTIONARIO PARA LAS FAMILIAS

Por medio de este cuestionario queremos conocer algunos datos generales de su
hijo(a), asi también de la composicion y situacion por la que esta viviendo su familia en la
actualidad. Para ello, les solicitamos que respondan a una serie de preguntas que pueden

contestar sefialando con una X la opcién o las opciones que les parezcan mas apropiadas.

DATOS DEL MENOR

Fecha de nacimiento: Edad del menor al recibir el diagndstico TEA:

Sexo: OMujer OOHombre | Actualmente asiste a: [Colegio regular con PIE [Escuela Especial

COMPOSICION Y SITUACION FAMILIAR

¢ Quienes viven con el menor en el mismo hogar?

O Padre O Padrastro
O Madre O Madrastra
O Hermano(s) y/o hermana(s) O Abuelo(s) o abuela(s)

O Oftro(s) (especifique):

¢ Quién podria decirse que es el(la) cuidador(a) principal del nifio(a) con TEA?

O Padre O Padrastro
O Madre O Madrastra
O Hermano(a) O Abuelo(a)

O Otro (especifique):

FORMACION

¢En qué aspectos relacionados con la educacion de su hijo(a) con TEA consideran que necesitan
formacién o guia como padres?

[J Normas de comportamiento en casa [0 Relaciones con sus companeros y amigos
O Adquisicion de habitos de conducta O Actividades de ocio y tiempo libre

O Técnicas de estudio y de trabajo intelectual O Otros (especificar):

O Alimentacion saludable
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Anexo 5. Cuestionario de estrés parental (PSI-SF).

CUESTIONARIO DE ESTRES PARENTAL (PSI-SF)

Este cuestionario contiene 36 preguntas, las que estan planteadas en términos
negativos y pueden generar incomodidad; pedimos disculpas y comprension por
esta situacién ya que el instrumento esta expresado en estos términos y no pueden
ser modificados. Lea con detenimiento cada una de ellas, y centre la atencion sobre
su hijo(a) con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Marque con una X la respuesta

que mejor represente su opinion.

PADRE [ MADRE [

Relacion familiar que le une con la persona con TEA

Totalmente en
desacuerdo
En
desacuerdo
No estoy
seguro
De acuerdo
Totalmente de
acuerdo

1. A menudo tengo la sensacion de que no puedo manejar
bien las cosas.

2. Me siento atrapado con las responsabilidades como
padre/madre.

3. Desde que tengo a mi hijo/a siento que casi nunca puedo
hacer las cosas que me gustaria hacer.

4. Estoy entregando mucho de mi vida para cubrir las
necesidades que siempre esperé para mi hijo/a.

5. Desde que tuve a mi hijo/a no he hecho cosas nuevas y
diferentes.

6. No estoy contento con las ultimas compras de ropa que
he hecho para mi.

7. Hay bastantes cosas que me preocupan acerca de mi
vida.

8. Tener a mi hijo/a ha causado mas problemas de los que
esperaba en mi relacion con mi pareja.

9. Me siento solo/a y sin amigos.

10. Cuando voy a una fiesta, normalmente creo que no voy a
disfrutar.
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Totalmente en

desacuerdo

En
desacuerdo

No estoy
seguro

De acuerdo

Totalmente de

acuerdo

11.No estoy tan interesado/a en la gente como solia estar
acostumbrado/a.

12. No disfruto con las cosas como acostumbraba.

13. Mi hijo/a rara vez hace cosas por mi que me hagan sentir
bien.

14. La mayoria de las veces siento que mi hijo/a no me quiere
y desea estar cerca de mi.

15. Mi hijo/a me sonrie mucho menos de lo que yo esperaba.

16. Cuando hago cosas por mi hijo/a tengo la sensaciéon de
que mis esfuerzos no son muy apreciados.

17. Cuando mi hijo/a juega no se rie a menudo.

18. Mi hijo/a no aprende tan rapido como la mayoria de los
ninRos.

19. Mi hijo/a parece que no sonrie mucho como la mayoria
de los nifios.

20.Mi hijo/a no es capaz de hacer tantas cosas como yo
esperaba.

21.Se necesita mucho tiempo y trabajar duro para que mi
hijo/a se acostumbre a cosas nuevas.

22. Elige una de las 5 frases que se presentan a continuacion
y que mejor refleje tu sentimiento como padre/madre.

Siento que soy:

1. Muy buen padre/madre.

2. Superior a la media.

3. En la media.

4. Cometo muchos errores siendo padre/madre.
5. No soy muy buen padre/madre.

23.Esperaba estar mucho mas cercano/a y tener unos
sentimientos mas tiernos de los que tengo hacia mi hijo/a,
y eso me duele.

24. Muchas veces mi hijo/a hace cosas que me preocupan
porgue no son buenas.

25.Mi hijo/a tiene rabietas y grita mas a menudo que la
mayoria de los nifios.

26. La mayoria de las veces mi hijo/a despierta de mal humor.
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27.Siento que mi hijo/a tiene un humor muy cambiante y se
altera facilmente.

28. Mi hijo/a hace cosas que me molestan mucho.

29. Mi hijo/a reacciona bruscamente cuando sucede algo que
no le gusta.

30.Mi hijo/a se altera faciimente con las cosas mas
pequenas.

31.El horario de comidas y de suefio es mas dificil y duro de
establecer de lo que yo pensaba.

32. Elige una de las 5 frases que se presentan a continuacion
y que mejor refleje tu sentimiento como padre/madre.

Me he dado cuenta que con mi hijo/a conseguir hacer
algunas cosas o parar de hacer otras es respecto a lo
que yo esperaba:

1. Mucho mas facil.

2. Algo mas facil.

3. Tan duro como esperaba.

4.  Algo mas duro.

5. Mucho mas duro.

33. De las 5 posibilidades de respuesta, elige la que mejor se
adapte a lo que usted cree.

Piense con cuidado y cuenta el nUmero de cosas que le
molestan de su hijo/a. Por ejemplo: que se entretenga
con todo, que no escuche, la hiperactividad, los gritos,
las interrupciones, su resistencia y oposicién, los
lloriqueos, etc.

1-3

4-5

6-7

8-9

10+

RN =

34.Hay algunas cosas que hace mi hijo/a que me preocupan
bastante.

35. Tener a mi hijo/a ha dado lugar a mas problemas de los
que yo esperaba.

36. Mi hijo/a me plantea mas demandas que la mayoria de
los chicos.
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Anexo 6. Cuestionario de estrategias de afrontamiento del estrés (COPE-28).

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DEL ESTRES (COPE-28)

Las frases que aparecen a continuacion describen formas de pensar, sentir o
comportarse, que la gente suele utilizar para enfrentarse a los problemas personales
o situaciones dificiles que en la vida causan tensidén o estrés. Las formas de
enfrentarse a los problemas, como las que aqui se describen, no son ni buenas ni
malas, ni tampoco unas son mejores 0 peores que otras. Simplemente, ciertas
personas utilizan mas unas formas que otras. Marque con una X la respuesta que

mejor refleje su propia forma de enfrentarse a ello, al problema.

Nunca hago
esto
Casi nunca
hago esto
Generalmente
hago esto
Siempre hago
esto

1. Intento conseguir que alguien me ayude o aconseje

sobre qué hacer.

2. Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situaciéon

en la que estoy.

Acepto la realidad de lo que ha sucedido.

Recurro al trabajo o a otras actividades para apartar las

cosas de mi mente.

Me digo a mi mismo “esto no es real”.

Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.

Hago bromas sobre ello.

® N o o

Me critico a mi mismo.

9. Consigo apoyo emocional de otros.

10. Tomo medidas para intentar que la situaciéon mejore.

11. Renuncio a intentar ocuparme de ello.

12. Digo cosas para dar rienda suelta a mis sentimientos

desagradables.
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Nunca hago
esto

Casi nunca
hago esto

Generalmente
hago esto

Siempre hago
esto

13. Me niego a creer que haya sucedido.

14. Intento verlo con otros ojos, para hacer que parezca mas
positivo.

15. Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.

16. Intento hallar consuelo en mi religibn o creencias
espirituales.

17. Consigo el consuelo y la comprensién de alguien.

18. Busco algo bueno en lo que esta sucediendo.

19. Me rio de la situacion.

20. Rezo o medito.

21. Aprendo a vivir con ello.

22.

Hago algo para pensar menos en ello, tal como ir al cine

o ver la television.

23.

Expreso mis sentimientos negativos.

24.

Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo.

25.

Renuncio al intento de hacer frente al problema.

26.

Pienso detenidamente sobre los pasos a seguir.

27.

Me echo la culpa de lo que ha sucedido.

28.

Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.
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Anexo 7. Malestar parental segun edad del menor.

Nivel de estrés Puntaje Entre 4 a 9 afios Entre 10 a 15 afios
obtenido Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
12 _ - 4 13,8
13 - - 1 3,4
Bajo nivel de
estrés " ) ) 2 09
15 2 6,9 - -
18 - - 1 3,4
19 - - 1 3,4
20 2 6,9 - -
21 - - 1 3.4
22 1 3,4 1 3,4
23 1 3,4 - -
24 2 6,9 1 3.4
25 1 3,4 - -
26 1 3,4 - -
27 1 3,4 1 3,4
28 2 6,9 2 6,9
29 1 3,4 1 3,4
Nivel de estrés 30 - - 2 6,9
normal 31 2 6,9 2 6,9
32 6,9 - -
33 - - 2 6,9
34 1 3.4 1 3.4
36 4 13,8 - -
37 - - 1 3,4
39 - - 2 6,9
40 1 3.4 1 3,4
41 - - 1 3.4
42 1 34 - -
45 2 6,9 - -
47 - - 1 3.4
Alto nivel de 54 1 3,4 - -
estrés 57 1 3,4 - -
Total 29 100 29 100
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Anexo 8. Malestar parental segun informante.

NP Puntaje Padre Madre
obtenido Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
12 1 3,8 3 9,4
13 1 3,8 - -
Bajo nivel de
estrés 14 1 3,8 1 3,1
15 1 3,8 1 3,1
18 1 3,8 - -
19 1 3,8 - -
20 1 3,8 1 3,1
21 - - 1 3,1
22 2 7,7 - -
23 1 3,8 - -
24 1 3,8 2 6,3
25 1 3,8 - -
26 - - 1 3,1
27 1 3,8 1 3,1
28 1 3,8 3 9,4
29 1 3,8 1 3,1
Nivel de estrés 30 1 3,8 1 3,1
normal 31 - - 4 12,5
32 - - 2 6,3
33 1 3,8 1 3,1
34 - - 2 6,3
36 3 11,5 1 3,1
37 1 3,8 - -
39 2 7,7 - -
40 2 7,7 - -
41 - - 1 3,1
42 1 3,8 - -
45 - - 2 6,3
47 - - 1 3,1
Alto nivel de 54 - - 1 3.1
estrés 57 - - 1 3,1
Total 26 100 32 100
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Anexo 9. Interaccion disfuncional padre-hijo segun edad del menor.

Nivel de estrés Puntaje Entre 4 a 9 afios Entre 10 a 15 afos
obtenido Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
13 - - 3 10,3
14 2 6,9 - -
Bajo nivel de
estrés 19 ) ) 1 34
16 1 3,4 1 3,4
18 1 3,4 1 3,4
19 - - 4 13,8
21 1 34 - -
22 1 3,4 - -
24 1 34 - -
25 2 6,9 1 3,4
26 2 6,9 - -
27 1 3,4 2 6,9
28 1 3,4 3 10,3
29 4 13,8 1 3,4
30 - - 3 10,3
Nivel de estrés 31 - - - -
normal 32 - - 2 6,9
34 1 3.4 1 3,4
35 2 6,9 1 3,4
36 4 13,8 - -
37 1 3.4 1 3.4
40 - - 2 6,9
42 1 3.4 - -
45 - - 1 3.4
46 1 3,4 - -
47 1 3,4 1 3,4
48 1 3.4 - -
Alto nivel de - - - - -
estrés - - - - -
Total 29 100 29 100
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Anexo 10. Interaccion disfuncional padre-hijo segun edad del menor.

Nivel de estrés Puntaje Padre Madre
obtenido Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
13 2 7,7 1 3,1
14 2 7,7 - -
Bajo nivel de
estrés 15 ) i 1 3.1
16 1 3,8 1 3,1
18 1 3,8 1 3,1
19 - - 4 12,5
21 - - 1 3,1
22 - - 1 3,1
24 1 3,8 - -
25 2 7,7 1 3,1
26 - - 2 6,3
27 1 3,8 2 6,3
28 2 7,7 2 6,3
29 3 11,5 2 6.3
30 1 3,8 2 6,3
Nivel de estrés 31 - - - -
normal 32 1 3,8 1 3,1
34 1 3,8 1 3,1
35 2 7,7 1 3,1
36 - - 4 12,5
37 2 7,7 - -
40 2 7,7 - -
42 - - 1 3,1
45 - - 1 3,1
46 1 3,8 - -
47 1 3,8 1 3,1
48 - - 1 3,1
Alto nivel de - - - - -
estrés - - - - -
Total 26 100 32 100
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Anexo 11. Cuidado del nifio segun edad del menor.

Nivel de estrés Puntaje Entre 4 a 9 afios Entre 10 a 15 afos
obtenido Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Bajo nivel de
estrés 16 2 6.9 1 3,4
19 1 3,4 1 3,4
20 1 3,4 - -
21 - - 1 3.4
22 - - 1 3.4
23 1 3,4 - -
24 - - 1 3.4
25 - - 1 3,4
26 - - 1 3,4
27 - - 1 3,4
28 1 3,4 3 10,3
29 1 3,4 2 6,9
30 1 3,4 1 3.4
32 1 3,4 - -
Nivel de estrés
normal % 1 34 ! 34
34 3 10,3 3 10,3
36 1 3.4 4 13,8
37 1 3.4 - -
38 2 6,9 2 6,9
40 2 6,9 - -
42 - - 1 3.4
43 - - 1 3,4
44 1 3,4 - -
45 1 3,4 3 10,3
46 1 3,4 - -
47 2 6,9 - -
49 2 6,9 - -
50 1 3,4 - -
Alto nivel de 55 1 3,4 - -
estrés 56 1 3.4 - -
Total 29 100 29 100
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Anexo 12. Cuidado del nifio segun informante.

Nivel de estrés Puntaje Padre Madre
obtenido Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Bajo nivel de

estrés 16 1 3,8 2 6,3

19 2 7,7 - -

20 i - 1 3,1

21 1 3,8 - -

22 i - 1 3,1

23 1 3,8 - -

24 i - 1 3,1

25 1 3,8 - -

26 i - 1 3,1

27 1 3,8 - -

28 1 3,8 3 9.4

29 2 7.7 1 3,1

%0 : : 2 63

32 1 3,8 - -

Nivel de estrés

normal 33 1 3,8 1 3,1
34 3 11,5 3 9.4
3 1 3,8 4 12,5

37 : : 1 3,1

38 2 7.7 2 6.3

40 1 3,8 y 3.1

42 - ; y 3.1

43 1 3,8 ) i

4 i - 1 3,1

45 3 11,5 1 3.1

40 i - 1 3,1

4 ! 38 1 3,1

49 1 3,8 1 3.1

>0 i - 1 3,1

Alto nivel de 55 N : 1 X

estrés 56 1 3.8 ) )
Total 26 100 33 100
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