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Resumen

El objetivo general de este estudio fue explorar el nivel de estrés parental de cuatro
cuidadores primarios de nifios con TEA de la ciudad de Quito. Como hipétesis se propuso
que los cuidadores primarios de nifios con TEA presentan niveles elevados de estrés,
relacionado con su rol. El disefio de la presente investigacion fue de tipo mixto, con una
metodologia cuali-cuantitativa. Se emplearon dos instrumentos: una entrevista semi-
estructurada y el Parenting Stress Index Short-Form (PSI S-F), el cual determina el nivel de
estrés que experimentan los progenitores relacionados con su rol parental. Los resultados
encontrados indican, que, si bien los padres no presentan niveles de estrés total elevados,
si presentan puntajes altos en dos subescalas relacionadas con la parentalidad: interaccién
disfuncional padre - hijo y malestar paterno. Adicionalmente, los padres manifestaron sentir
preocupaciones respecto al futuro de los nifios, principalmente en los ambitos de educacion
y autonomia. También se pudo evidenciar que, debido a las caracteristicas de los nifios con
TEA, lo que mas se les dificultaba a sus cuidadores en cuanto a la crianza era poder

manejar el comportamiento de sus hijos.

Palabras claves: estrés parental, cuidadores primarios, espectro autista, interaccion

disfuncional padre - hijo, malestar paterno.



Abstract

The main objective of this study was to explore the parental stress levels of four
primary caregivers of children with ASD in the city of Quito. As a hypothesis it was proposed
that primary caregivers of children with ASD present high levels of stress, related with their
parental role. The design of the present research was a mixed, qualitative-quantitative
methodology. Two instruments were used: A semi-structured interview and the Parenting
Stress Index Short-Form (PSI S-F), which determines the stress levels parents experience
in relation with their paternal role. The results show that, although stress levels are not totally
elevated, they are high in regard to two subscales related to parenting: Father — Son
dysfunctional interaction and parental discomfort. In addition, parents did mention concern
regarding the future of their children, mainly in the fields of education and autonomy. It was
also shown that, due to the characteristics of children with ASD, the most difficult task

parents faced during their upbringing was the control of their children’s” behavior.

Key words: parental stress, primary caregivers, Autism spectrum, Father— Son
dysfunctional interaction, paternal discomfort.



Introduccién

El trastorno del espectro autista (TEA) es uno de los trastornos mas complejos del
neurodesarrollo infantil, las caracteristicas clinicas suponen una constante fuente de estrés
para el cuidador y su familia, lo que afecta su calidad de vida y bienestar psicolégico. Por
ello, es de vital importancia conocer las manifestaciones del estrés y los factores asociados
a él, en los cuidadores de nifios con TEA.

El trabajo realizado en esta disertacion con los padres, y la investigacién sobre el
estrés parental en los cuidadores primarios de nifios con TEA, aporta al cumplimiento del
tercer objetivo del Plan Nacional del Buen Vivir, el cual consiste en mejorar la calidad de
vida de la poblaciéon (Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo [SENPLADES],
2013).

Las razones que motivaron esta investigacion a nivel teérico, se relacionan con el
hecho de que, debido a sus caracteristicas clinicas, el TEA no solo afecta a quien lo padece,
sino también a su entorno familiar, y en especial a su cuidador principal. La presencia de
conductas disruptivas, estereotipias, serios déficits a nivel de comunicacién y relaciones
sociales, y en ocasiones comportamientos autolesivos, alteran significativamente los
ambitos social y familiar del cuidador, ya que los nifios con TEA requieren de importantes y
continuos cuidados (Segui, Ortiz, & de Diego, 2008). Es por esto que se da la necesidad de
realizar un acercamiento teorico al estudio del estrés en los cuidadores primarios de

quienes padecen TEA.

A nivel personal el desarrollo de esta disertacion tuvo importancia debido a que
durante el trabajo realizado dentro de la investigacién “Sensibilidad materna, seguridad del
apego Y habilidades sociales en el TEA” (Diaz, 2016-2017), se vio la necesidad de realizar
un estudio con los cuidadores de los nifios participantes, puesto que en las entrevistas se
pudo observar que la mayoria de ellos presentaban insatisfaccion en el ejercicio de su rol
parental y manifestaciones de estrés, tales como sintomas somaticos, fatiga e insatisfaccion

personal.

En cuanto al problema de investigacion, el trabajo con cuidadores de nifios con TEA

es escaso, por lo que resulta altamente importante conocer cual es su situacién actual,



cuales son los principales factores que les ocasionan estrés, y cémo perciben su rol en el

cuidado de un nifio con TEA.

El objetivo general de la presente investigacion consistié en explorar el nivel de
estrés en cuatro cuidadores primarios de nifios con TEA, con la finalidad de ofrecer
recomendaciones que contribuyan al bienestar psicologico de los casos investigados. Los
objetivos especificos fueron: realizar un acercamiento tedrico a la probleméatica del TEA Y a
su situacién en el Ecuador, tanto de las personas afectadas como de sus cuidadores
primarios; investigar acerca del estrés de manera general y en figuras cuidadoras de
manera especifica, mediante la aplicacién de la entrevista semiestructurada; identificar el
estrés en cuidadores primarios de nifios con TEA utilizando como instrumento de medicion

la escala de estrés parental Parenting Stress Index Short- Form (PSI-SF).

La hipotesis propuesta planted que los cuidadores primarios de nifios con TEA
presentan niveles elevados de estrés relacionados con su rol de cuidadores. Se utiliz6 una
metodologia de tipo mixto, es decir, cuali-cuantitativa, puesto que se empled una entrevista
semi-estructuraday se realiz6 la recoleccidn de datos mediante un instrumento cuantitativo.
Los instrumentos utilizados fueron dos: la entrevista semiestructurada en base a una guia
de preguntas, y la escala PSI-SF, que evalla los niveles de estrés presentes en los padres
a causa de su rol de cuidador.

Para el andlisis de la informacién se utiliz6 estadistica descriptiva y el programa
informatico Excel para procesar los resultados de la encuesta semiestructurada y de la
aplicacion de la Escala PSI-SF. Los pasos que se siguieron para analizar y sistematizar la
informacion fueron: Estudio critico de los datos, organizacion del material segun los
objetivos y los temas de la tabla de contenidos, redaccion del borrador a partir del estudio

critico de los datos, andlisis del borrador y redaccion del informe final.

Como a continuacién se puede apreciar, en el primer capitulo se aborda el TEA,
cudles son las caracteristicas clinicas de este trastorno del neurodesarrollo, los niveles de
gravedad, la epigenética y bases biolégicas, situacién en el Ecuador, entorno familiar y el
cuidador primario. En el segundo capitulo se incluye el tema del estrés, definicion y
orientaciones tedéricas de este concepto, consecuencias perjudiciales, estresores, tipos,
estilos y estrategias de afrontamiento, estrés parental y por ultimo estrés parental y
resiliencia en padres de nifios con TEA. El capitulo tercero corresponde al trabajo practico,

con el disefio de la investigacion, descripcién del método, participantes, instrumentos,
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procedimiento y resultados a nivel global e individual. Finalmente, se presentan las

conclusiones y recomendaciones.



Capitulo I: Trastorno del espectro autista

El TEA en la actualidad se encuentra enmarcado dentro de los trastornos del
neurodesarrollo y se define como la deficiencia persistente en la comunicacién y en la
interaccion social en diversos contextos, y por patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento intereses o actividades; estos sintomas estan presentes desde las
primeras fases del periodo de desarrollo, y causan un deterioro clinicamente significativo a
quien lo padece; las alteraciones no se explican mejor por discapacidad intelectual o por

retraso global del desarrollo (American Psychological Association [APA], 2014, F84.0).

1.1 Caracteristicas clinicas

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de los trastornos mentales (DSM-5)
(APA, 2014), entre las caracteristicas clinicas del TEA existen dos areas fundamentales
para la deteccion y el diagnéstico: “deficiencias persistentes en la comunicacién social y en
la interaccion social en diversos contextos (...) [y] patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento, intereses o actividades” (APA, 2014, p. 28). Estas caracteristicas del TEA
se presentan durante las primeras fases del desarrollo, sin embargo, los sintomas pueden
no manifestarse totalmente “hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas,
0 pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida”
(APA, 2014, p. 29).

En cuanto a la presencia de deficiencias en la comunicacién e interaccion social,
esta caracteristica se presenta con las siguientes manifestaciones: dificultades en la
reciprocidad socioemocional, “fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos” (APA,
2014, p. 28), falta de emociones, intereses y afectos compartidos. Otra manifestacion son
las deficiencias en la comunicacion no verbal en donde se incluyen: “anomalias del contacto
visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprension y el uso de gestos” (APA,
2014, p. 28). Por ultimo, “deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las
relaciones” (APA, 2014, p. 28), en donde se incluyen: dificultades para adaptar su conducta
a diferentes contextos, ausencia de interés por otras personas, y dificultades para realizar

juegos imaginativos.



Los patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades,
presentan las siguientes manifestaciones: ecolalias, estereotipias, “alineacién de los
juguetes o cambio de lugar de los objetos” (APA, 2014, p. 29). Otra manifestacion es la
inflexibilidad en las rutinas y la presencia de rituales de comportamiento verbal o no verbal,
también estan presentes intereses fijos hacia determinadas actividades u objetos, y por

ultimo hiper o hiposensibilidad a estimulos sensoriales del entorno.

Estos sintomas ocasionan un deterioro clinicamente significativo, principalmente en
los ambitos social y laboral, sin embargo, también se ven afectadas otras areas importantes
en la vida de las personas con TEA (APA, 2014).

1.2 Niveles de gravedad en el TEA

Los niveles de gravedad estan establecidos de acuerdo con el grado de ayuda que
requieran las personas con TEA en los dominios de comunicacion social y comportamientos
restringidos y repetitivos. La gravedad puede tener variaciones dependiendo del contexto y
fluctuar en el tiempo (APA, 2014). A continuacion, en la Tabla 1 se exponen estos niveles



Tabla 1

Niveles de gravedad y dominios mas importantes en el TEA.

Nivel de Comunicacién social Comportamientos restringidos y
gravedad repetitivos
Grado 1: Deficiencias en la Dificultades a nivel del

Requiere ayuda

Grado 2:
Requiere ayuda

notable

Grado 3:
Requiere ayuda

muy notable

comunicacion social ocasionan
anormalidades en la interaccion social,
con presencia de respuestas atipicas o
insatisfactorias al acercamiento de otras
personas. Puede parecer que presenta
desinterés hacia las relaciones con

otros.

Deficiencias notables en la
comunicacién verbal y no verbal.
Dificultades en la interaccion social.
Respuestas fuera de la norma social al
acercamiento de otras personas. La
limita a

interaccion  social  se

determinados intereses.

Deficiencias graves en la
comunicacion verbal y no verbal. En
algunos casos no hay presencia de
lenguaje verbal. Respuestas muy
limitadas a interacciones sociales y
acercamientos por parte de otras

personas.

comportamiento, ocasionan problemas en el
funcionamiento de uno o mas entornos. Poca
capacidad para alternar actividades vy
horarios. Deficiencias en la organizacion y

planificacion, que dificultan la autonomia.

Dificultades a nivel de
comportamiento, inflexibilidad frente a los
cambios. Presencia de comportamientos
restringidos y repetitivos, que interfieren en
ciertos entornos en la vida de las personas
con TEA. Ansiedad y dificultad para cambiar
su atencién de una actividad a otra.
Dificultades a nivel de
comportamiento, inflexibilidad frente a los
cambios. Presencia de comportamientos
restringidos y repetitivos, que interfieren
notablemente en algunos entornos en la vida
de las personas con TEA. Ansiedad intensa
y extrema dificultad para cambiar su atencion

de una actividad a otra.

Nota: Adaptado de American Psychiatric Association. (2014). Manual diagnéstico y
estadistico de los trastornos mentales DSM-5.EUA.



1.3 Marcadores biolégicos, epigenéticos y ambientales

ElI TEA, al igual que el resto de Trastornos del neurodesarrollo (TND), no posee una
etiologia especifica; esto se debe a las manifestaciones heterogéneas del trastorno, y a la
discrepancia en cuanto a criterios clinicos y a resultados de las investigaciones (Artigas &
Diaz, 2013).

La etiologia del TEA ha presentado cambios significativos a lo largo de los afios. En
sus inicios se planteé la idea de que el autismo tenia su origen en la crianza de los padres,
principalmente en la relacion con la madre (Artigas & Diaz, 2013). Esta teoria fue dejada de
lado, cuando se realizaron varios estudios, que indicaron la posible existencia de
componentes a nivel genético y bioldgico en el TEA. Los estudios acerca de la genética y
la busqueda de marcadores biol6gicos, son de gran importancia en la actualidad; alrededor
del mundo se desarrollan importantes investigaciones acerca de este tema, sin embargo,
las causas genéticas y biolégicas del TEA no se encuentran establecidas hasta la
actualidad (Artigas & Diaz, 2013).

Una de las hipétesis acerca de marcadores bioldgicos en el TEA, es planteada por
la Teoria del Esquema Social, la cual tiene como hipétesis central, la influencia de elevados
niveles de testosterona en el desarrollo del feto, lo que puede ocasionar alteraciones a nivel
cognitivo y en la interaccién social; si bien en los hombres la predominancia de testosterona
en el desarrollo fetal es mas alta en comparacion con las mujeres, Asperger plante6 a
mediados del siglo pasado que en el autismo estaria presente una forma extrema de
cerebro masculino, tanto en hombres como en mujeres (Delfos & Groot, 2011). Los niveles
elevados de testosterona presentes en el desarrollo del feto ocasionan: 1) disminucién del
funcionamiento del sistema inmunolégico, lo que produce un desarrollo mas lento de la
autoconciencia; 2) hemisferio izquierdo con menor desarrollo que el hemisferio derecho, lo
que ocasiona un deterioro en el area del lenguaje, y en la regulacion de pensamientos y
sentimientos; 3) niveles elevados de testosterona que se mantienen después del nacimiento
(Delfos & Groot, 2011). Segun Delfos, existe un cuarto factor que es ocasionado por la
influencia de niveles elevados de testosterona: reacciones retrasadas del sistema nervioso
autbnomo, que producen respuestas tardias frente al peligro y al dolor, “como reaccién

compensatoria se puede formar una percepcion sensorial mas sensitiva “(2011, p. 7).



En relacion con la influencia de la testosterona en el desarrollo fetal “partiendo del
Esquema Social, en el autismo hay un desarrollo lento y/o limitado de la diferenciacion entre
el ‘yo’y el ‘otro” (Delfos & Groot, 2011, p. 7). En los nifios con TEA la habilidad de diferenciar
entre el ‘yo’ y el ‘no yo’ se presenta de forma tardia, esto produce un retraso en la
interiorizacion de la imagen de si mismo, y una marcada orientacion hacia los objetos,
ocasionando dificultades en la interaccion social, y un retraso en las emociones y la

identificacion de estas.

Continuando con el tema de marcadores biolégicos en el TEA, estudios
comparativos han determinado una estructuracion diferente del cerebro de personas con
TEA y de personas con desarrollo tipico (Baron-Cohen, 2012). Estas diferencias se
encuentran principalmente a nivel del sistema limbico en las estructuras encargadas del
control de sentimientos y emociones como son: amigdala que tiene la funcion de reconocer
emociones y proporcionar respuestas a ellas, hipocampo encargado de la memoria, nicleo
caudado y partes del cerebelo que tienen como funcién el cambio de atencion y
coordinacion. En el cerebro de las personas con TEA estas estructuras son de un tamafio

mucho menor a comparacion de la media (Baron-Cohen, 2012).

Otros marcadores biolégicos del TEA son las diferencias en el funcionamiento del
cerebro de personas con TEA y de personas con un desarrollo tipico, pues segun los
neurocientificos “los aumentos o disminuciones del flujo de sangre en las distintas regiones
del cerebro durante la realizacion de una tarea indican diferencias en el funcionamiento del
cerebro, es decir, en cémo trabaja para realizar una tarea” (Baron-Cohen, 2012, p. 127). En
las personas con TEA existe una disminucion del flujo de sangre, cuando intentan realizar
ciertas actividades relacionadas con los sentimientos, pensamientos e intenciones de otras
personas. Esta disminucion de flujo sanguineo se da en zonas especificas, que son
denominadas como cerebro social y de las cuales forman parte regiones como: amigdala,
circunvolucién fusiforme, corteza medial prefrontal y corteza orbitofrontal (Baron-Cohen,
2012).

La epigenética se define como el “estudio de los cambios fenotipicos heredables
que no implica mutaciones del ADN” (Arberas & Ruggieri, 2013, p. 21). Investigaciones
indican la cercana interaccion entre ambiente-genoma o ambiente-persona-estilo de vida.
La funcion del gen es la produccién de proteinas, las cuales determinan el aspecto y

funcionamiento de cada célula; de la manera como se dé el funcionamiento de dichas
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proteinas en las células sera como se expresen los genes, facilitando o no la aparicion de
determinados trastornos o enfermedades (Arberas & Ruggieri, 2013). Tanto la cultura como
el ambiente pueden llegar a influir en los cambios de expresion genética, hasta llegar a
modificarlos, aunque “los genes son poco alterables, solo extrafias y poco habituales
mutaciones los varian, pero los reguladores, el ‘encendido/apagado’, son muy
influenciables por el ambiente, por estimulos tanto internos (...) como externos” (Larban,
2013, p. 173). Es decir que la influencia de factores no hereditarios puede llegar a afectar
la expresién de los genes. Si bien “lo genético predispone, pero no determina el porvenir de
la persona. El genoma nos da una tendencia a ser de cierta manera, pero es como vivimos

lo que hace que seamos de una forma determinada” (Larban, 2013, p. 172).

En el TEA se han descartado causas ambientales especificas; sin embargo, en el
DSM-5 se han descrito algunos factores de riesgo, como, por ejemplo: edad avanzada de
los padres, bajo peso al nacer, exposicion al Valproato (farmaco que tiene como funcién
contrarrestar los sintomas de la epilepsia) y sindrome alcohdlico fetal (APA, 2014).

Autores como Artigas y Diaz (2013), plantean las diferencias entre autismo
sindromico y autismo idiopético; el primero se encuentra asociado a varios trastornos
genéticos que presentan caracteristicas bastante similares a las del TEA, sin embargo, es
el trastorno genético el que predomina. Dentro de este grupo de trastornos con sintomas
similares a los del TEA se incluyen algunos sindromes como: El sindrome del cromosoma
X fragil (SXF), sindrome de Prader-Willi (SPW), sindrome de Angelman y sindrome de Rett.
Mientras que, de acuerdo con autores como Artigas y Diaz (2013), el autismo idiopatico no

presenta una causa especifica.

1.4 Aproximaciones psicoldgicas

1.4.1 Teoriade la mentey el déficit metarrepresentacional

El término Teoria de la mente se refiere a una “habilidad cognitiva compleja que
permite que un individuo atribuya estados mentales a si mismo y a otros” (Uribe,GOmez &

Arango 2010, p. 29). Este término se define como un mecanismo adquirido alrededor de los
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4 afios de edad, que permite a las personas inferir sentimientos, deseos y creencias de las

relaciones metarrepresentacionales con otros.

Segun Leslie (1987) existen dos tipos de representaciones: las primarias que son
las representaciones sobre el mundo exterior y empiezan a construirse desde la infancia a
partir del desarrollo del juego simbdlico; y las secundarias, que son las creencias que cada
persona tiene sobre el mundo exterior, y no necesariamente guardan relacion con la
realidad. Estas Ultimas se denominan metarrepresentaciones, las cuales son de gran
importancia en el mecanismo de la teoria de la mente. Las fallas en la capacidad de
mantener metarrepresentaciones, conduce a graves deficiencias a nivel social y de

comunicacion (Leslie, 1987).

Baron-Cohen, Leslie y Frith (1985) plantearon la hip6tesis de que las personas con
TEA, presentan fallas significativas en la capacidad de establecer metarrepresentaciones,
debido a mdltiples alteraciones a nivel cognitivo que impiden el desarrollo de una teoria de
la mente; en el autismo existen dificultades en la capacidad de atribuir estados mentales a
si mismos y a otras personas. Los nifios con TEA presentan grandes problemas en la
realizacion de juegos simbdlicos o de ficcidn, la mayoria de sus juegos estan orientados a
la realidad o a juegos repetitivos.

La teoria de la mente y el déficit metarrepresentacional han sido de gran ayuda para
proporcionar un acercamiento sobre las explicaciones del autismo, sin embargo, son
corrientes tedricas que han sido cuestionadas, debido a que un déficit en teoria de la mente
no se encuentra presente en todos los casos; por ejemplo, en casos de autismo de alto
funcionamiento, se adquiere una teoria de la mente de forma tardia. Por otro lado, esta
teoria no explica la presencia de algunas caracteristicas clinicas del TEA como son:
alteraciones a nivel sensorial, conductas o intereses repetitivos, y habilidades muy

desarrolladas (Martos & Burgos, 2013).
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1.4.2 Teorias explicativas relacionadas con fallos en la intersubjetividad

a) Teoria de Hobson

Hobson (1993) desarroll6 la teoria de un déficit a nivel emocional, acerca de las
dificultades en el procesamiento de estimulos afectivos en las personas con TEA. “Un déficit
emocional primario podria hacer que el nifio no recibiera las experiencias sociales
necesarias en la infancia y la nifiez para desarrollar las estructuras cognitivas de la
comprension social” (Martos & Burgos, 2013, p. 27). Estas dificultades se presentan
principalmente en la participacion de las relaciones sociales, presente en los nifios con TEA
y producen fallas en el reconocimiento de los sentimientos, intenciones y pensamientos
tanto de si mismos como de otras personas y dificultades en el establecimiento del
pensamiento abstracto.

b) Teoria de coherencia central

La teoria de la coherencia central se basa, en que “las personas que se desarrollan
con normalidad se ven empujadas a integrar trozos de informacién dispares en patrones
coherentes, mediante inferencias sobre las causas y los efectos de las conductas” (Martos
& Burgos, 2013, p. 29). Es decir, que las personas con desarrollo tipico presentan la
capacidad de integrar segmentos de informacién de una situacién determinada, y

convertirla en un conjunto general.

En el TEA se ve debilitada la teoria de coherencia central, debido a que las personas
con autismo tienen problemas en la integraciébn de segmentos de una situacién en un
conjunto, esto se debe a una falla a nivel de la atencién conjunta, ya que se centran en
detalles concretos y no en la totalidad del objeto o la situacién (Martos & Burgos, 2013).
También presentan “dificultades para elaborar interpretaciones comprensivas de las
situaciones mediante la lectura de las intenciones de los participantes, a partir de los
movimientos de los ojos y de las manos de éstos” (Martos & Burgos, 2013, p. 29). Esto
ocasiona interpretaciones descontextualizadas de las personas con TEA, ya que no logran

percibir manifestaciones del lenguaje no hablado. En la actualidad se ha dejado de lado el
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término coherencia central débil, y se habla de un tipo de estilo cognitivo (Martos & Burgos,
2013).

c) Teoriade lafuncién ejecutiva

Se define como la habilidad para establecer un conjunto adecuado de destrezas
cognitivas, dirigidas a la solucion de problemas y orientadas para alcanzar una meta futura
(Martos & Burgos, 2013). Entre las conductas de la funcién ejecutiva se incluyen la
planificacion y ejecucion de actividades, la inhibicion de respuestas inadecuadas, control
de impulsos y la flexibilidad de pensamientos y acciones. Las conductas antes mencionadas
toman como referencias representaciones y modelos mentales internos, lo cual permite que
logren desprenderse del contexto y entorno inmediato (Martos & Burgos, 2013). Las
conductas de la funcién ejecutiva se encuentran mediadas por los I6bulos frontales; las
personas con lesiones en esta area especifica del cerebro presentan déficit en la funcion
ejecutiva y dificultades como: habilidad disminuida para planificar, repeticion de
pensamientos y acciones, movimientos o habla repetitiva sin sentido, dificultad en la
inhibiciébn de respuestas, tendencia a centrarse sobre un determinado aspecto de la

informacién y dificultad en la integracién de detalles aislados (Martos & Burgos, 2013).

Algunas de estas dificultades propias del déficit de la funcion ejecutiva, también se
encuentran presentes en el TEA, ya que las personas con autismo presentan problemas
para adaptarse a los cambios de su entorno, conductas estereotipadas, ecolalia; suelen
centrar su atencion en determinados detalles, y no en la totalidad de los objetos o
situaciones (Martos & Burgos, 2013). Existe evidencia empirica que confirma la teoria de
un déficit de la funcidon ejecutiva en las personas con TEA, debido a que “los Iébulos
frontales, y en especial las regiones corticales prefrontales, parecen estar directamente
implicadas en la regulacion de la conducta social, las relaciones emocionales y el discurso”
(Martos & Burgos, 2013, p. 30). Se ha sefialado la existencia de varias dificultades en
cuanto a una teoria del déficit de la funcion ejecutiva en el TEA, debido a que una disfuncién
cognitiva de los I6bulos frontales no se encuentra solo en el autismo, sino también en
algunos otros trastornos del neurodesarrollo, como, por ejemplo: déficit de atencion,
trastornos del lenguaje y la comunicacion, déficit en las funciones motoras, sin que por ello

se desarrollen caracteristicas de autismo (Martos & Burgos, 2013).
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1.5 Situacién en el Ecuador

En el Ecuador al igual que en algunos paises de Latinoamérica, no existen
estadisticas acerca de la prevalencia del TEA. De acuerdo con la Red de Monitoreo de
Autismo y Discapacidades del Desarrollo (ADDM) de los Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) 1 de cada 68 nifios ha sido diagnosticado con TEA, siendo 4.5 veces mas
comun en nifios (1 en 42) que entre las niflas (1 en 189). Segun el DSM-5, la prevalencia
promedio internacional seria del 1% (APA, 2014). El autismo tiene una prevalencia estable

y universal en todo el mundo independientemente de la cultura (CDC, 2017).

Existe un escaso diagnostico de TEA en el sector de la salud publica en el pais; es
en su mayoria en el sector privado, donde se realizan la mayor cantidad de evaluaciones,
lo que ocasiona dificultades en el diagnéstico oportuno del TEA. En el afio 2014 la
Asociacién de Padres Espectro Autista Ecuador (APADA) junto con la Vicepresidencia del
Ecuador mantuvieron reuniones para la creacion de un centro publico especializado en la
deteccidn, diagndstico y tratamiento del TEA (El Telégrafo, 2014), sin embargo, hasta la
actualidad no se ha llegado a ningun acuerdo para la creacién de dicho centro. Para lvonne
Alvarado, Vicepresidenta de la fundacion (APADA), en el Ecuador tanto la sociedad como
los profesionales de la salud, tienen muy poco conocimiento sobre autismo, esto altera la
calidad de vida de los nifios con TEA y de sus cuidadores, debido al dificil acceso a

entidades y profesionales especializados (Veletanga, 2017).

En cuanto a los profesionales encargados en diagnosticar TEA en el Ecuador, segun
la investigacién acerca de autismo y el &mbito familiar de las personas con TEA, realizada
por Delfos y Groot (2011), en el Ecuador, “son neurélogos quienes sobre todo hacen el
diagnostico. Eso es algo asombroso ya que hasta ahora el Autismo sélo se puede
diagnosticar por aspectos en la conducta y los neurélogos no son expertos en conducta” (p.
12). Segun estos autores, en el pais, los psicologos también realizan el diagnéstico de TEA,
pero en menor nimero a comparacion de los neurélogos. No es comdn que se realicen
diagndsticos en equipos multidisciplinarios en el Ecuador, esto ocasiona falta de claridad
alrededor del diagnostico de autismo y confusion en la informacién que los padres reciben
sobre su hijo y sobre el TEA (Delfos & Groot, 2011).

Respecto a la intervencion de TEA en el Ecuador, existen varios centros privados,

los cuales se encuentran en las principales ciudades del pais: Quito, Guayaquil, Cuenca.
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Esto dificulta el acceso a tratamientos de las personas que viven en las areas rurales. La
intervencion va dirigida principalmente a nifios que presentan niveles de autismo severo,
con importantes dificultades a nivel de la comunicacion verbal; el tratamiento a personas
adultas con TEA es escaso. También existen centros especializados en discapacidad
intelectual, que realizan intervencion a personas con TEA. Sin embargo, al no ser centros
especializados en intervencion de personas con autismo, el tratamiento puede verse
afectado, ya que no cuentan con instrumentos ni con los especialistas (Delfos & Groot,
2011).

En el Ecuador el acceso a tratamientos de personas con TEAy sus familias, continla
siendo muy limitado, aun existe la necesidad de continuar desarrollando planes a nivel
publico para mejorar el diagndstico, intervencion, y asistencia a padres y familiares de
personas con TEA. Sin embargo, actualmente y gracias a las intervenciones de
asociaciones de padres, la atencion dentro del sector publico de personas con autismo ha
ido en aumento, principalmente en el sector de la educacion, debido a que en la Ley
Organica de Educacion Intercultural (LOEI), aprobada en el afio 2011 en el Art. 227 se
plantea la inclusién obligatoria de personas con discapacidad “ya sea mediante la asistencia
a clases en un establecimiento educativo especializado o mediante su inclusion en un
establecimiento de educacién escolarizada ordinaria” (Ministerio de educacion, 2012, p. 64).
También las iniciativas en el sector privado, para mejorar la calidad de vida de personas
con TEA en el pais, han ido en aumento; el tema de autismo en los Ultimos afios ha recibido
mas atencién en medios de comunicacion e instituciones gubernamentales (Delfos & Groot,
2011).

Es importante mencionar la poca informacién existente sobre el TEA en el Ecuador,
si bien existen estudios acerca del tema en el pais, son muy pocos los profesionales
especializados en TEA, que dan atencidn y realizan investigaciones sobre las personas con

este trastorno en el pais.
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1.6 El entorno familiar del nifio con TEA

La familia es parte fundamental en el desarrollo de todos los seres humanos, es el
lugar que provee a las personas de cuidado y atencion hasta alcanzar la independencia.
Los padres son los encargados de proporcionar el afecto y cubrir las necesidades de sus
hijos, velando por el bienestar de ellos desde el momento del nacimiento. Es la familia,
principalmente los padres, que pueden llegar a notar comportamientos de sus hijos que se
presentan de forma diferente a lo esperado para su edad y nivel evolutivo, como por ejemplo
retraso en el desarrollo del lenguaje, dificultades para conciliar el suefio, hipersensibilidad
a determinados alimentos, sonidos y texturas. Cuando notan estas manifestaciones de que
algo no estd funcionando como se lo esperaban, surgen en los padres muchos
sentimientos, comienzan a comparar el desarrollo de su hijo con los de otros nifios de su
edad, sin embargo, esperan equivocarse en su percepcion, y que su hijo no tenga lo que
ellos sospechan que podria ser. Otros padres presentan ambivalencia en sus sentimientos,
ya que para ellos es inevitable no darse cuenta de las dificultades de su hijo, no obstante,
algunos tienden a no aceptar y negar la condicién (Larban, 2013).

Aceptar que su hijo presenta dificultades en el desarrollo, es el primer paso para que
los padres recurran a la busqueda de especialistas que puedan proporcionar un
diagndstico; en ocasiones la familia se enfrenta a un largo y dificil camino lleno de opiniones
contradictorias por parte de varios especialistas, hasta conseguir repuestas acertadas
acerca de la condicion de su hijo. “El impacto de recibir un diagnostico de TEA es
contundente para la mayoria de las familias. Algunos sienten un panico indescriptible, otras
respiran aliviadas cuando por fin logran encontrar un nombre” (Escribano, 2013, p. 230).
Esta intensidad de emociones no puede durar mas alla de un cierto tiempo, ya que la familia
debe comenzar un proceso permanente de cambios a nivel mental y emocional (Escribano,
2013).

Es importante que el entorno familiar del niflo con TEA, sea consciente de que
debera realizar ajustes en su estilo de crianza, ya que “cuando nace un bebé con trastorno
del desarrollo (...) las pautas de crianza que establecen son las mismas que tendrian con
un bebé que no tuviera esta alteracion pero las consecuencias son distintas” (Escribano,
2013, p. 232). Cada nifio con TEA se manifiesta con una gran variabilidad; todos presentan

necesidades y habilidades diferentes, es por esto que no existe un estilo de crianza Unico
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para los nifios con esta condicién, cada familia deberd ajustar sus pautas de educacién, a
las necesidades de su hijo, para esto es fundamental que el entorno familiar se informe
acerca del TEA, y lo que la crianza de un nifio con autismo implica para la familia (Escribano,
2013).

Debido a las caracteristicas del trastorno, los nifios con TEA van a necesitar niveles
de cuidado y atencién diferentes a los de los nifios con un desarrollo tipico, esto puede
llevar a repercusiones en la interaccion de los miembros del entorno familiar (Larban, 2013).
Durante la crianza de los hijos con TEA, los padres suelen presentar pérdida en la confianza
de su rol y capacidades. En ocasiones, los padres de nifios con autismo, manifiestan sentir
mucha presion de su entorno cercano, ya que es comun que tanto familiares como amigos,
proporcionen una serie de consejos o criticas a su labor de padres; esto ocasiona que los
progenitores sientan que no estan realizando su rol de cuidadores de manera adecuada.
Estos sentimientos recaen con fuerza sobre padres vulnerables, que desde el momento del

diagnostico requieren de un mayor apoyo a nivel familiar y emocional (Larban, 2013).

Segun Brun (2013) durante las primeras etapas del diagnéstico de TEA los padres
suelen manifestar gran incertidumbre, si bien conocen sobre la gravedad y en algunos
casos fueron informados acerca de que se trata de un trastorno grave y croénico, las
dificultades para poder determinar como se daré el desarrollo de su hijo en cuestiones
basicas como la autonomia y el aprendizaje, dificulta la capacidad de proyectarse a futuro

y desarrollar sentimientos que les proporcione seguridad y en los que puedan aferrarse.

La incertidumbre acerca del futuro de sus hijos, ocasiona en los padres la sensacién
de no hacer lo suficiente por él. Este sentimiento produce una continua sensacion de
insatisfaccion, lo cual se relaciona con el hecho de que algunos padres de hijos con TEA,
estén en la continua blsqueda de tratamientos y terapias, esto puede llevar a la interrupcién
de terapias y cambios de estas, junto con la incapacidad de poder confiar en los

profesionales que tratan a su hijo (Brun, 2013).

Los padres de nifios con autismo perciben de forma notoria la fragilidad de su hijo
en entornos diferentes al familiar, esto conlleva a mdltiples consecuencias como por
ejemplo el continuo temor de que su hijo sufra de acoso escolar, dificultades en dejar que
permanezca en situaciones que son habituales para otros nifios, la sensacion de miedo de
que su hijo sufra o pueda pasar por algun accidente si no esta continuamente cuidado, o

bajo vigilancia (Brun, 2013). Esto genera dudas constantes en los padres de si alguien mas
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podra hacerse cargo de su hijo, debido a que la responsabilidad es tan desgastante, que
creen que nadie podra hacerlo ni siquiera por unas horas. “Todo ello acaba configurando
un escenario en el que los padres tienen mayores dificultades en ser ayudados y

determinando un sentimiento comun en todos ellos: el de la soledad” (Brun, 2013, p. 8).

Dentro de las familias de nifios con TEA, la comunicacidn en ocasiones se ve
limitada, suelen hablar la mayoria del tiempo sobre el integrante de la familia con este
trastorno, y sobre los esfuerzos que realiza cada miembro para manejar esta situacion. Esto
puede llegar a ocasionar distanciamientos entre la pareja; también se pueden evidenciar
dificultades en los hermanos de los nifios con TEA, pues los padres suelen creer que sus
otros hijos necesitan de menor ayuda a comparaciéon de su hermano con autismo, por lo
que les prestan menor atencion, lo que puede ocasionar en ellos sentimientos de enojo y

resentimiento (Hernandez, Calixto, & Aguilar, 2011).

La crianza de un nifio con TEA puede afectar la interaccién entre la familia y entornos
exteriores, debido a ciertas caracteristicas del autismo como: baja tolerancia a la
frustracion, estereotipias, trastornos del suefio y la alimentacion, hipersensibilidad a ciertos
ruidos o imagenes, que ocasionan reacciones que no se ajustan a la norma social (Brun,
2013). Estas caracteristicas producen alteraciones en la cotidianidad de las familias de
nifios con autismo, ya que se presentan dificultades para salir con el nifio a entornos que
no son familiares, dejar a su hijo con alguien externo del grupo familiar o la necesidad
constante de cuidado y atencion, acaban ocasionando aislamiento en el entorno familiar, y
una sobrecarga en los padres ya que son principalmente ellos quienes se encargan del

cuidado y atencion de su hijo con TEA (Brun, 2013).

Hernandez et al. (2011) realizaron un estudio acerca de los aspectos psicologicos
de los familiares de personas con TEA. En los resultados de dicho estudio se encontraron
entre los miembros de la familia sintomas de ansiedad y miedo, esto se debe a la presencia
de cambios constantes a los cuales deben enfrentarse. En el estudio anteriormente
mencionado, se encontrd que los dos principales motivos por los cuales los padres de nifios
con TEA acudian a psicoterapia eran la depresion, y las dificultades para manejar ciertas
conductas de su hijo. Los conflictos entre los miembros son frecuentes en las familias de
hijos con autismo, muchas de las parejas deciden separarse, esto se debe principalmente
a las dificultades en expresar cada miembro sus sentimientos y experiencia. Otra dificultad

en las familias de nifios con TEA, se debe a la problemética de los cuidadores en establecer
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acuerdos con respecto a la crianza y principalmente al manejo de conductas de su hijo. En
el estudio de Hernandez et al. (2011) también se encontraron resultados positivos en las
familias que acudieron a psicoterapia tanto a nivel individual como familiar; se encontré que,
al acudir toda la familia al proceso de acompafiamiento psicoldgico, el estrés de los
miembros disminuyé significativamente; esto se debe a que a partir de la psicoterapia se
dio una reorganizacion de la estructura familiar, lo cual facilitaba el desarrollo de conductas

saludables para cada miembro de la familia, asi como la comprensién y el apoyo entre ellos.

1.7 Cuidador primario

El cuidador primario es aquella persona dentro del entorno familiar, que asume las
tareas de cuidado de aquellos miembros de la familia con algun nivel de dependencia como
los menores de edad, y los familiares con algun tipo de enfermedad o condicién. Si bien en
algunos casos son varios los miembros de la familia que asumen el cuidado de la persona
en condicion de dependencia, esta tarea recae principalmente sobre una unica persona “el
cuidador principal”, ya que es quien realiza esta tarea de forma continua y durante un tiempo
prolongado (Crespo & Lopez, 2007).

El cuidado a personas dependientes se puede convertir en una constante fuente de
estrés, que impacta de forma negativa sobre el cuidador y el cual puede sufrir de sobrecarga
(Crespo & Lopez, 2007); este término se define como el impacto negativo que las tareas de
cuidado tienen sobre él cuidador en los diferentes &mbitos de su vida (Segui, José, Ortiz, &
de Diego, 2008). La sobrecarga puede provocar repercusiones para la salud fisica y
psicolégica del cuidador, como elevados niveles de estrés, depresion y baja autoestima
(Segui et al., 2008).

En la actualidad la literatura sobre los cuidadores primarios se centra en la
gerontologia, principalmente en los cuidadores de personas de la tercera edad que padecen
enfermedades degenerativas como el Alzheimer, sin embargo, “varios estudios han
demostrado que la provision de cuidados diarios y de larga duracion a nifios con severa
discapacidad supone una amenaza para el bienestar del cuidador” (Segui et al., 2008, p.
100). Debido a las caracteristicas clinicas y en ocasiones a la severidad del trastorno, es
comun que los cuidadores primarios de nifios con TEA experimenten sobrecarga, lo que

ocasiona elevados niveles de estrés y malestar personal (Segui et al., 2008).
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Segun Sharpley, Bitsika, & Efremidis (2009) existen tres factores, que son fuente de
estrés en los cuidadores de nifios con TEA: a) los sintomas del autismo, su permanencia y
manejo, b) la falta de aceptacion y el rechazo de las conductas autisticas por parte de la
sociedad y en ocasiones del entorno familiar, c) la falta de apoyo por parte de entidades
gubernamentales y de salud publica.

En la literatura acerca del tema se expone que son las mujeres quienes con mayor
frecuencia se encargan del cuidado de sus hijos, es debido a esto que las madres
experimentan continuas demandas de su rol parental. En el estudio realizado por Segui et
al. (2008), sobre los “Factores asociados al estrés en el cuidador primario de nifios con
autismo” plantearon que la falta de oportunidades para las madres y para sus hijos, asi
como los sentimientos de insatisfaccion en diferentes ambitos de su vida ocasionaban gran
impacto en el bienestar psicoldgico de las madres. También se encontré que los niveles
elevados de sobrecarga de los cuidadores, tienen influencia directa en los niveles de
psicopatologia y enfermedad fisica.

En el estudio realizado por Hernandez et al. (2011) en la ciudad de México en la
Clinica de Autismo del Centro Integral de Salud Mental, en el area de apoyo psicolégico a
familiares de personas con TEA, en donde se proporciona servicios como psicoterapia
individual y familiar,se encontré6 que quienes acudian por el servicio de psicoterapia
individual principalmente eran las madres, debido a que son quienes ocupan la mayor
cantidad del tiempo al cuidado de los hijos principalmente del hijo con TEA. Las madres
presentaban sentimientos de culpa y tristeza, por haber concebido a un nifio con
discapacidad, y ademas porque sentian que constantemente sus habilidades maternas
eran puestas a prueba y a menudo manifestaban tener sentimientos de desesperacion por

no lograr sobrellevar las conductas dificiles de su hijo.

Se encontrd que entre los principales motivos por los cuales, los padres acudian a
psicoterapia individual era debido a depresion, seguida de dificultades para manejar las
conductas dificiles de su hijo (Hernandez et al., 2011). A nivel de psicoterapia familiar el
principal motivo de consulta fue dificultades en la estructura familiar, debido a problemas
para la distribucion de tareas del hogar y obligaciones con los hijos especialmente
especialmente relacionadas con cubrir las demandas de su hijo con TEA. El segundo motivo
de mayor incidencia por el cual las familias acudian a psicoterapia familiar eran las

dificultades para manejar las conductas dificiles de la persona con TEA, siendo este ultimo
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también el segundo motivo con mayor incidencia por el cual los cuidadores acudian a
psicoterapia individual (Hernandez et al., 2011).Tambien se pudo evidenciar dificultades
para seguir las indicaciones proporcionadas por los especialistas, en cuanto a la crianza de
la persona con autismo; en la mayoria de los casos uno de los padres seguia las

instrucciones, mientras que el otro no (Hernandez et al., 2011).

Segun estas autoras, los conflictos a nivel familiar no surgen debido a la condicién
del miembro con autismo, sino como resultado de dificultades a nivel familiar para afrontar
el diagnostico, dar una reevaluacién positiva y superar las dificultades que tener un miembro

con TEA conlleva (Hernandez et al., 2011).

Las repercusiones en la salud fisica y psicoldgica del cuidador, son bastante
signficativas, por lo que es importante el desarrolllo de programas de intervencion
especificos por parte de los diferentes dispositivos de salud, que permitan a los cuidadores
el manejo de las situaciones generadoras de estrés, derivadas del cuidado de sus hijos con
TEA.
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Capitulo II: Estrés

El concepto de estrés ha despertado gran interés a nivel de la comunidad cientifica
en los dltimos afios. En sus inicios el término estrés fue utilizado por la fisica para hacer
referencia a la accion de una fuerza extrafia que tiende a distorsionar un objeto (Lazarus &
Folkman, 1986). En la actualidad se presenta como un proceso de interaccion entre los
seres vivos y su entorno. Debido a los cambios que ha presentado este término en los
ultimos afnos, se ha dado una acumulacion de teorias en torno al concepto de estrés, lo que

ha ocasionado que actualmente existan dificultades para consensuar su significado.

2.1 Definicion y orientaciones teoricas del concepto de estrés

Segun el sitio web de la APA (2018), el estrés se define como una experiencia a
nivel emocional molesta o incbmoda para el individuo, que produce cambios bioquimicos,
fisiologicos y conductuales. Este tiene como causa la presencia de estresores cotidianos o
eventos traumaticos, que no tuvieron un manejo adecuado, por ejemplo, con cambios en el
estilo de vida, psicoterapia, y en algunos casos farmacos. El estrés puede afectar a
personas de cualquier edad, género o situacién socioecondémica. Los niveles elevados de
estrés tienen efectos adversos en la salud fisica y psicologica; pueden llegar a tener

consecuencias perjudiciales en el sistema inmune, cardiovascular, y nervioso central.

Actualmente existen tres corrientes teéricas fundamentales que definen el concepto
de estrés. La primera de estas es la teoria basada en la respuesta, la cual fue formulada
por el médico Hans Selye (1956) quien definié al estrés como el conjunto de reacciones
organicas no especificas que se producen ante estimulos externos que el individuo percibe
como nocivos; este autor plante6 la no especificidad de las respuestas ante el estrés, desde
el enfoque de la fisiologia; Selye plante6 que cada estimulo que se da sobre el organismo

presenta una respuesta especifica, excepto las respuestas hacia el estrés.

Al conjunto de reacciones del organismo en defensa a estresores (demandas del
ambiente) Selye lo denominé como Sindrome General de Adaptacién (SGA). Segun este
autor, si se mantiene por un largo periodo el SGA, puede tener consecuencias perjudiciales
en la salud. EI SGA presenta tres fases: (1) reaccion de alarma que se da cuando el

organismo se encuentra expuesto a alguna situacion a la cual no se encuentra
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acostumbrado, este emite una sefial de alarma en la que el organismo activa todas las
defensas; (2) etapa de resistencia: una vez superada la etapa de alarma se da la adaptacién
del organismo a los estimulos que han desencadenado la respuesta, y (3) etapa de
agotamiento que se da cuando los estresores que ocasionan reacciones fisiolégicas en el
organismo se mantienen por un periodo prolongado ocasionando que se agoten los

esfuerzos adaptativos (Selye, 1956).

La segunda corriente tedrica en desarrollar una definicibn sobre el concepto de
estrés, es la teoria basada en el estimulo desarrollada por Holmes y Rahe, (1967) citado
en Sandin, (2003). Estos autores realizaron una investigacién acerca de la relacion entre
las enfermedades y los fenédmenos sociales, para de esta forma conocer sobre la carga
social a la cual se enfrentan las personas que padecen de algun tipo de enfermedad. En
este estudio se encontr6 que, a mayor cantidad de cambios agudos, requerian de
modificaciones en el individuo en periodos cortos, (o que se denominé como sucesos
vitales), existe una mayor posibilidad de que se produzcan alteraciones en el organismo. A
partir de la creacion del concepto de sucesos vitales, estos autores definieron al estrés
como los reajustes 0 adaptaciones por los cuales atraviesa un individuo, para adaptarse a
una determinada situacion o suceso. Existen tres formas de estresores sociales: sucesos
vitales, contrariedades cotidianas y estrés de rol, sobre este ultimo se ampliard mas

informacién en este capitulo.

La tercera corriente tedrica que define el concepto de estrés es la teoria de la
interaccion desarrollada por Lazarus y Folkman (1986). Segun estos autores, el estrés se
define como “una relacion particular entre el individuo y el entorno que es evaluado por éste
como amenazante o desbordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar’
(Lazarus & Folkman, 1986, p. 16). Esta orientacion denominada como interaccionista se
centra en gran parte en el estudio de los procesos cognitivos que estan ligados a las
reacciones del estrés, principalmente al estudio de las emociones que segun Lazarus y
Folkman son conceptos de gran importancia para proporcionar una mayor comprension

acerca de los procesos de reaccion del estrés.
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2.2 Consecuencias perjudiciales del estrés

La respuesta fisioldgica del estrés se encuentra mediada por diversos elementos del
organismo, principalmente el sistema nervioso central y el sistema nervioso periférico
(Sandi & Calés, 2014). Las respuestas emitidas ante una situacion que genera estrés,
‘requiere la coordinaciéon de diversos elementos del organismo que, por un lado, se
activaran ante la misma y, por otro, podran verse afectados como consecuencia de esta
vivencia” (Sandi & Calés, 2014, p. 22). La capacidad de los individuos para acceder a
mecanismos que permitan manejar y contener las situaciones generadoras de estrés, son
de vital importancia para contrarrestar los efectos negativos de éste (Sandi & Calés, 2014).
Cuando la capacidad del individuo para acceder a mecanismos que le permitan manejar
acontecimientos estresantes por un periodo prolongado, se ve disminuida, y los recursos
vitales se agotan, puede desencadenarse procesos perjudiciales para el individuo y facilitar
el desarrollo de ciertas enfermedades (Sandi & Calés, 2014). Segun Sandi y Calés (2014),
entre las principales alteraciones ocasionadas por la exposicion crénica a situaciones de
estrés se encuentran:

¢ A nivel del sistema inmunoldgico se produce una suspension o disminucién de las
funciones inmunoldgicas, lo que ocasiona una mayor susceptibilidad a contraer
virus, infecciones y desarrollar enfermedades como el cancer.

e A nivel del sistema nervioso se dan alteraciones del control de conducta, en donde
se incluye conductas automdticas, e irritabilidad, problemas de identidad,
autoconciencia; fallos en la memoria, y problemas conductuales asociados con la
presencia de ansiedad, depresién, alcoholismo y abuso de drogas; estos Ultimos
contribuyen a la incidencia de accidentes y suicidios.

¢ A nivel del sistema cardiovascular hipertension, problemas cardiacos y circulatorios,
mayor posibilidad de desarrollar infartos y aneurismas.

¢ A nivel tisular se ve disminuida la capacidad de regeneracién de los tejidos.
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2.3 Estresores

Se definen como las condiciones generadoras de estimulos y demandas del

entorno, que generan respuesta de estrés, estos pueden estar influidos por cualquier

situacion, acontecimiento, persona o alteracion del entorno, que de forma directa o indirecta

genera desestabilizacion en el organismo (Lazarus & Folkman, 1986). Cada persona tiende

a reaccionar de una forma determinada ante un elemento estresor, ya que este puede ser

percibido como amenazante o no, segun la valoracion que el individuo realice.

Desde el enfoque de los sucesos vitales, que busca analizar las situaciones

estresantes, se ha planteado la distincién entre varias fuentes de estrés. Este enfoque habla

de sucesos vitales intensos, sucesos menores, situaciones de tensién cronica mantenida,

y estilos de vida los cuales que segun Lazarus & Folkman (1986), son:

Sucesos vitales intensos, definidos como acontecimientos que generan en el
individuo un esfuerzo de adaptacion intenso, lo cual produce respuestas de estrés,
entre ellos se incluyen perder el empleo, muerte de un familiar.

Sucesos menores, son sucesos que se dan en el entorno del individuo de manera
frecuente de forma diaria o casi diaria; entre los sucesos menores se incluyen el
trafico y los problemas econémicos; segun Lazarus y Folkman (1986) los sucesos
menores o también conocido como estrés diario, pueden provocar mayores
alteraciones en el organismo del individuo que los sucesos vitales intensos.
Situaciones de tension crénica mantenida, se definen como episodios prolongados
de tiempo en la vida de un individuo, que se mantienen debido a una situacion
estresante duradera, como por ejemplo ser cuidador primario de alguien con
discapacidad o con una condicién especial, y ser victima de violencia doméstica.
La ultima fuente de estrés son los estilos de vida, tanto la profesién, como el manejo
del tiempo y las exigencias sociales determinaran las demandas a las cuales el
individuo se enfrenta, estas demandas pueden facilitar o no las situaciones de

estrés.
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2.4 Tipos de estrés

Segun el sitio web de la APA (2018) existen tres tipos de estrés, el estrés agudo,

estrés agudo episédico y estrés crénico los cuales seran explicados a continuacion.

El estrés agudo es la forma mas comun de estrés, se presenta debido a las
exigencias y demandas del entorno, que ocurren dentro de un periodo reciente, y las
demandas anticipadas de un futuro cercano (APA, 2018). Los sintomas de este tipo de
estrés se presentan a corto plazo, es decir que no ocasionan dafos tan significativos al
organismo en comparacion con los sintomas del estrés a largo plazo. Entre los principales
sintomas del estrés agudo de incluyen presencia de irritabilidad, ansiedad y tristeza, dolores
musculares, problemas estomacales e intestinales, sobreexcitacién pasajera que incluye
presidn sanguinea elevada, transpiracion, dificultades para respirar, y dolor en el pecho
(APA, 2018).

El estrés agudo episodico se presenta principalmente en personas que llevan un
estilo de vida competitiva, y con excesivas demandas del entorno, también se presenta en
personas con alto nivel de ansiedad y preocupaciones constantes. Entre los principales
sintomas del estrés agudo episédico se encuentran agitacion prolongada, hipertension,
enfermedades cardiacas, dolores de cabeza fuertes y prolongados. Tratar el estrés agudo
episddico requiere de una intervencion multidisciplinaria y en ocasiones el uso prolongado
de farmacos (APA, 2018).

El estrés cronico surge cuando una persona se enfrenta a demandas muy fuertes
del entorno por periodos extremadamente largos. El estrés cronico se presenta en
situaciones donde las personas se sienten constantemente amenazadas, como por ejemplo
conflictos bélicos, pobreza extrema, maltrato fisico o psicol6gico; en ocasiones este tipo de
estrés proviene de experiencias traumaticas con origen en la infancia, que son
interiorizadas por el individuo. En el estrés crénico los recursos fisicos y mentales del
individuo se ven agotados por el desgaste a largo plazo; los sintomas de este tipo de estrés
son bastante complejos y en ocasiones requieren de tratamiento médico y de manejo de
conductual (APA, 2018).
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2.5 Estilos de afrontamiento y estrategias de afrontamiento

Lazarus y Folkman definieron el término afrontamiento como “el proceso a través
del cual el individuo maneja las demandas de la relacion individuo-ambiente que evalua
como estresantes y las emociones que esto genera” (Lazarus & Folkman, 1986, p. 16). El
concepto de afrontamiento se clasifica en estilos y estrategias; los estilos de afrontamiento
“son aquellas predisposiciones personales para hacer frente a diversas situaciones” (Solis
& Vidal, 2006, p. 35), generadoras de estrés. Las estrategias de afrontamiento son los
procesos especificos que utiliza el individuo en situaciones que generan demanda, y

pueden variar dependiendo de las condiciones que los desencadenan (Solis & Vidal, 2006).

Lazarus y Folkman (1986) definieron dos tipos de estrategias de afrontamiento, la
primera centrada en el problema y la segunda en la emocion. Las estrategias centradas en
el problema se basan en la busqueda de soluciones para cambiar la relacion entorno-
persona que genera estrés; mientras que las estrategias centradas en la emocién se basan
en los intentos que realiza el individuo para regularizar las emociones que se presentan

ante demandas del medio.

Las estrategias centradas en el problema se dividen en afrontamiento activo y
afrontamiento demorado; el primero se refiere a todas las actividades que realiza una
persona para intentar cambiar una situacion que percibe como amenazante, o tratar de
disminuir los efectos de esta; mientras que la segunda, el afrontamiento demorado, se
refiere a la respuesta que realiza el individuo para cambiar una situacién que percibe como
amenazante, pero esta no se presenta de una manera rapida, ya que requiere que el
individuo analice por mas tiempo la situacién y encuentre una oportunidad apropiada para

intentar maodificarla (Di-Colloredo, Aparicio, & Moreno, 2007).

Las estrategias basadas en la emocion se dividen en varias categorias, que segun
Lazarus & Folkman (1986), son:
e Apoyo social: buscar soporte y comprension del entorno social.
e Apoyo en la religién: Diversos estudios han demostrado que personas ante
situaciones muy demandantes y con elevados niveles de estrés que buscan apoyo
espiritual, logran realizar una nueva interpretacion de la situacibn mas positiva,

aumentar su autoestima y una mejor adaptacion.
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¢ Reinterpretacion positiva: se centra en intentar manejar los pensamientos y
sentimientos ante la situacion estresante, en lugar de buscar modificar la situacion.
e Concentracion y desahogo de las emociones: se basa en los intentos que realiza el
individuo para lograr exteriorizar aquellos sentimientos que le ocasionan malestar.
e Liberacion cognitiva: se centra en que los individuos que experimentan niveles
elevados de estrés buscan actividades que les permitan distraerse, y no centrarse
en la situacion generadora de estrés.
e Negacion: se centra en los esfuerzos que realiza el individuo para evitar las
demandas internas o externas.
e Abuso de drogas o alcohol en el cual el individuo mediante el consumo de sustancias
evita pensar acerca de la situacion que le genera estrés (Lazarus & Folkman, 1986).
Segun Lazarus y Folkman (1986) el apoyo social es una de las estrategias mas
importantes, debido a que los individuos que buscan apoyo dentro de su entorno social,
logran encontrar medios para expresar sus sentimientos, e identificarse con individuos en
situaciones similares lo cual les permite adquirir informacion que pueda ayudarlos, lo cual

permite afrontar de mejor forma las situaciones generadoras de estrés.

Cabe recalcar que las estrategias centradas en la emocion y las centradas en el
problema no son utilizadas por separado, ya que una estrategia puede servir para mediar
tanto las emociones como la solucion del problema (Di-Colloredo et al., 2007). Entre los
factores que utilizan los individuos para escoger determinado tipo de estrategia estan: la
posibilidad de modificacion del acontecimiento, el tipo de suceso, la intensidad, la
incertidumbre que este ocasione y la gravedad (Di-Colloredo et al., 2007). El principal
proposito de las estrategias de afrontamiento es manejar y reducir el estrés a corto plazo,
y brindar efectos para su manejo a largo plazo. Estas son eficaces solo si proporcionan

bienestar al individuo en los ambitos psicoldgico, fisico y social (Di-Colloredo et al., 2007).
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2.6 Estrés parental

La parentalidad se define como las actividades que realizan los padres, durante el
proceso de crianza de sus hijos, para satisfacer las necesidades que estos presentan en
cuanto al desarrollo, ambito familiar y exigencias del medio (Pérez, 2014). Entre las
principales tareas parentales se incluyen beneficiar el desarrollo fisico y psicoldgico,
proporcionar las condiciones necesarias para un clima de apoyo y calidez, promover el
desarrollo de habilidades sociales, proporcionar un ambiente estructurado con reglas y
limites, y facilitar el ingreso a otros contextos de educacion y desarrollo (Pérez, 2014).

El ejercicio de la parentalidad es una de las tareas mas complejas a las cuales se
puede enfrentar un ser humano a lo largo de su vida, “al convertirse en padre o madre, el
individuo pone en marcha un proyecto educativo que le acompafara a lo largo de todo su
ciclo vital, el cual supone un alto grado de implicacion personal y emocional” (Pérez, 2014,
p. 46).

La mayoria de las personas se aproximan a la parentalidad con sus propias
creencias y pensamientos acerca de lo que es cumplir de forma adecuada el rol parental,
es decir que cada progenitor tiene lo que se considera como un modelo interno acerca de
lo que esperan cumplir como padres, lo que esperan de sus hijos y de su entorno (Farkas,
2008).

Abidin (1992) desarroll6 el modelo de estrés parental, segun el cual, el estrés
relacionado con la parentalidad surge a partir de la autoevaluacion que realizan los
progenitores sobre su rol parental, los recursos disponibles frente a las demandas
parentales, y el uso de estrategias de afrontamiento. Los padres que creen en las
habilidades relacionadas con su rol parental, se sentiran mas satisfechos y motivados de
realizar actividades, y lograr metas o tareas con sus hijos. Mientras que los padres que
realizan una autoevaluacion negativa sobre sus habilidades parentales, recursos y
estrategias, presentaran repercusiones negativas en el desempefio de sus funciones

parentales y en la percepcion que tienen sobre su rol.

Desde la perspectiva del modelo de Abidin (1992), el estrés parental se define como
un complejo proceso en el que los progenitores perciben agotados sus recursos ante las
demandas propias del rol parental. “El estrés parental es el resultado negativo de una serie

de evaluaciones hechas por el mismo padre acerca de su nivel de compromiso como
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cuidador, teniendo un papel preponderante en este proceso sus creencias parentales”

(Pineda, 2012, p. 14).

A continuacion, se explica de manera grafica el modelo de estrés parental de Abidin (1992).

Figura 1.

Diagrama sobre estrés parental Abidin (1992).
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Nota: Adaptado del modelo de estrés parental Abidin (1992), The determinants of parenting

behavior.

Como se puede observar en el grafico anterior, Abidin (1992) incluye una lista de

estresores, que influyen de manera directa en la autoevaluacion que realizan los

progenitores de su rol parental; en esta lista de estresores se incluyen las caracteristicas
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del padre y las caracteristicas del nifio; la dimensién centrada en las caracteristicas del
padre o la madre, puede influir en ambitos mas especificos de los progenitores, como el
nivel de ajuste a su rol parental o las percepciones que tiene sobre si mimo y el desempefio
de su rol; mientras que la dimension centrada en las caracteristicas del nifio, puede influir

en el desarrollo del menor.

La autoevaluacién del rol parental tendra un papel fundamental en el grado de estrés
relacionado con la parentalidad, ya que una autoevaluacién negativa dara como resultado
niveles de estrés mas elevados, mientras que una autoevaluacion del rol parental positiva
tendra como resultado niveles de estrés bajos en los padres y el uso de estrategias

proactivas para enfrentarse a los eventos generadores de estrés (Abidin, 1992).

Las estrategias de afrontamiento y recursos que los padres utilizan son una parte
fundamental del proceso de estrés parental, el uso de estrategias que beneficien la
interaccion padre-hijo, el afrontamiento cognitivo ante situaciones generadoras de estrés y
el uso de habilidades parentales, pueden influir de manera positiva en el propio bienestar
de los padres, lo que les permitira ajustarse de manera adecuada a su rol parental (Abidin,
1992).

La conducta parental es el resultado de la autoevaluacion del rol parental, ya sea
esta benéfica o perjudicial, y de los recursos disponibles que utilizan los padres para

enfrentar el estrés, asi como del apoyo familiar y social (Abidin, 1992).

2.7 Estrés parental y resiliencia en padres de nifios con TEA

2.7.1 Estrés parental en padres de niflos con autismo

Se han realizado diversos estudios acerca del estrés parental en padres de nifios
con autismo en todo el mundo, multiples investigaciones concluyen que las caracteristicas
clinicas del TEA ocasionan niveles de estrés elevados en los progenitores, esto se debe a
la gran demanda fisica, psiquica y economica que implica el diagndstico de autismo
(Larbéan, 2013). También se pudo evidenciar niveles elevados de depresion, ansiedad y
sintomas somaticos en padres de nifilos con TEA, en comparacion con progenitores de

niflos con otro tipo de condicion o discapacidad, y nifios de desarrollo tipico (Larban, 2013).
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Segun Belsky (1984) existen varias caracteristicas del nifio con TEA, que pueden
influir en la presencia de estrés parental. Una de estas caracteristicas son las dificultades
de los nifios para establecer un vinculo con sus progenitores; esto se debe a que algunos
de los nifios con autismo presentan dificultades para expresar sus emociones; su cercania
emocional puede ser limitada y tienen una marcada tendencia a realizar actividades y
juegos por si solos, lo que ocasiona que constantemente los padres busquen contacto
cercano con su hijo, en ocasiones sin obtener ningun resultado, lo que produce que los
padres perciban como rechazo este tipo de conductas de su hijo (Belsky, 1984).Otra
caracteristica son los problemas conductuales que presentan los nifios con TEA, cuya
intensidad y sintomas causan malestar paterno, e influyen en la manera en que los padres
perciben su propia capacidad para tratar con los problemas conductuales de su hijo (Belsky,
1984).

Los padres de nifios con TEA, suelen dar gran importancia a su rol parental;
constantemente dejan de lado actividades relacionadas con su vida profesional y social, lo
que ocasiona que los progenitores se aislen socialmente, no mantengan contacto de forma
continua con grupos de amigos y familia, esto produce que se vean disminuidas sus redes

de apoyo y ocasiona malestar parental (Hernandez et al., 2011).

Cabe mencionar que cada cuidador utilizara diferentes estrategias de afrontamiento,
dependiendo de como perciba cada uno de los estresores a los cuales debe enfrentarse
(Fernandez, Pastor, & Botella, 2014). Es de gran importancia que los progenitores recurran
a estrategias de afrontamiento proactivas, que les permita establecer un vinculo seguro
entre padre-hijo, regular su nivel de estrés y mejorar la calidad de vida de su hijo y de los
miembros de la familia. Se ha encontrado que el uso de estrategias de afrontamiento
basadas en la emocién, principalmente la negacion, se asocia con niveles elevados de
estrés, lo que ocasiona malestar paterno y deterioro a nivel fisico y emocional. Mientras que
el uso de estrategias centradas en el problema se asociaba con niveles de estrés bajos y

mayor bienestar (Fernandez et al., 2014).

Las estrategias de afrontamiento cumplen un papel fundamental, en la adaptacién
del rol parental, segun Pineda (2012), los progenitores de nifios con TEA que recurrian a
estrategias de evitacion-negacion para afrontar el rol parental, presentaban niveles
elevados de estrés y dificultades de salud mental como ansiedad y depresion; al contrario

de aquellos padres que recurrian a estrategias de reestructuracion positiva de su rol,
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quienes presentaban bajos niveles de estrés lo que permitia una adecuada adaptacion a su
parentalidad, y el uso propicio de sus recursos para la obtencién de metas y logros con su
hijo con TEA (Pineda, 2012).

Segun Pineda (2012), entre las principales estrategias de afrontamiento que utilizan
los progenitores de nifios con TEA, se encuentran el apoyo social principalmente en el
ambito familiar, ya que consideran a su familia como importante fuente de contencién y
apoyo frente a sus problemas. Otra de las estrategias utilizadas es la confianza que los
padres proporcionan a los servicios de centros terapéuticos y educativos, lo cual permite
gque exista una mejor entrega al tratamiento de sus hijos por parte de los padres (Pineda,
2012).

Lyons, Leon, Phelps, y Dunleavy (2010), realizaron un estudio acerca de los estilos
de afrontamiento que utilizan los padres de nifios con TEA, dependiendo de la severidad
de los sintomas de autismo en sus hijos. En este estudio se pudo evidenciar que, a mayores
dificultades de los nifios, los padres utilizan un estilo de afrontamiento centrado en la
emocion, mientras que cuando la presencia de sintomas de TEA en los nifios es leve, los

padres utilizan estilos de afrontamiento centrados en el problema.

Los estilos de afrontamiento de los padres de nifios con TEA, van cambiando con el
crecimiento de su hijo, debido a que, en un inicio cuando se da el diagnéstico suelen recurrir
a estilos focalizados en el problema, después recurren a estilos centrados en la emocion;
esto se debe a que los padres perciben que hay mejorias en sus hijos, se han logrado
adaptar a la situacion, y sienten que no hay la suficiente ayuda por parte de centros
terapéuticos o0 especialistas, por lo que comienzan a centrarse en estrategias de

afrontamiento como la religion y focalizarse en las fortalezas de sus hijos (Pineda, 2012).

Ampliar la informacion acerca de cémo los padres de nifios con TEA afrontan la
crianza de sus hijos, es de gran importancia para elaborar intervenciones eficaces que
permitan disminuir los niveles de estrés y mejorar la calidad de vida de los miembros de la

familia.
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2.7.2 Resiliencia en padres de nifios con autismo

El término resiliencia se define como la capacidad que tienen los seres humanos ya
sea de manera grupal o individual, para afrontar y sobreponerse a las adversidades. La
resiliencia permite a las personas, proyectarse al futuro y aprender de aquellas

problematicas o acontecimientos perjudiciales por los cuales atravesaron (Pineda, 2012).

La resiliencia es una capacidad que surge en la interaccion entre el individuo y su
entorno, se basa principalmente en un conjunto de procesos sociales e intrapsiquicos que
permiten mantener un estado de bienestar ante situaciones perjudiciales (Jimenéz, 2016).
La resiliencia no es una cualidad fija, puede variar segun las circunstancias por las cuales
éste atravesando una persona, momentos vitales, factores socioculturales, caracteristicas

personales y el modo de procesar el sufrimiento (Jimenéz, 2016).

Segun Jiménez (2016), la resiliencia se constituye a partir de factores de riesgo y
factores de proteccion. Se definen como factores de riesgo las caracteristicas de un
individuo o del entorno, que aumentan las posibilidades de que aparezca una situaciéon o
conducta que afecte el bienestar del individuo y pueda producir niveles elevados de estrés.
Entre los principales factores de riesgo se incluyen: vinculos familiares débiles, rigidez
mental, y falta de redes de apoyo externas. Mientras que los factores de proteccion son las
caracteristicas del individuo o del entorno que favorecen el bienestar del individuo, permiten
una adecuada adaptacién reducen los efectos de situaciones negativas, y principalmente
promueven el desarrollo del proceso de resiliencia. Entre los principales factores de
proteccion se encuentran: el apoyo familiar, caracteristicas que permiten resolver
problemas o dificultades y disponibilidad de fuentes de apoyo social. Los factores de riesgo
y los factores de proteccién son de caracter dindmico, es decir que no permanecen estaticos
en el tiempo; es por esto que tanto factores de riesgo como de proteccién puedan dejar de
serlo debido a ciertas condiciones del entorno o etapas de la vida y transformarse en su

contrario (Jimenéz, 2016).

Se ha encontrado que la resiliencia en padres de nifios con discapacidad, actua
como un factor protector que permite al individuo modular las consecuencias negativas del
estrés. Pineda (2012) en su estudio sobre “Estrés parental y estilos de afrontamiento en
padres de nifios con Trastornos del Espectro Autista” encontré que los padres que

buscaban factores protectores como fuentes de apoyo familiar y social, lograban adaptarse
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a las demandas de la crianza de su hijo y desarrollaban mayor resiliencia en su labor de

cuidadores.

En la investigacion realizado por llias, Cornish, Kummar, Sang-Ah & Golden (2018),
sobre “Estrés parental y resiliencia en padres de nifios con TEA en el Sureste de Asia: una
revision sistematica” se realiz6 un andlisis de 28 estudios que incluian articulos y tesis
doctorales, realizadas en cinco paises del sureste de Asia; el nimero total de participantes
en los 28 estudios fue de 1639 de los cuales 288 fueron madres y 253 padres. Mediante el
uso de escalas como el PSl y la Escala de Evaluacion Parental (EEP), se lograron identificar
los niveles de estrés parental. Dentro de la revision sistematica de los 28 estudios, se pudo
encontrar estrategias que permitian a los padres atenuar los niveles de estrés. Entre los
principales mecanismos se encontraron: apoyo social, gravedad de los sintomas de TEA,
dificultades economicas, percepcién y comprensién de los padres acerca del autismo,
ansiedad y preocupaciones respecto al futuro de sus hijos, creencias religiosas.

En este estudio se pudo evidenciar que aquellos padres que buscaban apoyo social
y apoyo emocional, como por ejemplo formando grupos donde se compartia informacién
acerca del TEA con otros padres o profesionales, lograban ser mucho mas resilientes y
adaptarse de mejor manera a su rol de cuidadores y permitir un adecuado desarrollo de su
hijo, a comparacién de padres que no buscaban redes de apoyo social (llias et al., 2018).
También se encontré que los padres que desarrollaban pensamientos positivos respecto al
futuro de sus hijos, lograban disminuir los sintomas de ansiedad y depresién y ser resilientes

en su labor de cuidadores (llias et al., 2018).
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Capitulo Ill: Trabajo préactico

3.1 Disefio de la investigacion

El disefio de la presente investigacion es de tipo mixto, tiene una metodologia cuali-
cuantitativa, puesto que se empleé una entrevista semi-estructurada y se realizé la
recoleccion de datos mediante un instrumento cuantitativo; posterior a ello se analiz6 la
informacién relativa a las manifestaciones de estrés en las figuras cuidadoras, con lo cual
se busco verificar o descartar la hipétesis. Se utilizé el método deductivo ya que va de lo

general a lo particular.

3.2 Método

3.2.1 Participantes

En el presente estudio participaron cuatro cuidadores de 37 a 46 afios de edad, que
formaron parte de la muestra poblacional en el proyecto de investigacion “Sensibilidad
materna, seguridad del apego y habilidades sociales en el TEA” dirigido por la Msc. Elena
Diaz Mosquera. Dentro del proyecto anteriormente mencionado se confirmé la presencia
de TEA en los nifios participantes de la investigacién, mediante la aplicacion de la escala
Childhood Autism Rating Scale, Second Edition — Standard Version (CARS 2-ST),
(Schopler, Van Bourgondien, Wellman, & Love, 2010). Todos los nifios participantes se
ubicaron en los puntajes de la escala entre 30 y 36,5 que corresponde a TEA entre ligero y
moderado. También dentro del proyecto de investigacion se aplic6 la Encuesta de
Estratificacion del Nivel Socioeconémico (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos
[INEC], 2011). Con este instrumento se verificO que las familias pertenecian al nivel
socioecondmico medio con puntajes entre 376 y 840 puntos sobre una escala de 1000

puntos.

El proceso de reclutamiento se realiz6 mediante via telefonica contactandose con

cada uno de los participantes. Una vez confirmada su participacion, se procedié a agendar
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una visita. En esta primera visita, previa a la recoleccion de informacion, las figuras

cuidadoras firmaron un Consentimiento Informado (Anexo 1) en donde se autorizaba la

grabacién y transcripcion de la Entrevista semiestructurada (Anexo 2) y la aplicacion del

test Parenting Stress Index (Short- Form) (Anexo 3). Posterior a esta visita se programé una

segunda reunién en donde se llevo a cabo la entrega de los resultados del test y la entrega

de un documento con recomendaciones acerca del manejo del estrés parental, en un

contexto conversacional.

de los participantes

A continuacioén, en la Tabla 2 se encuentran las caracteristicas sociodemogréficas

Tabla 2

Caracteristicas sociodemogréficas de los participantes (N=4)

NQ
Part

01

02

03

04

Sexo Edad EC

F

37

39

40

46

Casado

Casada

Casada

Soltera

Nivel de

instruccioén

Posgrado
Posgrado
Superior

Secundaria

Ocupacion

Auditor

No

Hijos

Anestesidloga 1

DG

QQ:HH

2

1

Edad Escala
del
. CARS
nifo
5 30
4 34
8 30
6 36

Escala(Nivel

socioecondémico)

780 (medio alto)
840 (medio alto)
738(medio alto)

376(medio bajo)

Nota: la letra F= femenino, M= masculino, las siglas DG= Disefiadora Gréfica y las siglas QQ: HH=

servicios domésticos. Elaborado por Sanchez, D (2018).

3.2.2 Medicion

a) Entrevista semiestructurada

Dentro de los instrumentos de medicion utilizados en esta investigacion, se realizé

una entrevista semiestructurada, la cual tenia como fin conocer a fondo y de forma

especifica acerca del rol parental de cada uno de los padres de nifios con TEA. La entrevista
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estuvo conformada por siete preguntas principales, cada una de ellas con preguntas guias
(Anexo 2), las cuales trataban acerca del proceso de diagndstico de los nifios con TEA, las
principales preocupaciones de los padres sobre el futuro de sus hijos, dificultades en cuanto
a la crianza y cuales son los @mbitos en la vida de los padres que se han visto afectados
debido a la condicién de su hijo. La duracion de esta entrevista fue de 20 a 30 minutos.

Este instrumento fue validado (Anexo 4) por dos expertos, docentes de la Facultad
de Psicologia de la Pontificia Universidad Catélica del Ecuador, los cuales proporcionaron
observaciones y sugerencias acerca del contenido y estructura de la entrevista; los expertos
sugirieron indagar mas acerca de las reacciones ante el diagnostico, y sobre las principales

preocupaciones que tienen los padres ante el futuro de sus hijos.

La entrevista fue aplicada a cuatro cuidadores participantes en el proyecto de
investigacion “Sensibilidad materna, seguridad del apego y habilidades sociales en el TEA”
(Diaz, 2016-2017). Puesto que algunas de las preguntas eran de caracter personal y podia
ocurrir que algun participante se mostrara sensible ante ellas, existié un equipo de apoyo
con formacion en Psicologia, liderado por la directora de esta disertaciéon, que podia ser

contactado para brindar contencién emocional en los casos necesarios.

b) Parenting Stress Index Short Form (PSI-SF)

Segun Diaz, Brito de la Nuez, Lépez, Pérez y Martinez (2010), el Parenting Stress
Index Short-Form (PSI-SF) es un cuestionario creado por Richard Abidin en el afio 1983 y
revisado con Loyd en 1985, en Estados Unidos. Abidin también fue el creador del modelo

de estrés parental que fue utilizado en esta investigacion.

La escala PSI consta de dos versiones, la original que esta formada por 120 items,
y la versién corta que fue utilizada en el presente estudio y consta de 36 items. De acuerdo
con Calesso (2007), la traduccion al castellano fue realizada por Richard Abidin y Magaly
Solis en el afio 1991. Para esta traduccion se tomaron como muestra 223 madres hispanas;
luego de analizar las respuestas proporcionadas por las madres y los factores
pertenecientes a las 13 subescalas del PSI original, se llegé a la conclusion que solamente
3 factores eran los que describian mejor la muestra hispana, conformando asi tres

subescalas, que son las que se utilizan actualmente en la version corta de este instrumento.
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El analisis multivariado de varianza (MANOVA) indicé que, en la muestra hispana, las
madres de nifios con algun tipo de dificultad en su desarrollo o discapacidad presentaban
un mayor indice de estrés en comparacién con las madres de nifios sin ningun tipo de
discapacidad (Basa, 2010). La versién espafiola PSI-SF ha sido adaptada a la poblacion
peruana en el afio 2016. La muestra estuvo conformada por 370 padres de familia con hijos
e hijas de entre cero a tres afios de edad de la ciudad de Lima. Para la adaptacion de este
cuestionario a la poblacioén peruana, se aplicé el modelo Rasch de Escala de Valoracion de
Andrich (Burga y Sanchez, 2016).

El PSI-SF es un cuestionario autoaplicable, y tiene como objetivo medir el nivel de
estrés que experimentan los padres debido a la crianza de sus hijos. Este cuestionario
consta de 36 preguntas, en donde el entrevistado debe responder en una escala tipo Likert
de cinco puntos, con cinco opciones en las que se encuentran: totalmente de acuerdo, de
acuerdo, no estoy seguro, en desacuerdo y totalmente en desacuerdo. Las 36 preguntas
se encuentran divididas en subescalas de 12 items cada una; la primera subescala es
Malestar Paterno (items del 1 al 12) se refiere al malestar que experimentan los padres en
su rol parental, el cual es “provocado por factores personales que estan directamente
relacionados con el ejercicio de las funciones derivadas de este papel” (Diaz et al., 2010,
p. 1035); dentro de estos factores se incluyen: falta de apoyo en la crianza de su hijo,
conflictos a nivel de pareja debido a estilos de crianza, sentido de competencia para cubrir
las diferentes necesidades de su hijo, y la percepcion que tienen los padres ante su rol
como tal (Burga y Sanchez, 2016). La segunda subescala es Interaccion Disfuncional
Padres-Hijo (items del 13 al 24) se refiere a la percepcién que tienen los padres acerca del
desarrollo de su hijo, la percepcién sobre la calidad de la relacién entre padre e hijo, y las
respuestas que reciben por parte de sus hijos (Burga y Sanchez, 2016). La tercera
subescala es Nifio Dificil (items del 25 al 36) se refiera a como perciben los padres su
capacidad para controlar a sus hijos en funcion de las conductas que poseen. También “se
incluyen una serie de patrones o pautas aprendidas de conducta desafiante y de
desobediencia. Las puntuaciones altas en esta variable sugieren que los nifios pueden estar
sufriendo problemas importantes en los procesos y mecanismos de autorregulaciéon” (Diaz
et al., 2010, p. 1035)

El PSI- SF esta disefiado para ser utilizado con padres de nifios de un rango de
edad de 1 mes hasta 12 afios y un rango de edad en los padres de 18 a 60 afios. Se ha

determinado que el tiempo en que los padres usualmente toman para resolver este
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cuestionario es de 10 a 15 minutos. El valor minimo es 1 cuando se marca totalmente en
desacuerdo, y 5 es el maximo al marcar totalmente de acuerdo. En las preguntas 22 y 32,
el puntaje maximo es 5 cuando se elige la opcién uno, y el minimo es 1 al elegir la opcién
cinco, al igual que en el item 33, se otorga cinco puntos cuando los padres marcan 10 o
mas reacciones o conductas que le molestan de su hijo, y un punto cuando indican entre
uno a tres conductas. La calificacion del PSI-SF se realiza primero sumando los items 1, 2,
3,7,8,9,y11 que corresponden a la subescala de respuesta defensiva, después se realiza
la suma de cada uno de los enunciados de las subescalas. El puntaje de respuesta
defensiva no se incluye en el puntaje de estrés total, se debe prestar atencion al puntaje de
respuesta defensiva, ya que, si este puntaje es 10 o menor a este numero la prueba no es
vdlida, debido a que se considera que las respuestas proporcionadas por el padre no eran
creencias reales que él tenia acerca de su rol parental. A continuacion, se realiza la

conversion en la tabla de percentiles correspondiente a cada subescala.

El PSI-SF ha sido adaptado a 28 idiomas y en diversas poblaciones, lo cual ha
permitido la utilizacién de este cuestionario en multiples estudios a nivel mundial. Algunos
de estos trabajos incluyen, por ejemplo, la medicion del estrés en 39 madres de personas
con trastornos del espectro autista; los resultados de este estudio indicaron que el 87% de
ellas superaban el percentil 90, es decir, presentaban niveles de estrés clinicamente
significativo (Pozo, Sarria, & Méndez, 2005). Otra investigacion realiz6 un estudio
comparativo del estrés parental entre padres de nifios con autismo (N = 36) y padres de
nifios de desarrollo tipico (N = 36); los resultados evidenciaron diferencias significativas en
el nivel de estrés parental, pues los padres de nifios con autismo presentaron niveles de

estrés clinicamente significativo (Basa, 2010).

Entre las ventajas del PSI-SF se incluyen: proporcionar niveles de estrés parental
en un periodo corto de administracién. Se puede utilizar para detectar a aquellos
progenitores que presentan niveles de estrés elevados, ya sea por sus caracteristicas como
padre o por las caracteristicas y conductas de su hijo. ElI PSI-SF es de gran utilidad para
desarrollar programas de prevencion e intervencion adaptados a las caracteristicas
particulares de cada padre e hijo, mediante el seguimiento de las subescalas que

presentaran puntajes mas elevados.
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Evaluar de manera especifica los elementos que contribuyen a la presencia de
estrés parental permite comprender como este, en conjunto con las estrategias y estilos de

afrontamiento influyen en las conductas parentales.

A continuacién, se presenta la tabla 3 que contiene la interpretacion de percentiles con las
subescalas del PSI-SF.

Tabla 3

Tabla de interpretacion de percentiles PSI-SF

PSI-SF Subescalas Estrés Estandar Estrés alto Estrés

Percentiles Percentiles Clinicamente

Significativo

Percentiles
Malestar paterno (MP) 15-80 81-89 90-100
Interaccion Disfuncional Padre-Hijo 15-80 81-84 85-100
(ID)
Nifio Dificil (ND) 15-80 81-89 90-100
Estrés total 15-80 81-89 90-100

Nota. Recuperado de “Parenting Stress Index (PSl)”. Abidin, R., 1990. Charlottesville, VA:
Pediatric Psychology Press.

3.2.3 Procedimiento

Como se mencion0 anteriormente, las figuras cuidadoras formaron parte del
proyecto de investigacidon, “Sensibilidad materna, seguridad del apego y habilidades
sociales en el TEA” (Diaz, 2016-2017). Al concluir la ultima visita del proyecto de
investigacion, se comenté de manera individual a cuatro participantes acerca de esta
disertacion y se les pregunt6 si estaban de acuerdo en participar, después de que los padres
aceptaran de forma voluntaria formar parte de esta investigacion se programo una visita.
En esta reunion se dio paso primero a la firma del consentimiento informado, luego a la
entrevista semiestructurada la cual tuvo una duracién de entre 20 a 30 min, después se

pidi6 a las figuras cuidadoras que completaran el cuestionario PSI-SF el cual tiene una
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duracién de 15 a 20 minutos. Posterior a esto se paso a realizar el andlisis de los resultados
tanto del test como de la entrevista semiestructurada; una vez con los datos analizados, se
comunic6 con los participantes de manera telefénica para agendar una segunda visita, en
esta reunién se realizd la entrega de un documento con recomendaciones acerca del

manejo del estrés parental, en un contexto conversacional.

3.3 Resultados

El objetivo general de la presente investigacién consistié en explorar los niveles de
estrés en cuatro cuidadores primarios de nifios con TEA, con la finalidad de ofrecer
recomendaciones que contribuyan al bienestar psicolégico de los casos investigados. La
hipotesis propuesta plante6 que los cuidadores primarios de nifios con TEA presentan

niveles de estrés elevados relacionados con su rol de cuidadores.

Para responder a este objetivo y verificar el cumplimiento de la hipétesis planteada,
en primer lugar, se realizé un analisis global y, en segundo lugar, un analisis por caso.

A continuacion, se presentan los resultados organizados segun se ha mencionado.

3.4 Resultados globales

a) Resultados entrevista semiestructurada

A continuacién, se presentan los resultados descriptivos de las respuestas de las figuras

cuidadoras a la entrevista semiestructurada, por preguntas.

1) Primera pregunta: ,Como se dio el proceso de diagnéstico de su hijo?

e En cuanto a la edad de los nifios: todos tenian entre los dos y cinco afios cuando
recibieron el diagnadstico.

e Los primeros signos de TEA que presentaron los nifios: todos manifestaron dificultades
en la interacciébn con sus iguales y en la comunicacion, tres de los cuatro nifios

presentaban molestias al escuchar ruidos de varias personas conversando, otros nifios
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jugando, la secadora y la lavadora funcionando, uno de los nifios manifesté dificultades
para conciliar el suefio y problemas en su alimentacion.

¢ En cuanto a quiénes fueron las personas que detectaron signos de alerta en los nifios:
en dos de los cuatro casos fueron la psicéloga del colegio y la maestra, en los otros dos
casos fueron las madres quienes notaron signos de autismo en sus hijos.

e Cudles fueron los profesionales a los que acudieron: todos los cuidadores asistieron a
consultas con neuropediatras, en todos los casos fueron estos especialistas quienes
proporcionaron el diagnostico de TEA.

¢ Dificultades en el proceso de diagnéstico: Dos de las cuatro madres entrevistadas
coincidieron en que la mayor dificultad en el proceso de diagnéstico de sus hijos, fue la
falta de conocimientos por parte de algunos profesionales, y la falta de profesionales
especializados en autismo en el pais, una de las madres mencioné que debido a la
condicién de su hijo, el trasladarse para recibir el diagnéstico fue la mayor dificultad,
uno de los padres manifestd no haber tenido dificultades durante el proceso de
diagndstico de su hijo.

¢ En cuanto a otros diagnésticos recibidos aparte del de TEA: En tres de los cuatro casos
el primer diagnostico recibido fue autismo, en uno de los casos el primer diagnostico fue
autismo, pero después el neuropediatra descarté este diagnostico, acudieron donde una
especialista del lenguaje y ella manifesté que el nifio tenia discapacidad intelectual,
después de algun tiempo un nuevo neuropediatra descarté este ultimo diagnéstico y
confirmo que el nifio tenia autismo.

Como se puede apreciar, los cuatro niflos fueron diagnosticados en la etapa
preescolar; todos los padres manifestaron que sus hijos presentaban dificultades en la
interaccion con sus iguales y en la comunicacién; Unicamente en dos casos fueron las
madres quienes notaron signos de autismo en sus hijos, lo cual se observa principalmente
en madres primerizas; en todos los casos fueron neuropediatras quienes realizaron el
diagndstico de TEA en los nifios; solo en un caso, los padres manifestaron no haber tenido
dificultades durante el proceso de diagnéstico de su hijo, y también solo en un caso el

diagnostico no fue claro en el inicio.
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2) Segunda pregunta: ¢Cudles fueron sus principales reacciones, respecto al
diagnéstico?

e Primeras reacciones de los cuidadores ante el diagndstico: Todos los cuidadores
coincidieron en que lo mas dificil, fue que ninguno de ellos sabia como ayudar a sus
hijos, ya que no sabian qué era el autismo, ni tenian el conocimiento acerca de a donde
podian acudir para que sus hijos recibieran tratamiento, todos comentaron haber
sentido mucha tristeza ante el diagnostico, dos de ellos presentaron dificultades en la
aceptacion del diagnadstico.

e En cuanto a preocupaciones: Todos los cuidadores manifestaron tener diferentes
preocupaciones, las cudles seran detalladas en los resultados individuales de cada
cuidador.

e Cambios de comportamiento de los cuidadores respecto a sus hijos: Todos
manifestaron preocupacion por sus hijos después de haber recibido el diagnéstico;
sintieron la necesidad de cuidar y proteger mucho mas a sus hijos.

Segun se puede observar, todos los padres manifestaron que lo mas dificil fue no
saber como ayudar a sus hijos debido a que no tenian conocimiento acerca de lo que era
el autismo, todos los cuidadores manifestaron sentir mucha tristeza, dos de ellos
presentaron dificultades para aceptar el diagnostico; todos los casos presentaron
preocupaciones diferentes como por ejemplo: autonomia de los nifios, encontrar
tratamientos adecuados, desarrollo de su hijo, y dificultades en la comunicacioén; en todos
los casos los cuidadores comentaron que sentian la necesidad de cuidar y proteger mas a

sus hijos con autismo.

3) Tercera pregunta: ¢Cuales son los a&mbitos en la vida de su hijo que mas le

preocupan?

e En cuanto a educacion: Todos los cuidadores manifestaron sentirse preocupados
acerca de la educaciéon y el proceso de escolarizaciéon de sus hijos, a dos de los
cuidadores les preocupaba que sus hijos no pudieran ser incluidos en escuelas con
educacion regular, a una de las madres le preocupaba que su hijo no pudiera continuar
sus estudios en la escuela regular a la cual estaba asistiendo.

e En el &mbito social: a uno de los cuidadores entrevistados le preocupaba que su hijo

pudiera ser victima de discriminacion debido a su condicion.
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Como se puede ver, todos los cuidadores presentaban preocupacion acerca de la

educacion de sus hijos, a dos de ellos les preocupaba la insercion de sus hijos en el sistema

educativo regular; a uno de los padres le preocupaba que su hijo pudiera sufrir de

discriminacion en el futuro.

4) Cuarta pregunta: ¢,Como se siente respecto al futuro de su hijo?

En cuanto al futuro de sus hijos: tres de los cuatro cuidadores entrevistados comentaron
sentirse preocupados respecto al futuro de su hijo, una de las madres manifestd no
sentirse preocupada, ya que procura no pensar en lo que podria pasar a futuro, y solo
centrarse en el presente.

En el &mbito familiar o social: a dos de las madres entrevistadas les preocupaba que en
el futuro no exista alguien que cuide de sus hijos, y que ellos se queden solos; a una de
las madres entrevistadas le preocupaba el &mbito social en el futuro de su hijo, que él
no pueda establecer una relacion sentimental y no logre formar una familia, y
manifestaba sentir mucha ansiedad, ya que no sabia cudles serian en el futuro las
capacidades de su hijo.

En el ambito laboral: a uno de los padres le preocupaba que su hijo en el futuro no
tuviera oportunidades laborales.

En cuanto a la educacién: a todos los cuidadores les preocupaba que en el futuro sus
hijos no puedan seguir estudiando en una escuela regular, o no aprendan lo necesario
para continuar con su proceso de escolarizacion.

Segun se puede apreciar, tres de los cuatro cuidadores comentaron sentirse

preocupados acerca del futuro de sus hijos; a dos de las madres les preocupaba que no

exista una persona en el futuro que cuide de sus nifios, a uno de los cuidadores les

preocupaba el ambito social de su hijo en el futuro; a uno de los padres le preocupa el

ambito laboral; todos los cuidadores comentaron sentirse preocupados en cuanto a la

educacion y al proceso de escolarizacién de sus hijos.

5) Quinta pregunta: ¢(Qué es lo que mas se le dificulta actualmente en cuanto a

la crianza de su hijo?

En cuanto al comportamiento: tres de los cuatro cuidadores entrevistados comentaron

gue lo que mas se les dificultaba en cuanto a la crianza de sus hijos, en el momento de
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la entrevista era el comportamiento, ya que debido a su condicién no logran adaptarse
a lugares y personas nuevas, y en ocasiones tienen comportamientos agresivos; uno
de los cuidadores entrevistados coment6 no tener problemas en cuanto a la crianza de

su hijo.

6) Sextapregunta: ¢Alguien mas le proporcionaayuda paralacrianzade su hijo?

¢ En cuanto a quiénes proporcionan ayuda a los cuidadores: Tres de los cuatro padres
comentaron que si recibian ayuda por parte de sus cényuges o familiares en la crianza
de sus hijos; una de las madres entrevistadas no recibia ayuda en la crianza de su hijo,
ya que comentd no tener amigos cercanos ni familia que le ayuden en el cuidado de su
hijo.

e En qué momentos le proporcionan ayuda a los cuidadores: Tres de los cuatro
cuidadores comentaron que reciben ayuda de sus cényuges o familiares, principalmente
cuando ellos deben salir a trabajar.

e De qué se encargan las personas que ayudan a los cuidadores: Tres de los cuatro
cuidadores comentaron que sus conyuges y familiares, se encargan de cubrir las
necesidades basicas de los nifios cuando ellos no se encuentran; una de las madres
manifestd que su esposo cuando ella debe salir a trabajar, continta ensefiandole a su
hijo el uso de pictogramas y otras herramientas para la comunicacion.

Como se puede observar, tres de los cuatro cuidadores si reciben ayuda de sus
conyuges o familiares para el cuidado y crianza de sus hijos, principalmente cuando los
cuidadores deben ir a trabajar; una de las figuras cuidadoras comenté no recibir ayuda para
la crianza de su hijo; las personas que cuidan de sus hijos se encargan principalmente de

cubrir necesidades bésicas y apoyar en la educacion.

7) Séptima pregunta: ¢Existe alguna actividad que usted haya dejado de lado
debido ala condicién de su hijo?

e En cuanto a educacion: Una de las madres entrevistadas manifestd que, debido a la
condicion de su hijo, no pudo continuar con sus estudios para la subespecializacion en
la carrera de medicina, ella considera que pasa mucho tiempo al cuidado de su hijo y

esto le impide realizar otras actividades.
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¢ Amistades: Una de las madres entrevistadas comentd que, debido a la condicion de su
hijo, ha tenido que dejar de lado amistades y ya no visita a sus familiares y amigos con
frecuencia. Dos de los cuatro cuidadores manifestaron no haber dejado de lado ninguna
actividad de su vida debido a la condicion de autismo en sus hijos. Ellos manifiestan
que tienen menos tiempo para realizar algunas actividades, pero en igual medida que
otros padres con nifios regulares.

Como se puede observar, una de las madres no pudo continuar sus estudios de
cuarto nivel debido a la condicion de su hijo; solo una de las madres se vio forzada a no
frecuentar amistades ni familiares por la condicion de su hijo; los otros tres padres
manifestaron no haber dejado de lado ninguna actividad debido a la condicion del nifio.

b) Resultados Parenting Stress Index Short-Form

Tabla 4

Puntajes de los cuidadores en el PSI-SF

Percentiles
Participantes MP ID ND ESTRES
TOTAL
1 96 92 78 68
2 99 98 99 86
3 36 54 22 14
4 98 86 99 84
M 82,25 82,5 74,5 63
DE 30,86 19,62 36,37 33,65

Nota: las siglas MP= Malestar Paterno, las siglas ID= Interaccion Disfuncional, las siglas ND=
Nifio dificil.

Como se puede observar en la tabla 4, al realizar un andlisis global de los puntajes
de estrés total obtenido por los cuatro participantes se encontr6 que el minimo fue 14, el
méximo 84, la Media 63 y la Desviacion Estandar 33,65. El promedio general de 63 indica
la presencia de estrés total estandar, lo que significa que a nivel global los padres no
presentan tension significativa en las areas de malestar paterno, interaccion disfuncional

padre-hijo y comportamiento del nifio. Es importante mencionar que el puntaje de estrés
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total esta relacionado exclusivamente con el nivel de estrés experimentado dentro del rol
parental, por lo que es recomendable no asociar esta subescala con otros eventos o roles

gue también pueden generar estrés.

Las siglas MP en el cuadro corresponden a la subescala de Malestar Paterno, la
cual se refiere al malestar que experimentan los padres en su rol parental. Al realizar un
analisis global de esta subescala se encontré que el minimo fue 36, el maximo 99, la Media
82,25 y la Desviaciéon Estandar 30,86. El promedio general es de 82,25, lo que indica la
presencia de estrés alto. En comparacion con las otras dos subescalas, en Malestar
Paterno los participantes obtuvieron un puntaje mas elevado, lo cual indica la presencia de
malestar muy significativo relacionado con el rol parental, también indica un deterioro en el
sentido de competencia parental y otros factores personales relacionados con la
parentalidad, como que el nifio no cumpla con las expectativas de los padres, y que el
progenitor se sienta de cierta forma rechazado o maltratado por algunas conductas de su
hijo. Es uno de los puntajes méas elevados en comparacion con las otras subescalas, lo cual
indicaria la presencia de dificultades en el ajuste de su rol parental.

Las siglas ID en el cuadro se refieren a la subescala de Interaccién Disfuncional, la
cual se basa en la percepcién que tienen los padres acerca de la calidad de la relacién con
su hijo, el desarrollo del nifio y las respuestas que reciben de él. Al realizar un analisis global
de esta subescala se encontr6 que el minimo fue 54, el maximo 98, la Media 82,5y la
desviacion estandar 19,62. Al ser el promedio general de 82,5 se evidencia la presencia de
estrés alto, que en este caso significa dificultades significativas en la interaccion padre-hijo,
las interacciones entre ambos no proporcionan un vinculo lo suficientemente seguro para
el progenitor; también, debido a ciertas caracteristicas de los nifios con TEA, el padre no se

siente muy cercano a su hijo.

Las siglas ND en el cuadro se refieren a la subescala de Nifio Dificil, la cual se basa
en como perciben los padres su capacidad para controlar a sus hijos en funciéon de las
conductas que poseen. Al realizar el analisis global del puntaje de esta subescala se
encontré que el minimo fue 22, el maximo 99, la media 74,5 y la desviacién estandar 36,37.
El promedio general es de 74,5 lo que indica la presencia de estrés estandar, que en este
caso se refiere a que no existe presencia significativa de malestar por parte de los padres

en cuanto al comportamiento de los nifios, es decir que los padres no perciben como
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dificiles de manejar algunos comportamientos de sus hijos, y también logran de una manera

adecuada el establecimiento de reglas y limites.

3.5 Resultados por caso

a) Caso1l

Historia Vital

Padre de 37 afos de edad, casado, con titulo de cuarto nivel en auditoria, estudio
toda su carrera universitaria en Italia donde conoci6 a su esposa. Con dos hijos el primero
de ellos diagnosticado con TEA. En el momento del diagnostico de su hijo vivian en Londres
Inglaterra, la familia decidi6 regresar al pais de origen del padre (Ecuador), cuando
recibieron el diagndstico, debido a que en Inglaterra no tenian ningun familiar o persona

cercana que les pudiera brindar el apoyo necesario para la crianza de su hijo.

Debido a que el padre no habia conseguido estabilizar su situacién laboral en el
Ecuador, la familia decidi6 mudarse a Austria, ya que en este pais el padre tenia algunas
propuestas laborales. Al padre le preocupaba mucho el mudarse a este nuevo pais,
principalmente debido a la condicion de su hijo, ya que en un lugar nuevo no sabrian donde
acudir para las terapias con su hijo, ni como seria la inclusiéon educativa para su hijo en

Austria.
Respuestas a la entrevista semiestructurada

El padre comentd que su hijo recibi6 el diagndstico de TEA, a los tres afios y medio.
El mencion6 que, al ser su primer hijo, no conocia acerca de lo que era adecuado en el
desarrollo del nifio para su edad, por lo que fue en la escuela donde notaron los primeros
signos de TEA en su hijo, ya que él no presentaba lenguaje ni intentos para comunicarse,
y realizaba actividades y juegos solo. Debido a esto decidieron acudir donde un médico
general, para que su hijo recibiera una evaluacion. Los profesionales a los cuales acudieron
fue un médico general, quien remitié a un neuropediatra, éste proporcion6 el diagnéstico y
posteriormente acuden donde una psicéloga clinica. El padre comenté que no existio
ninguna dificultad en el proceso de diagnéstico, sin embargo, menciondé que el

neuropediatra no proporciond ninguna explicacion ni recomendacion acerca del TEA, solo
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sugirié a los padres que lean y estudien acerca de este trastorno. El padre coment6 que el

primer y Unico diagnostico recibido fue el de TEA.

Acerca de las primeras reacciones ante el diagndstico, €l expresé sentir mucho
panico debido al desconocimiento sobre lo que era el autismo, posteriormente comenzé a
sentir dudas acerca de si el diagnostico era adecuado. Lo que mas le preocupaba al padre
era la autonomia de su hijo y que él en un futuro pudiera llegar a sufrir acoso escolar y no
tener oportunidades laborales. En cuanto a los cambios de comportamiento respecto a la
crianza de su hijo, el padre mencioné sentir miedo de que su hijo pudiera sufrir de

discriminacién, por lo que el sinti6 la nhecesidad de protegerlo y pasar mas tiempo con él.

La adquisicién del lenguaje era el &mbito en la vida del nifio que mas le preocupaba
al padre, él sentia miedo de que su hijo no pudiera hablar ni comunicarse; principalmente a
causa de que él se comunicaba con su hijo en castellano y su esposa en italiano, y en el
momento de la entrevista estaban préximos a viajar a Austria, pais con un idioma diferente,
lo cual podia ocasionar confusién en su hijo. En cuanto al &mbito de educacién al padre le
preocupaba la inclusién educativa en una escuela regular y en un sistema educativo
diferente a lo que ellos estaban acostumbrados como era Austria. Respecto al ambito social
al padre le preocupaba que su hijo pudiera sufrir de discriminacion.

En cuanto al futuro de su hijo el padre menciond sentir preocupacion respecto al
desarrollo de su hijo. En el &mbito laboral, que su hijo no lograra conseguir trabajo y fuera
discriminado debido a su condicién. Respecto al ambito educativo, que su hijo no fuera

aceptado en una escuela regular.

Sobre las dificultades en la crianza, el padre comunicé que no existen problemas

significativos en su hijo en cuanto a cuidado diario, alimentacién, suefio y comportamiento.

En relacion con la ayuda proporcionada al cuidador para la crianza de su hijo, él
expres6 que su esposa era quien lo ayudaba en la crianza de su hijo, sin embargo, cuando
él iniciara su nuevo trabajo seria su esposa quien estaria a cargo de su hijo. El padre
comentd que la madre le proporcionaba ayuda cubriendo necesidades basicas del nifio

como comer, jugar, y ayudarlo con su higiene.

El padre manifesté que no sentia haber dejado de lado alguna actividad debido a la
condicion de su hijo, si bien creia tener menos tiempo para realizar sus actividades

personales, pero en igual medida que otros padres de nifios de desarrollo regular.
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Puntajes PSI-SF

El puntaje del padre en la subescala de estrés total fue de 68, lo que indica la
presencia de estrés total estdndar, esto significa que el padre no presenta tension
significativa en las areas de malestar paterno, interaccion disfuncional padre-hijo y
comportamiento del nifio. Esto se debe a que la madre proporciona ayuda al padre en el
cuidado de su hijo; el nifio no presenta comportamientos que el padre considera como dificil,
y el padre no consider6 haber dejado de lado alguna actividad debido a la condicion de su
hijo. En cuanto a la subescala de malestar paterno el puntaje fue de 96, lo que indica la
presencia de estrés clinicamente significativo en esta area. Esto se debe a factores como
gue el padre no considera estar cumpliendo de forma adecuada su rol parental, debido a
que siente mucha presion para cubrir las demandas de su hijo. El puntaje de la subescala
de interaccion disfuncional fue de 92, lo que indica la presencia de estrés clinicamente en
significativo en esta area, lo cual se relaciona con ciertas caracteristicas del nifio como que
él juegue solo y no busque cercania con su cuidador; el padre puede percibir estas
conductas como rechazo y que no proporcionen un vinculo seguro para él. En la subescala
de nifio dificil el padre obtuvo un puntaje 78, lo cual indica la presencia de estrés estandar
en esta subescala, esto se debe a que el padre no percibe como dificiles de manejar las
conductas de su hijo.

b) Caso 2

Historia vital

Madre de 39 afios, casada, con subespecializacion en anestesiologia. Con solo un
hijo, el cual fue diagnosticado con TEA. Ella trabajaba en un hospital en donde ejercia su
profesion de anestesibloga. La madre expreso que debido a la condicién de su hijo no podia

trabajar la jornada laboral completa, ya que debia dedicar més tiempo al cuidado de él.
Respuestas a la entrevista semiestructurada

La madre comentd que su hijo recibio el diagndstico de TEA a los dos afios y medio.
Los primeros signos de autismo que observo en su hijo fueron las dificultades para conciliar

el suefio, hipersensibilidad a ruidos como la secadora, la lavadora y automoviles,
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presentaba molestias en las reuniones familiares, cuando alguien hablaba muy fuerte él
salia llorando. La madre manifesté que acudieron para recibir el diagnéstico de su hijo,
donde un neuropediatra, pediatra y segundo neuropediatra, esto se debe a que, a
excepcion del segundo neuropediatra, quien si proporciond a los padres la informacion
adecuada acerca del diagnéstico de su hijo, e informacion acerca de lo que es el TEA; la
madre menciond que los otros especialistas no tenian el conocimiento suficiente acerca del
autismo y no lograron brindarle los tratamientos adecuados para su hijo. La madre
manifestd que el primer y Unico diagnéstico recibido fue el de TEA.

En cuanto a las primeras reacciones ante el diagnéstico, la madre expresé que para
ella fue muy dificil aceptar la condicién de su hijo, sentia mucha frustracion y tristeza, debido
a que no tenia conocimiento acerca de lo que era el autismo, y no sabia como ayudar a su
hijjo. Lo que mas le preocupaba a la madre era poder encontrar profesionales
especializados en TEA, ya que ella consideraba que en el pais no existian personas con la
preparacion académica suficiente en este tema. En relacién a cambios de comportamiento
que present6 la madre respecto a la crianza de su hijo, la madre manifest6 que, a partir del
diagnostico sintié la necesidad de estar mas tiempo con su hijo, y buscar terapias
adecuadas para él.

La educacion, era el &mbito en la vida de su hijo que mas le preocupaba a la madre,
poder encontrar una escuela, donde su hijo pueda aprender, y sea incluido, ha sido muy

dificil para ella.

La madre menciond, sentir mucha preocupacion por el futuro de su hijo,
principalmente le preocupaba el hecho, de que su hijo se quedara solo, sin su cuidado y
nadie se haga cargo de él; también le preocupaba que cuando su hijo sea adulto no pueda

llegar a formar una familia.

En relacion a que es lo gue mas se le dificultaba a la madre, respecto a la crianza
de su hijo, ella comenté que era la educacion, debido a que no lograba encontrar una

escuela que se adapte a las necesidades de su hijo.

La madre coment6 que es el padre del nifio y la nifiera, quienes le proporcionan
ayuda para la crianza de su hijo, ellos se hacen cargo del nifio cuando la madre debe salir

a trabajar, y se encargan de atender las necesidades basicas de él.
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Con respecto a si la madre dejo de lado alguna actividad debido a la condicién de
su hijo, ella manifestd6 que tenia la intencibn de continuar sus estudios de
subespecializaciéon en medicina, pero debido a que ocupaba la mayoria de su tiempo al

cuidado de su hijo, no pudo continuar con sus estudios.
Puntajes PSI-SF

El puntaje de la madre en la subescala de estrés total fue de 86, lo que indica la
presencia de estrés parental alto, esto se debe a factores como que la madre es quien se
encargaba la mayoria del tiempo del cuidado de su hijo, y ella no lograba encontrar centros
terapéuticos para el nifio. En cuanto a la subescala de malestar paterno, la madre obtuvo
un puntaje de 99, lo cual indica la presencia de estrés clinicamente significativo, esto se
debe a desajustes en la adaptacién a su rol parental, la madre siente que no esta
cumpliendo de manera adecuada su labor parental, y el nifio no cumple con las expectativas
gue la madre tiene de él. Respecto al puntaje de la subescala de interaccion disfuncional,
el puntaje fue 98, lo que indica la presencia de estrés clinicamente significativo en esta
area, lo cual se debe a que la madre no percibe como un vinculo seguro la relacién con su
hijo, debido a ciertas caracteristicas del nifio, la madre considera como dificiles las
interacciones con él. En la subescala de nifio dificil el puntaje fue de 98, lo que demuestra
la presencia de estrés clinicamente significativo, en esta area esto se debe a que, la madre
percibe como muy dificiles de manejar algunas conductas de su hijo, y considera que el

proceso de crianza ha presentado dificultades.

c) Caso 3

Historia vital

Madre de 40 afios, casada, disefiadora grafica de profesion, con dos hijos, el
segundo de ellos diagnosticado con TEA. En el momento de la entrevista la madre se
dedicaba la mayoria del tiempo al cuidado de sus hijos. Ella trabajaba en ocasiones desde

su hogar, lo cual le permitia pasar mas tiempo con los nifios.

Respuestas a la entrevista semiestructurada
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La madre manifesté que su hijo recibié el diagnéstico de TEA a los cinco afios. Los
primeros signos de autismo, fueron detectados por la psicologa del colegio, ella observo
conductas diferentes en el nifio, como que él no aprendia a la misma velocidad de sus
compafieros, e interactuaba con ellos de forma diferente; debido a esto sugirio realizar una
evaluacion. Respecto a los profesionales que acudieron para recibir un diagnéstico, fueron
psicéloga clinica, neuropediatra, nuevo neuropediatra, y fundacion especializada en
autismo, estos ultimos proporcionaron el diagnostico. La madre mencion6 que existieron
muchas dificultades en el proceso de diagndstico de su hijo, la principal fue el
desconocimiento por parte de los profesionales. La madre comenté que su hijo fue
diagnosticado de TEA en un inici6, luego déficit intelectual moderado, y por ultimo TEA

nuevamente.

Sobre las primeras reacciones respecto al diagnéstico, la madre manifestd que en
un inicio, fue una situacion muy dificil para toda la familia, ella sinti6 tristeza debido a que
para ella el TEA era un tema del cual no tenia conocimiento, y mucha incertidumbre de no
saber cOmo ayudar a su hijo. Respecto a las preocupaciones que sintié la madre después
del diagnostico, ella expresé sentirse muy preocupada en cuanto al desarrollo de su hijo, y
tenia miedo de que él no se desarrollara de igual forma que su hermano. La madre
manifestd que después del diagndéstico sintio la necesidad de cuidar y proteger a su hijo

mas que antes.

En relacion a cuales eran los ambitos en la vida de su hijo que mas le preocupaban
a la madre, el ambito de la educacion, era el que mas le preocupaba, que su hijo no

estuviera aprendiendo el contenido que le ensefiaban en el colegio.

Referente al futuro de su hijo, la madre expres6 no sentirse preocupada, ya que
procura no tener pensamientos negativos sobre lo que podria pasar a futuro con él, y piensa

que lo mejor que puede hacer es centrarse en el presente.

Respecto a que es lo que mas se le dificultaba a la madre en la crianza de su hijo,
ella manifest6 que era el comportamiento de su hijo, debido a que el nifio se encontraba
constantemente a la defensiva, contra papa, mama y hermano, pero principalmente contra
papa y hermano; la madre mencion6 que ellos le decian algo y él inmediatamente gritaba,

y protestaba, a ella le costaba calmarlo.
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En cuanto a la ayuda proporcionada a la madre para la crianza de su hijo, ella
menciond que en ocasiones la abuela materna y el tio materno le proporcionaban ayuda; el
padre por su trabajo compartia tiempo con el nifio solo los fines de semana. Cuando la
madre necesitaba realizar algun tipo de trabajo desde su hogar, ella pedia a su madre o
hermano que le ayuden con el cuidado de su hijo. Ellos se encargaban de cubrir las
necesidades del nifio.

La madre comentd no haber dejado de lado alguna actividad, debido a la condicion
de su hijo, sin embargo, si sintié que tiene menos tiempo libre para realizar sus actividades,

pero ella menciond que esta situacion no le afectaba.
Puntajes PSI-SF

El puntaje de la madre en la subescala de estrés total fue de 14, lo que indica un
nivel de estrés muy bajo, esto se debe a factores como: que los sintomas de TEA en su hijo
sean leves, que la madre tenga pensamientos positivos acerca del futuro de su hijo y
procure centrarse en el presente, lo cual permite el desarrollo de conductas resilientes en
la madre. En cuanto a la subescala de malestar paterno la madre obtuvo un puntaje de 36,
que hace referencia a la presencia de estrés estandar, es decir, que la madre no presenta
malestar significativo en el ejercicio de su rol parental. Respecto a la subescala de
interaccion disfuncional el puntaje fue 54, este puntaje se relaciona con la presencia de
estrés estandar, es decir, la madre no percibe como rechazo algunas conductas de su hijo,
y ella logra establecer interacciones que benefician el vinculo entre ambos. En cuanto a la
subescala de nifio dificil la madre obtuvo un puntaje de 22, lo cual indica la presencia de
estrés estandar en esta subescala, es decir, la madre no percibe como dificiles de manejar
algunas conductas de su hijo, y también logra de manera adecuada el establecimiento de

reglas y limites.
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d) Caso 4

Historia vital

Madre de 46 afios, soltera, con educacion secundaria, con un solo hijo el cual fue
diagnosticado con TEA. En el momento de la entrevista la madre trabajaba con una familia
realizando las labores de limpieza y preparacion de alimentos. Ella coment6 que recibio
mucha ayuda de las personas con las que trabajaba, ya que le proporcionaron todo el apoyo
necesario para que su hijo tuviera un diagnéstico, también le permitian a la madre que su

hijo estuviera con ella dentro del trabajo cuando él salia de la escuela en las tardes.
Respuestas a la entrevista semiestructurada

La madre comentd que su hijo recibié el diagnostico a los tres afios y medio. Los
primeros signos de TEA que observé en su hijo fueron: el juego solitario, ordenaba los
carritos de juguete por filas y colores, no le gustaba que lo toquen, ni que nadie hable con
él, se tapaba los oidos, se doblaba las orejas, no queria salir a la calle, no le gustaba estar
en los buses, y presentaba dificultades en el habla; estos comportamientos llamaron la
atencion de la madre, sin embargo, fue la psicéloga del centro educativo quien sugirié una
evaluacién a su hijo. En cuanto a los profesionales a los que la madre acudié con su hijo
fueron, psicéloga educativa, neuropediatra quien proporciond el diagnéstico y psiquiatra. La
madre menciond que las principales dificultades en cuanto al proceso de diagndstico, era
trasladarse con su hijo, ya que debido a su condicién a él no le gustaba ir a hospitales, se
irritaba facilmente cuando salia de su hogar, debido a las luces y el ruido, y en ocasiones
él lloraba, y mordia a su madre. En cuanto a otros diagndsticos recibidos la madre mencion6

gue el unico fue de autismo.

La madre expres6 que recibir el diagnostico de su hijo fue una situacion complicada,
sinti6 mucho miedo, lloraba, y fue muy dificil para ella aceptar esta situacion. En cuanto a
preocupaciones respecto al diagndéstico la madre mencioné que le preocupaba que su hijo
no pudiera hablar, ni comunicarse para expresar que era lo que él queria, y que su hijo
continuara mordiéndola a ella y a otras personas. La madre comenté que a partir del
diagnostico comenzo a sentir miedo de que a su hijo le pudiera pasar algo malo, por lo que

comenz0 a protegerlo mas, y solia estar mucho méas pendiente de él.
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En cuanto a los ambitos de la vida de su hijo que mas le preocupaban a la madre,
era la educacion de su hijo, debido a que el nifio no habia logrado integrarse
adecuadamente en su escuela, y no tenia amigos. Ella tenia miedo de que un dia él no
quisiera regresar a la escuela, y la madre no encuentre un nuevo centro educativo en donde

su hijo pudiera estudiar.

Respecto al futuro de su hijo lo que mas le ocasionaba malestar a la madre era que
él pudiera quedarse solo, debido a que ella era la Unica persona que estaba al cuidado del
nifio. La preocupacioén de ella se debia a que en el momento de la entrevista la madre tenia

una enfermedad grave vy dificil de tratar.

La madre expreso que era el comportamiento de su hijo lo que mas se le dificultaba,
debido a que él no lograba adaptarse a diferentes lugares ni situaciones, y adn era muy
dificil para ella poder transportarse con él, debido a que su hijo era muy sensible a ciertos

ruidos.

Nadie le proporcionaba ayuda en la crianza de su hijo, debido a que ella es madre
soltera, y no tenia familiares en la ciudad de Quito, la madre se encargaba de cubrir todas

las necesidades de su hijo y acudir con él a las terapias.

La madre manifestd que, debido a la condicion de su hijo, ha tenido que dejar de
lado a sus amistades y salidas, ya que él se irritaba facilmente, y presentaba
hipersensibilidad al ruido; debido a esto la madre preferia no salir y realizar actividades con

su hijo dentro del hogar.

Puntajes PSI-SF

El puntaje de la madre en la subescala de estrés total es de 84, lo cual indica la
presencia de estrés alto, esto se debe principalmente a que la madre no recibe ayuda en la
crianza de su hijo, y que en ocasiones se sienta agotada en el ejercicio de su rol parental.
En la subescala malestar paterno el puntaje obtenido por la madre fue de 98, lo cual indica
la presencia de estrés clinicamente significativo, lo cual se debe a que la madre percibe
como insuficientes los esfuerzos que ella realiza en el proceso de crianza de su hijo,
también la madre se siente en ocasiones dejada de lado o maltratada, debido a ciertas

caracteristicas de su hijo, como que el prefiera realizar actividades por si solo, y la presencia
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de conductas disruptivas. En cuanto a la subescala de interaccion disfuncional el puntaje
obtenido por la madre fue de 86, lo cual indica la presencia de estrés clinicamente
significativo, el puntaje elevado en esta subescala se debe a que la madre no percibe como
un vinculo seguro la relacion entre ella y su hijo, debido principalmente a ciertas
caracteristicas del nifio que no permiten a la madre realizar interacciones que ella perciba
como satisfactorias. En la subescala de nifio dificil la madre obtuvo un puntaje de 99 esto
indica la presencia de estrés clinicamente significativo en esta subescala, lo cual se debe

a que la madre perciba como muy dificiles de manejar ciertas conductas de su hijo.
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Conclusiones

Durante la realizacion de esta investigacion se logré identificar los niveles de estrés
parental presentes en cada uno de los cuatro cuidadores. Mediante la aplicacion del
PSI-SF se pudo evidenciar que los padres no presentaban niveles elevados de
estrés, esto se debe al uso de recursos relacionados con la parentalidad, los cuales
le permite disminuir los niveles de estrés y desarrollar conductas resilientes.

En funcién de las subescala Malestar Paterno, se puede concluir que los cuidadores
presentaban malestar relacionado con su rol parental, esto se debe a las continuas
demandas que experimentan debido a la condiciéon de su hijo, y que en ocasiones
perciben agotadas sus capacidades para manejar algunas conductas y dificultades.
Con relacion a la subescala Interaccion Disfuncional, se evidencio dificultades en la
interaccion padre-hijo, principalmente por algunas caracteristicas de los nifios que
son propias del TEA; como son las conductas disruptivas, la falta de comunicacion
y lenguaje, y las dificultades en el aprendizaje.

En cuanto a la subescala Nifio Dificil, se encontré que, si bien los padres percibian
como complicadas de manejar ciertas conductas de sus hijos, ellos no consideraban
que ellos fueran nifios dificiles, o que la condicion de sus hijos les impidiera
desarrollar de forma adecuada su rol parental.

Se puede concluir, que si bien algunas madres fueron quienes descubrieron signos
de TEA en sus hijos, eran los centros educativos quienes pedian evaluaciones a los
niflos, esto permitia que se pudiera proporcionar un diagnéstico. Es decir que los
padres no acudian por si mismos donde profesionales que pudieran proporcionarles
ayuda con sus hijos, en la mayoria de los casos fue la intervencion externa de la
escuela para que los padres recurrieran donde profesionales.

Aunque los neuropediatras no son los encargados de diagnosticar TEA, en todos
los casos fueron estos especialistas quienes proporcionaron el diagnéstico de
autismo en los nifios, esto se debe principalmente a que en el pais los psicologos
clinicos quienes deberian ser los encargados de evaluar TEA, no cuentan con la
preparacion necesaria en deteccion, diagnostico e intervencion en autismo.

Se pudo evidenciar un gran desconocimiento por parte de especialistas y familiares
acerca de lo que es el TEA y las caracteristicas clinicas de este trastorno. Después

de proporcionado el diagnostico la mayoria de cuidadores decidieron informarse
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acerca del autismo, algunos pertenecian a grupos de apoyo a padres de nifios con
TEA y leian constantemente articulos, libros y paginas web sobre autismo.

Segun Sharpley et al. (2009), una de las principales fuentes de estrés en los padres
de nifilos con TEA, es la falta de apoyo por parte de entidades gubernamentales;
esto se puede ratificar ya que, los cuidadores participantes a esta investigacion
consideraban que no existe una adecuada inclusion de los nifios con TEA en el
sistema educativo del pais, lo cual les dificultaba mucho encontrar escuelas que se
adapten a las necesidades de su hijo.

Segun Belsky (1984) entre las principales caracteristicas de los nifios con TEA, que
pueden influir en la presencia de estrés parental, son los problemas conductuales;
esto se puede corroborar ya que, los cuidadores participantes mencionaron que lo
gque mas se les dificulta en cuanto a la crianza de sus hijos, era manejar ciertas
conductas de los nifios, entre las cuales se incluyen: dificultades para adaptarse a
nuevos entornos, irritabilidad, hipersensibilidad a ciertos ruidoso imagenes,
dificultades en el aprendizaje y en la comunicacion.

También se pudo corroborar lo mencionado anteriormente en la literatura, acerca
de que son las mujeres quienes ocupan la mayor cantidad del tiempo al cuidado de
los hijos principalmente de hijo con TEA, ya que tres de los cuatro cuidadores que
participaron en este estudio fueron mujeres, esto ocasionaba que las madres
presentaran sentimientos de culpa, tristeza y desesperacion, y ademas sentian que
sus habilidades maternas eran puestas constantemente a prueba.

Los sentimientos de tristeza después de recibir el diagnostico de autismo en su hijo,
se presentaron en todos los padres, lo cual se debe principalmente por que el TEA
era una condicion desconocida y dificil de manejar para los cuidadores, la cual
involucraba una serie de cambios para los cuales los progenitores no estaban
preparados.

No se encontr6 que el nivel socioeconémico de los cuidadores influyera en los
niveles de estrés, ya que dos participantes con nivel socioeconémico medio alto,
presentaron niveles de estrés estandar y clinicamente significativo. Esto indica que,
aungue los progenitores posean los recursos necesarios para acudir con su hijo a
terapias que le permitan tener un mejor desarrollo y optimizar sus habilidades. El
TEA presente en sus hijos continta siendo una constante fuente de estrés para los

padres.
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Después de recibido el diagndstico de TEA, todos los padres sintieron la necesidad
de cuidar y proteger méas a sus hijos; segun Brun (2013) los progenitores de nifios
con autismo perciben de forma notoria la fragilidad de su hijo en entornos diferentes
al familiar, lo que conlleva a que los padres sientan miedo de que su hijo sufra o
pueda pasar por algun accidente si no esta en continuo cuidado, o bajo vigilancia.

La mayoria de cuidadores participantes manifestaron sentir preocupacion acerca del
futuro de sus hijos, Segun Brun (2013) debido a las caracteristicas clinicas del
autismo, los padres presentan dificultades para determinar como se dara el
desarrollo de su hijo en cuestiones basicas como la autonomia y el aprendizaje, lo
que dificulta la capacidad de proyectarse a futuro y desarrollar sentimientos que les

proporcione seguridad y en los que puedan aferrarse.
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Recomendaciones

El presente trabajo de investigacion ha facilitado la comprension del estrés parental en los
padres de nifios con TEA. La aplicacion practica del test PSI-SF para obtener los puntajes
de estrés parental, y la entrevista semiestructurada para conocer las principales
preocupaciones Yy dificultades respecto al diagndstico de su hijo. Se pudo evidenciar que
los padres de nifios con TEA presentaban malestar relacionado con su rol parental, y
dificultades en la interaccion padre-hijo, esto se debe principalmente a las caracteristicas
clinicas del TEA, a las dificultades que existen en el pais para encontrar profesionales
especializados en autismo y la falta de escuelas donde se brinde una adecuada inclusion
educativa a los nifios con este trastorno. Con base a esto, resulta pertinente la elaboracion

de algunas recomendaciones:

e Es importante que los miembros de la familia tomen conciencia acerca de la condicion
del nifio con TEA, y formen parte de la crianza, para que asi la responsabilidad de
cuidado del nifio no recaiga en una sola persona.

e Diversos estudios han demostrado que los padres de nifios con TEA que acudian a
psicoterapia, presentaban bajos niveles de estrés y ansiedad, por lo que es
recomendable que aquellos cuidadores con niveles elevados de estrés acudan de forma
regular a acompafiamiento psicolégico.

¢ Lasinvestigaciones relacionadas con cuidadores primarios de nifios con TEA en el pais,
son muy limitadas, por lo que se recomienda, continuar realizando investigaciones
acerca de estos temas en el ambito ecuatoriano.

o Esfundamental la realizacion de programas de intervencion que vayan enfocados a las
familias de nifios con TEA en la ciudad de Quito, ya que si bien existen centros que
proporcionan terapia a nifios con autismo, estos son escasos, y en la mayoria de los

casos las familias no reciben apoyo terapéutico.
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Anexo 1

Consentimiento Informado

Yo, (Nombre)

Con cédula de Identidad N

He sido invitado/a participar en el estudio “Estrés en cuidadores primarios de nifios
con TEA, 2017”, conducido por Daniela Sanchez Saenz, con Cédula de Identidad N
1714137427.

Declaro que doy mi consentimiento para participar en el estudio.

Estoy consciente de que mi participacion es voluntaria. Entiendo que puedo finalizar
mi participacion en cualquier momento, sin que esto represente algun perjuicio para mi, o

para mi familia.

He sido informado/a sobre el estudio mencionado. También, he tenido la
oportunidad de hacer preguntas y he recibido respuestas a ellas. Al firmar este
consentimiento, estoy de acuerdo con que la informacion sea usada segun lo convenido,

es decir, de forma confidencial.

Entiendo que concluido el estudio, recibiré informacién sobre los resultados
obtenidos y que, de requerirlo, puedo comunicarme con Daniela Sanchez al correo

dani.sanchezsaenz@gmail.com o al celular 0979263576.

Firma del/la participante:
Firma de la investigadora:

Lugar y fecha:
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Anexo 2

Entrevista semiestructurada

Preguntas entrevista semiestructurada

1. ¢Cémo se dio el proceso de diagndstico de su hijo?

¢, Qué edad tenia su hijo?

¢,Cuales fueron los primeros signos?

¢ Profesionales a los que acudié?

¢ Qué dificultades encontro en el proceso de diagndéstico?
¢ Recibié algun otro diagndstico previo?

2. ¢Cuales fueron sus principales reacciones, respecto al diagnéstico?

Primeras reacciones

¢, Qué temores tenia?

¢, Cudles eran las principales preocupaciones?

¢ Existieron cambios de comportamiento suyos, con respecto a su hijo?
¢, COmo se sentia respecto al diagnéstico?

3. ¢Cuales son los a&mbitos en la vida de su hijo que mas le preocupan?

Educacioén
Laboral
Social

4. ;Como se siente respecto al futuro de su hijo?

Existe algo en especifico que le preocupe acerca del futuro de su hijo
Ambito familiar/social

Educacion

Laboral

5. ¢Qué es lo que mas se le dificulta actualmente en cuanto la crianza de su hijo?

Cuidado diario
Alimentacion
Suefio
Comportamiento
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6. ¢ Alguien mas le proporciona ayuda para la crianza de su hijo?

o ¢ Quiénes le ayudan?
¢ ¢En qué momentos le ayudan?
e ¢De qué se encargan?

7. ¢ Existe alguna actividad que usted haya dejado de lado debido a la condicién
de su hijo?

e Trabajo

e Educacion

e Amistades

e Tiempo libre
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Anexo 3

Parental Stress Index (Short Form)

Lea cuidadosamente cada declaracion. En cada declaracion, favor enfocarse en el

hijo que mayormente le preocupa; y marque con una X la respuesta que mejor refleje su

opinién. Responda todas las preguntas sobre el mismo hijo.

Margue con una X SA, si usted esta muy de acuerdo con la declaracion.

Margue con una X A, si usted esta de acuerdo con la declaracion

Marque con una X NS, si usted esta inseguro (a) con la declaracion

Marque con una X D, si usted esta en desacuerdo con la declaracion

Margue con una X SD, si usted esta muy de desacuerdo con la declaracion

Pregunta

SA

A

NS

D

SD

A menudo tengo la sensacién de que no puedo

manejar bien las cosas.

Estoy entregando mucho de mi vida para cubrir
las necesidades que siempre esperé para mi

hijo.

Me siento atrapado con las responsabilidades

como padre/madre.

Desde que tuve a mi hijo no he hecho cosas

nuevas y diferentes.

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

hacer.

No estoy contento/a con las Ultimas compras

de ropa que he hecho para mi.
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7. Hay bastantes cosas que me preocupan

acerca de mi vida.

8. Tener a mi hijo ha causado mas problemas de

los que esperaba en la relacién con mi pareja.

9. Me siento solo/a y sin amigos.

10. Cuando voy a una fiesta normalmente creo que

no voy a disfrutar.

11.No estoy tan interesado en la gente como solia

estar acostumbrado.

12.No disfruto con las cosas como acostumbraba.

13.Mi hijo rara vez hace cosas por mi que me

hagan sentir bien.

14.La mayoria de las veces siento que mi hijo me

quiere y desea estar cerca de mi.

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

esperaba.

16.Cuando hago cosas por mi hijo tengo la
sensacion de que mis esfuerzos no son muy

apreciados.

17.Cuando mi hijo juega no se rie mucho.

18. Mi hijo no aprende tan rapido como la mayoria

de los nifios.

19.Mi hijo parece que no sonrie mucho como la

mayoria de los nifios.

20. Mi hijo no es capaz de hacer tantas cosas como

yo esperaba

21.Se necesita mucho tiempo y trabajar duro para

que mi hijo se acostumbre a cosas nuevas.
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22. Pararesponder a estaformulacién elijauna
de las 5 frases que se presentan a
continuacion y que mejor refleje su
sentimiento como padre/madre.

1. Muy buen padre/madre

2. Superior a la media

3. Enla media

4. Cometo muchos errores siendo
padre/madre

5. No soy muy buen padre/madre

23.Esperaba ser mas cercano/a y tener
sentimientos mas tiernos de los que tengo

hacia mi hijo/a.

24.Muchas veces mi hijo hace cosas que me

preocupan porque no son buenas.

25. Mi hijo tiene rabietas y grita mas a menudo que

la mayoria de nifios.

26.La mayoria de las veces mi hijo despierta de

mal humor

27.Siento que mi hijo tiene un humor muy

cambiante y se altera facilmente.

28.Mi hijo hace cosas que me molestan mucho.

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

30.Mi hijo se altera facilmente con las cosas mas

pequefas.

31.El horario de comidas y de suefio es mas dificil

de establecer de lo que yo pensaba.

32.Elija una de las 5 frases rodeandola con un

circulo.
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Me he dado cuenta que con mi hijo

conseguir hacer algunas cosas o parar de hacer

otras es respecto a lo que yo esperaba:

1.

a s DN

Mucho mas dificil

Algo mas dificil

Tan dificil como pensaba.
Algo mas facil.

Mucho mas féacil

33. De las 5 posibilidades de respuesta

elijala que mejor se adapte a lo que usted cree,

rodeandola con un circulo.

Piense con cuidado y cuentee el nimero de

cosas que le molestan de su hijo.

Por ejemplo: que se entretenga con todo,

que no escuche, muy hiperactivo, los gritos, las

interrupciones, resistencia y oposicion, lloriqueos.

1.

ok~ WD

1-3
4-5
6-7
8-9
+10

34.Hay algunas cosas que hace mi hijo que

realmente me preocupan bastante.

35. Tener a mi hijo ha dado lugar a mas problemas

de los que yo esperaba.

36.Mi hijo me plantea mas demandas que la

mayoria de los nifios.
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Anexo 4
Validacion entrevista semiestructurada
Quito, (fecha)
Facultad de Psicologia
Pontificia Universidad Catolica del Ecuador

Por medio de la presente carta, me dirijo a usted amablemente solicitando su ayuda,
ya que posee los conocimientos necesarios acerca de los temas de autismo y estrés que se
requiere para validar la entrevista semi-estructurada, que sera utilizada en la disertacion
tedrico-aplicada “Estrés en cuidadores primarios de nifios con TEA”; estudio realizado por

la estudiante Daniela Sanchez previo a la obtencion del titulo de psicéloga clinica.

Esta entrevista ya ha sido previamente revisada por la Mtr. Elena Diaz Mosquera,
quien dirige la disertacion anteriormente mencionada, sin embargo, se solicita a usted de

manera muy cordial, emitir su criterio acerca de cada una de las preguntas de esta entrevista.

A continuacion, sera expuesta la entrevista semi-estructurada, donde cada una de las
preguntas se encuentran organizada en el interior de un cuadro con las opciones de adecuado
0 reajuste; por favor llene cada columna con una X en donde usted considere pertinente; si
usted sefiala la opcidn de reajuste se le solicita que en observaciones escriba la sugerencia de

coémo deberia de ir planteada la pregunta.
De antemano, muchas gracias por su atencion y tiempo prestado

Atentamente,

Daniela Sanchez

Cl: 171413742
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