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Titulo
RECURSOS DE AFRONTAMIENTO Y BIENESTAR PSICOLOGICO EN PADRES DE
HI1JOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUSTISTA

1. Resumen

Este trabajo de investigacién tuvo como objetivo explorar los factores relacionados con el
bienestar emocional y los recursos de afrontamiento de los padres de nifios con TEA, comprender las
dimensiones del afrontamiento parental, identificar los factores que contribuyen al bienestar psicolégico
de estos padres y analizar los cambios en dicho bienestar. También se pretende indagar respecto de los

componentes de la sobrecarga de tareas y los recursos de afrontamiento disponibles.

Este estudio tiene un enfoque de tipo cualitativo, de disefio de teoria fundamentada, utilizando
entrevistas estructuradas como técnica de recoleccion de datos. Este enfoque permitié develar factores y
procesos unicos que afectan a estos padres, los cuales pueden no estar completamente capturados por

teorias preexistentes.

En este marco, permitié ajustar la recoleccion de datos y el analisis a medida que se desarrollaron
nuevos insights durante el estudio, lo cual fue particularmente Gtil en un campo complejo como el del
estrés y el bienestar psicologico, donde las experiencias pueden variar significativamente entre los

participantes.

La muestra seleccionada consistio en 12 personas, hombres y mujeres, con hijos diagnosticados

con TEA de entre 4 y 18 afios.

En tal sentido, en la recoleccion y posterior analisis de datos se identificaron experiencias
relacionadas con el estrés y el cansancio debido a la sobrecarga de tareas y demandas diarias. Sin
embargo, también se destaco la importancia del acompafiamiento y el apoyo social y familiar como
factores clave en el bienestar psicoldgico de estos padres, aliviando en gran medida la carga de tareas. A
esto se suman otros factores como el malestar parental y el rol de los padres como cuidadores, lo que

influye directamente en el bienestar fisico, emocional y psicologico.

En concordancia, los resultados muestran que los recursos de afrontamiento estan estrechamente
relacionados con el malestar parental y el bienestar psicoldgico. Se resalta la importancia de recursos

como el autocuidado, el apoyo terapéutico y la red de apoyo.



Palabras Claves; Conducta social, trastorno del espectro autista, afrontamiento, apoyo

social, bienestar psicoldgico, padres, estrés, crianza, calidad de vida.



2. INTRODUCCION

2.1 PLANTEO DEL PROBLEMA

La confirmacion del diagnostico de Trastorno del espectro autista (TEA) en una familia
conduce a alterar los aspectos sociales, psicolégicos, econémicos y fisicos de los cuidadores

primarios y de todo el entorno familiar.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) indica que en la actualidad 1 de
cada 100 nifios nacidos pueden ser autistas, mientras que en EE. UU ese nimero sube a 1 por
cada 36 nacidos. Segun Loomes, Hull y Mandy (2017) en los ultimos afios, ha habido un
aumento en la frecuencia de diagndsticos de trastornos del espectro autista (TEA), con una clara
tendencia hacia un mayor nimero de diagnosticos en hombres, donde se observa una proporcion

de aproximadamente 3 0 4 varones por cada mujer diagnosticada.

El rol parental es fundamental en el desarrollo de los nifios, y por ende, resulta primordial
el cuidado de la salud mental y emocional en el seno familiar. En funcion de las cifras
enunciadas en el parrafo anterior, se suma el estudio realizado por la Fundacion Baltazar y
Nicolas, Copera Infancia y la Pontificia Universidad Catdlica de Pert (2020) que explicitan que
el 91 % de los cuidadores (padres y madres) con nifios con discapacidad, presentan indicadores

de ansiedad, estrés o depresion.

Es fundamental destacar la importancia de la presente investigacion de acuerdo con el
incremento de diagnosticos de nifios con TEA, y su relacion con el bienestar psicolégico de los

padres, conforme a factores que se relacionan con el estrés de los cuidadores primarios.

Cuando surge un problema de salud, sea fisico o mental, el funcionamiento del sistema
familiar se ve afectado y la familia reacciona utilizando recursos y estrategias. Asi mismo, en
muchos casos, la precariedad econdmica y laboral, juegan un papel importante que ocasionan

conflictos familiares, frustracion y distorsiona el ambiente familiar (Cunningham, 2000).

La discapacidad empobrece no solo a la persona, sino a la familia, dando cuenta que los
datos epidemioldgicos arrojan que el ochenta por ciento de la poblacidn con discapacidad en el
mundo vive en paises con situacion de pobreza (Martinez, 2013). La presencia de un hijo con
discapacidad demanda gastos extras al presupuesto familiar, el mismo que se disminuye de

acuerdo al grado de afectacidn. Los escasos recursos econémicos tienden a incrementar la



tension y el estrés familiar (Silva, 2015). Cualquier discapacidad que limite a un miembro de la
familia modifica los contextos y el clima familiar. La inestabilidad emocional, social y
econdmica se conjuga con el desconocimiento del problema (Ortega et al., 2006). Es, por todo
esto, crucial que los profesionales de la psicologia comprendan el contexto y evallen nuevas

formas de abordaje

Estas circunstancias subrayan la necesidad de que los profesionales de la salud mental no
solo aborden los problemas individuales, sino que también consideren las repercusiones en el
sistema relacional y busquen soluciones integrales que mejoren el bienestar general de las

familias afectadas.

En este marco, se requiere realizar nuevos estudios de esta problematica no solo por su
complejidad sino en su afectacion en las relaciones interpersonales, requiriendo en escenarios
complejos, nuevos aportes desde esta realidad dindmica, y que promuevan nuevas miradas desde

la perspectiva de los sujetos para su mejor abordaje profesional.

Siendo los padres los cuidadores primarios, en los cuales recae una sobrecarga de
tareas, y una disponibilidad al 100 % del nifio con TEA, puede considerarse que los mismos
quedan expuestos a situaciones de tension familiar, esta serie de aspectos generan un
desequilibrio en el bienestar emocional de la familia (Fernandez, Nieves, Catena, Pérez y Cruz,
2016).

Estas condiciones generan un malestar psicolégico, no solo a nivel econémico, sino
también a nivel emocional por esta nueva situacion y el afrontamiento que deben realizar, el
escaso soporte familiar, los cambios de conducta, la reduccién de las actividades sociales y la

reduccion del tiempo personal de cada uno de los padres (Albarracin, Rey y Jaimes, 2014).

Dicha investigacion es relevante dado que se empleara un nuevo método con una muestra
especifica y determinada en nuestro pais. Este estudio posibilitara explorar los factores
relacionados con el bienestar emocional y recursos de afrontamiento de padres de nifios con
TEA

Considerando la relevancia de la investigacion la misma plantea la siguiente pregunta de
investigacion /Qué recursos de afrontamiento utilizan los padres de nifios con trastorno del

espectro autista y como se relacionan estos con su bienestar psicolégico?

Es necesario conocer los puntos de vista de los padres, ya que ellos aprenden del



trastorno en diferentes maneras y circunstancias, siendo los mayores involucrados en el cuidado

del nifio, y los méas afectados y conocedores de esta (Villavicencio-Aguilar et al., 2018).

Asi mismo, para este trabajo se contaron con los recursos materiales, humanos, de tiempo

y acceso a la muestra para realizar el presente trabajo.



2.2 OBJETIVOS

Objetivo general
Explorar los factores relacionados con el bienestar psicolégico y recursos de

afrontamiento de padres de nifios con TEA.

Obijetivos especificos

e Comprender las dimensiones del afrontamiento en torno al desempefio del rol parental en la
poblacion de estudio.

e Conocer los factores del bienestar psicologico de padres de nifios con TEA
e Entender los cambios en el bienestar psicoldgico que conlleva el cuidado de un nifio con TEA.
e Analizar los componentes de la sobrecarga de tareas en los padres de nifios con TEA

e Indagar los recursos de afrontamiento que presentan los progenitores con nifios con TEA.



2.3 ESTADO DEL ARTE

La investigacion realizada por Gallardo Soto y Rivera Ibarra (2019) nos indica que en el
trastorno del espectro autista y el estrés parental se orientd a aportar a la teoria con informacion
mas actualizada, con el objetivo de detallar evidencia acerca de la relacion de estas variables, la
metodologia utilizada de tipo descriptiva bibliogréafica, la cual se basa en la recopilacion y
seleccién de informacién conceptual y tedrica. Segun los tipos de familia y estrés, si hubiera una
repercusion entre estos, se hallarian en las dindmicas familiares y las relaciones entre los
miembros. En lo que relaciona al estrés parental se concluye que el TEA provoca algin grado de
este, especialmente en edades tempranas.

Por consiguiente, en la investigacion realizada por Guerrero Gutiérrez, A (2020), de
disefio cualitativo, en la cual se utilizd como técnica de recoleccion de datos, analisis y revision
documental sobre las variables que describen, el estrés en padres de nifios con TEA. En este
estudio Tedrico, en el que se intenta obtener informacion de investigaciones anteriores dio como
resultado que el estrés parental, en padres de familia con nifios con diagnostico de TEA; deriva
como consecuencia en problemas de salud habituales, que altera el desenvolvimiento y el
progreso del circulo familiar. Su origen teorico se basa en la contribucion de la teoria del estrés,
en el que se ponen en juego la apreciacion de los padres, habilidades personales y estrategias de
conducta para el afrontamiento. Esto permite deducir que el estrés parental, es un conflicto
encubierto, por lo que se indica a los padres, asistir a sesiones y talleres dirigidos a impulsar
estrategias paliativas de estrés, ayudando a incrementar las habilidades de crianza. Se intenta
motivar a las comunidades, a realizar actividades de integracion, de contencién y apoyo, para la
atencién y cuidado de nifios con TEA.

Segun Blanche et al. (2020) en su estudio en cual utilizé el método comparativo
constante, se centro en padres cuyo hijo con TEA, tenga un diagnostico médico o psicoldgico
confirmado y dicho diagnéstico fuera dentro de los primeros 7 afios de vida, se llevaron a cabo
47 cuestionarios online a padres de nifios con TEA, que residan en Latinoamérica y hablen
castellano. En las preguntas del cuestionario, se especifica, los rasgos de TEA de sus hijos, la
ubicacidén demogréfica, cudles fueron las sefiales de alarma observadas, también se consult6
sobre el grupo de apoyo, amigos y familiares y cambio de habitos. Como resultado de la
investigacion, se visualizé que los padres advierten los primeros rasgos de TEA, un afio antes
del diagnostico, durante esta etapa, se evidenciaron cambios de habitos, irrupcién de rutinas,
sentimientos de ansiedad, tristeza, caos, los padres se sintieron sefialados por amigos y
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familiares, a la par también desplegaron métodos para contener la conducta de sus hijos y buscar
una red de apoyo en su entorno social. Como resultado final, se apunta a lograr un pronto
diagndstico teniendo en cuenta experiencias familiares con respecto a los rasgos evidenciados en
sus hijos, ya que estos son una alerta para tener en cuenta por los profesionales de la salud.

En cuanto a los hallazgos, sobre una revision de literatura, segiin Alvaro (2020), quedan
expuestos los pocos estudios dirigidos a analizar el estrés de padres de nifios con TEA sin DI, sin
embargo, se evidencio que la crianza de un nifio con estas caracteristicas implica mucho mas
esfuerzo, tiempo y desafios, ademas de recursos econémicos y apoyo. Se determiné un
incremento significativo en los niveles de estrés de dichas madres y padres, lo que concuerda con
informes previos, considerando una dificultad en el desenvolvimiento de la vida diaria. Se hallo
malestar por parte de madres y padres, en cuanto al apoyo social escaso, demostrando poca
interaccion y salidas y/o invitaciones a eventos, de la misma manera se reflejo la falta de
colaboracion en quehaceres domesticos, como asi inconvenientes en notificar cuestiones
personales, econdmicas, familiares y laborales. Como conclusién tanto madres, como padres
coinciden en lo estresante que es la crianza de un hijo con TEA y lo complicado que es mantener
las relaciones sociales y un &mbito donde poder distraerse, a causa de la falta de concientizacion,
incomprension y criticas hacia los padres.

Por otro lado, Romero-Gonzalez et al. (2020) realiz6 el siguiente estudio con el propdsito
de identificar la relacion entre estrés y malestar psicoldgico de madres y padres en cuanto a
problemas emocionales y conductuales en nifios preescolares con TEA, para la misma 84
familias accedieron a participar, de las cuales, solo 70 completaron los cuestionarios. Se
determind que hay una asociacion, desde temprana edad, entre estrés y malestar psiquico de los
padres y los problemas emocionales y conductuales en nifios con TEA, inclusive después de
controlar por cualquier variacion compartida por el nifio (severidad del autismo y
funcionamiento adaptativo).

La investigacion realizada por Bravo Angulo y Andrea (2021) quienes realizaron la
investigacion con el fin de revisar investigaciones empiricas que sondeen el impacto de la
psicoeducacion en el estrés parental en madres y padres de familia de nifios con TEA en edad
escolar. En la revision de 11 articulos y estudios a texto completo, se cotejé los resultados de los
programas psicoeducativos en padres y madres con nifios con TEA en base a entrenamiento en
habilidades especificas para la intervencién conductual, se detect6 que estos programas de
psicoeducacion redujeron considerablemente el nivel de estrés. De la misma manera otros

programas de intervencién psicoeducativa no arrojaron resultados positivos. Por lo que se
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concluyd, la importancia de plantear la definicion de programas mas amplios que incluyan tanto
teoria, como préctica.

Por otra parte, Torres Mendoza (2022) realiz6 un estudio sobre 153 madres y padres de
familia con nifios con TEA, de Lima, Per( cuya metodologia de investigacion fue cuantitativa,
cuyo meétodo es la recoleccion de datos y anélisis de estos, el cual tenia por objetivo establecer la
relacién que existe entre los estilos de afrontamiento y estrés parental en madres y padres de
nifios con TEA. En conclusidn, se evidencia un estrés no significativo del 53.2% entre madres y
padres de nifios con Trastorno del espectro autista de un Centro Educativo Basico Especial de
Puente Piedra. La muestra evidenci6 que tanto madres y padres no estan bien informados sobre
el TEA, y la falta de informacion sobre este diagnostico, da como resultado que no llevan a sus
hijos una rehabilitacion temprana, por lo que no pueden ayudar a sus habilidades de sus hijos
con TEA, para que estos puedan desarrollar sus capacidades y asi mismo al buscar apoyo no
sentirdn que estan solos y se preocupan mucho al conllevar un estrés desequilibrado.

Luego, Minguela y Alcantud-Marin (2022) elaboraron una revision sistematica, en la que
se analizé de manera exhaustiva la magnitud vigente que avala el Parent-delivered Early Start
Denver Model (P-ESDM) como tratamiento eficiente para incrementar el desarrollo de los
nifios/as con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) y el bienestar de sus madres y padres.
De un total de 10 publicaciones revisadas, dio con resultado que madres y padres perfeccionaron
sus técnicas para vincularse con sus hijos, utilizando de forma correcta las técnicas aprendidas.
De la misma manera se establecié que el bienestar de madres y padres es muy importante para
lograr la adherencia a los métodos y procedimientos a largo plazo, tanto asi que la alianza
terapéutica es superior en aquellos padres y madres que recibieron preparacion parental en P-
ESDM. Por otro lado, el acto de apoyar a madres y padres al brindarles herramientas para
conocer el desarrollo de las intervenciones y poder hacerlos ellos mismos, redujo el
desconocimiento y la incertidumbre, por ende, también el estrés.

La investigacion de Carvajal Ortiz et al. (2022) tuvo como objetivo diferenciar cuales son
las consecuencias tanto psicolégicas como emocionales en cuidadores de individuos con TEA.
Se utilizé la metodologia cualitativa, ademas de una perspectiva cognitivo conductual, ya que
ambas admiten examinar el comportamiento. Se concluye que la perspectiva cognitivo
conductual, posibilita a madres, padres, familias y cuidadores desarrollo y procedimientos mas
agradables, ya que motivan y dan lugar a percepciones y pensamientos, de la misma forma
propone un acuerdo y logra arbitrar en cuestiones como reglas, pautas y actitudes, que

acostumbran a ser complicado tratar. La desinformacion en madres, padres y familia genera
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dificultades en el entorno, siendo que se describe que una buena salud en la familia colabora con
la crianza. Se logré percibir que cuidadores recorren un sinfin de etapas, donde se puede

contemplar depresion y malestar.

En la investigacion de Suérez Lopez et al. (2023) realizada durante los afios 2019-2022,
en la que se empled la metodologia de revision sistematica, cuyo objetivo fue describir los
efectos psicologicos en familias de nifios y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista
durante la pandemia COVID-19, se llegd a la conclusién luego de la revision de 13 articulos de
diferentes paises, evidentes sefiales de malestar, retroceso, angustia y ansiedad en dichas
familias, como asi también, estrés parental, depresion, vinculada a la conducta de los hijos.
Muchas familias, de nifios con TEA con ansiedad social, experimentan bienestar y se complacen
con el confinamiento, otros lo padecen y muestran sefiales de retroceso. En ambos casos se
demuestra un aspecto importante del aislamiento, el efecto negativo que causo en estas familias,
al cambiar la dindmica familiar y realizar cambios en la cotidianeidad. Se detecté en los estudios
revisados, la importancia de aumentar la contencion y el apoyo no solo familiar, sino también
educativo y terapéutico.

Por otra parte en la investigacion realizada por Piscoya Montalvan y Torres Guerrero
(2023), en Lambayeque, Peru; que tuvo por objetivo determinar el grado de estrés, ansiedad,
depresion y factores asociados en padres y nifios con TEA, para ello se ha realizado, un estudio
mixto de investigacion cualitativo-cuantitativo, observacional, descriptivo, y transversal, en la
cual participaron 111 padres y madres de nifios con TEA, segun los andlisis correspondientes, se
obtuvo como resultados 39.64%, 61.26 % y 33.33 % para depresion, ansiedad y estrés
respectivamente, donde se impone la depresion moderada, ansiedad y estrés leve. En los
antecedentes sociodemograficos arrojé como resultado, un mayor porcentaje de madres, siendo
ellas las principales cuidadoras de estos nifios, y las mas implicadas en las terapias y en el
cuidado de los nifios. Como resultado, también arrojo, que uno de los padres trabaja y cuenta
con un ingreso bajo, y aquellos con nifios con discapacidad intelectual, uno de los padres tuvo

que dejar de trabajar para dedicarse exclusivamente al nifio.
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3. MARCO TEORICO

3.1 TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Segun la quinta edicién del Manual del diagndstico y estadisticos de los trastornos
mentales (DSM-5; Asociacién americana de psiquiatria, 2013), el trastorno del espectro autista
(TEA) es considerado como un Unico trastorno del neurodesarrollo, el cual se manifiesta de
forma continua y depende de la gravedad de los sintomas presentados. Revelando la gran
heterogeneidad de este trastorno, esta nueva conceptualizacion desafia criterios diagnosticos
tradicionales como las dificultades persistentes en la comunicacion y la interaccion social y la
presencia de patrones de conducta repetitiva, estereotipada y restringida, ademas de posibles
causas que han sido reportadas en el pasado, como la presencia de cambios en la percepcion
sensorial.

Segun Wing, Gould y Gillberg (2011), los nifios con TEA se identifican a través de una
serie de sintomas basados en una triada de trastornos (Triada de Wing) las areas son; interaccion
social, comunicacion y falta de flexibilidad en el razonamiento y comportamiento. No hay dos
personas iguales con autismo, estas areas se ven perjudicadas en mayor o menor medida en cada
persona de forma tal que los indicios de la enfermedad son diferentes en cada persona. Este
suceso, ligado con los inconvenientes para distinguirla de otros trastornos, en conjunto con la
falta de informacion, hacen que el autismo sea una enfermedad, en la cual los profesionales de la

salud no logran reconocer o diagnosticarla correctamente.

9+
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Asi mismo, Wing, Gould y Gillberg (2011), indican que las barreras de la imaginacion
social son la condicion mas incapacitante del trastorno del espectro del autismo. Esto se debe a

que estas personas no son capaces de desarrollar los instintos sociales que estan presentes en



todas las personas desde que nacen y se convierten en personas vulnerables e ingenuas. Aunque
las tres areas de la triada de Wing pueden describirse por separado, estan estrechamente
relacionadas. Se cree que el problema fundamental que subyace a cada trastorno de autismo y a
esta triada de distorsiones, surge la falta o deterioro del "instinto social” que la mayoria de los
pacientes con TEA tienen desde el nacimiento. La edad en la que aparecen los primeros cambios
es temprana, siempre antes de los tres afios. Sin embargo, el diagndstico suele retrasarse debido
a la inespecificidad de los sintomas y a la falta de conocimiento de los padres y, en algunos
casos, de los profesionales sanitarios que evallan el desarrollo del nifio.

Para Huanca (2008), las principales caracteristicas del TEA son la carencia en la
interaccion social, en la comunicacion, como asi también deficiencia en el contacto visual,
expresion facial, gestos y posturas, y el desarrollo ausente o insuficiente del lenguaje oral.

A su vez Miguel (2006), indica que las personas con TEA muestran un gran déficit en la
sensacion de emociones, que es un componente esencial en el desarrollo emocional del sujeto.
Varios estudios han identificado que las personas con TEA presentan cambios neurobioldgicos
complejos que afectan las interacciones sociales bidireccionales en el lenguaje y el
comportamiento, llamado cerebro social y esta directamente relacionado con el I6bulo temporal.

Baron-Cohen, Leslie y Frith, (1985) descubrieron en los ultimos afios cambios que
pueden explicar desde la psicologia y desde la neurobiologia, una dificultad especifica de los
autistas en cuanto al adecuado transito por aquellos procesos evolutivos que se describen en la
llamada teoria de la mentalizacion y desarrollaron un modelo el cual se explica en la “Teoria de
la mente”, definida por Riviere (2007) como la “capacidad humana muy importante, estaria la
falla que determina el autismo”.

Segun como menciona Valdez (2016) el autismo representa una variante de desarrollo en
multiples areas, que no se considera inherentemente "anormal”, sino una expresion de diversidad
individual. Por lo tanto, desde el principio, enfatizamos que no existen personas con autismo que
se ajusten claramente a las categorias mencionadas, sino individuos con autismo que difieren
significativamente entre si. Valdez (2016) sefiala que los programas de intervencion temprana
reflejan los avances en la investigacion del autismo, que actualmente permiten la identificacion
temprana de signos de riesgo y facilitan el diagndstico en nifios mas jovenes. Es esencial que esta
respuesta sea accesible para todas las familias, ya que la intervencion temprana mejora el
prondstico y ofrece esperanza para superar obstaculos, creando expectativas de vida y bienestar

emocional mas positivas. Si bien los programas de intervencion en bebés son valiosos en si



mismos, también son cruciales para allanar el camino hacia el desarrollo adulto futuro.

Segun Riviere (2001), un andlisis retrospectivo de 100 informes de familias de nifios con
autismo (con retraso significativo en el desarrollo) indicd que existian patrones especificos en la
manifestacion del trastorno: El desarrollo del nifio durante los primeros ocho o nueve meses
transcurre aparentemente normal, y suele haber una "calma expresiva" o "pasividad™ que no esta
claramente definida segun indican los padres. Falta deliberada de toda comunicacion, tanto de
solicitudes para solicitar algo, como para comunicar, entre los 8 y 10 meses de edad, una clara

perturbacién en el desarrollo evolutivo que coincide con la etapa "Iéxica" del desarrollo del lenguaje.

En algunos casos, este patron se asocid con retrasos motores leves o algun grado de cambios médicos

o0 neuroldgicos.

Segun Hernandez et al. (2005), si el trastorno se manifiesta de forma més leve, como en
el caso de los nifios con trastorno del espectro autista, se debe tener en cuenta que el diagndstico
puede posponerse hasta la edad escolar, ya que los cambios pueden pasar desapercibidos. Las
dificultades en el ambito social se hacen més claramente visibles.

Para Riviére (2007) estos nuevos modos de pensar han originado variaciones en las
formas de tratamiento del TEA. Aunque la educacion sigue siendo el medio elegido para abordar
el problema, esté surgiendo una forma mas realista, natural e inclusiva que se centra en la
comunicacion, teniendo en cuenta las capacidades y recursos de cada individuo. Ademas, el
progreso en farmacologia ha favorecido el tratamiento de otros trastornos asociados con el
autismo. Riviere (2006) comenzo a pensar en el trastorno en términos, en todo el ciclo vital de
las personas y no solo en la infancia, dado que el TEA no tiene cura, y las personas con el
trastorno necesitan atencion, apoyo y supervision durante toda su vida.

Para Barthélemy et al. (2008) Debido a que el trastorno del espectro autista es un
trastorno cronico, la seriedad de los cambios y las deficiencias asociadas que pueden presentar
las personas con TEA, es necesario desarrollar un plan de tratamiento temprano,
interdisciplinario, individualizado y duradero a lo largo de la vida del individuo. Este plan debe
adaptarse a las necesidades de las personas y sus familias, con el objetivo de incrementar la

competencia de los implicados, promover la integracion social y mejorar la calidad de vida.

Tensiéon Parental

Segun Abidin (1995) este concepto se vincula al proceso en el que los individuos, al

adentrarse en la experiencia de la paternidad, perciben que las demandas asociadas a su rol como
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padres o madre superan sus capacidades para afrontarlas. Este proceso se compone de tres
dimensiones; malestar parental, nifio dificil e interaccion disfuncional entre madre- nifio o padre-
nifio, estas a su vez estan interconectadas continuamente segun: las caracteristicas del padre o
madre, las caracteristicas del hijo y la dinamica de la relacion entre ambos (madre-hijo / padre-
hijo).

Factores del Malestar parental

-Malestar parental se refiere al estrés que experimenta un padre o madre en su papel de
cuidador de sus hijos. Cuando desempefian esta responsabilidad, los padres pueden enfrentarse a
tensiones debido a discrepancias ideoldgicas, compromisos externos y otros aspectos sociales.

-Nifio dificil se enfoca en la relacion entre el estrés y las conductas fundamentales del
nifio. Evalua la capacidad del padre para manejar situaciones en las que el temperamento del
nifio tiene un papel predominante.

-La interaccion disfuncional entre padres e hijos se fundamenta en la percepcion del
padre respecto a las expectativas o deseos que tiene para su hijo, y si la forma en que interacttian
refuerza o no la realizacion de estas expectativas.

Segun el modelo de Abidin (1992) quien destacoé la importancia de la percepcion y las ideas de
los padres y el nivel de estrés que experimentan, describiendo esto como “la importancia o
dedicacion al rol parental”, que se determina como el sistema de creencias y probabilidades que
acttan como factores que influyen o regulan los estresores a los que se enfrentan madres y
padres, los cuales pueden surgir tanto sus propias caracteristicas como de otros aspectos. El
estrés experimentado por las madres y padres de nifios con TEA se relaciona tanto con las
caracteristicas de sus hijos como con el entorno en el que se desenvuelven. Se sostiene que cada
padre tiene una concepcidn interna de su rol como padre 0 madre, que abarca tanto las
expectativas que tienen de si mismos como las que tienen de sus hijos y del entorno en cuanto al
desempefio de su funcion parental. Los padres que presentan niveles mas altos de estrés parental
tienden a observar a sus hijos como méas complicados, adoptan estrategias disciplinarias menos
efectivas y mantienen interacciones menos saludables con sus hijos, lo que a su vez puede

generar mayores dificultades en el desarrollo del nifio.

Recursos de Afrontamiento

Segun la definicion de la Real Academia de la Lengua Espafiola (RAE, 2014) sobre

afrontamiento, nos dice que este es “la accion y efecto de afrontar”. Siendo afrontar segtn la

17



RAE (2014) “Hacer cara a un peligro, problema o situacion comprometida”.

Como Lazarus y Folkman (1986), los estilos de afrontamiento se precisan como
aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales asiduamente cambiantes que se incrementan para
manejar las exigencias especificas externas y o internas consideradas excedentes o deshbordantes

de los recursos de cada individuo.

Para Paris & Omar (2009). La forma en que un individuo afronta el estrés puede ser mas
0 menos eficaz, a la hora de evitar futuros problemas de salud. Por lo tanto, las estrategias se
dividen en; Adaptativas y desadaptativas. Las estrategias de afrontamiento son aquellas que se
pueden mitigar, para mejorar las reacciones de estrés, y asi reducir las reacciones emocionales
negativas.

Lazarus & Folkman (1986), mencionan que las estrategias clasicamente tienen dos
funciones principales. Uno es gestionar o cambiar lo que causa el malestar (también conocido
como manejo directo del comportamiento centrado en el problema), y el otro es gestionar las
emociones que crea la situacion (o manejo indirecto del comportamiento centrado en las
emociones).

Gray (2003) indica que, para las madres y padres de nifios con TEA, dominar las
expresiones faciales y las emociones es el modo mas importante de afrontar el estrés emocional
vinculado con la crianza de un nifio con TEA. Existe una disparidad de género a la hora de hacer
frente a las emociones. Asi, los padres experimentaron y controlaron expresiones de enojo,
mientras que la tristeza y el llanto eran comunes en las madres ante su frustracion y enojo.

Por otra parte, Gray (2003) hace mencidn que las madres suelen hablar y consolarse con
amigos o familiares y asi reducir el estrés emocional, lo cual pone al descubierto mas acciones de
afrontamiento en ellas que en los padres. Las madres son las que llevan todo el trabajo en los
cuidados de los nifios, lo que da cuenta que los padres manejan menos estrés, no tanto como el
que pudieran manifestar las madres.

Ademas, Moos (2002) ha presentado un modelo de afrontamiento que considera el cruce
de dos aspectos: foco y método. El foco se apunta a la orientacion que el individuo toma hacia la
solucion de la dificultad: aproximacidn frente a evitacion. La aproximacion es una forma activa
de resolver los conflictos; la evitacion es una forma mas pasiva, de alejamiento de los problemas
y de focalizacion en el control de las emociones generadas por el estresor. Por consiguiente,
Ebata y Moos (1991) precisaron que la aproximacién como los esfuerzos activos, cognitivos o

conductuales que el sujeto ejecuta para controlar e interpretar una situacion y para solucionar o
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dominar un estresor buscando apoyo e involucrandose en actividades de solucidn de problemas.
Asimismo, han definido la evitacion como un conjunto de trabajos cognitivos y conductuales que
tienen como objetivo evitar pensar sobre el estresor y sus consecuencias, aceptar o resignarse
frente a una situacidn, buscar actividades alternativas o expresar directamente la emocién como
forma de manejo de la tension.

Posteriormente, Gray (2006) considera que los métodos de afrontamiento méas conocidos

refieren a ayuda terapéutica y la contencion de la familia, como asi también el acompafiamiento
de la religion, surgidé como una estrategia utilizada por una gran cantidad de madres. No

obstante, el esfuerzo por encontrar contencion social y la ejecucion de centrar el procesamiento
mental de manera adecuada, condujeron a estrategias mas fuertes empleadas por las madres y
padres de nifios con TEA.

Martinez Martin (2013) postula que la falta de indicadores biolégicos tangibles y la
incertidumbre sobre la progresion del trastorno dificultan la aceptacion de la situacion. Durante
este periodo, los padres pueden experimentar una mezcla de esperanza de que el problema de su
hijo sea temporal, mientras observan como los sintomas empeoran, lo que aumenta la angustia
familiar al no entender completamente lo que esta sucediendo. Por otra parte, plantea que cuanto
mas se manifiestan las dificultades cognitivas y conductuales que presente el hijo, mayor sera la
conmocion en la convivencia familiar, asi como la percepcion de discapacidad por parte de
madres y padres y las limitaciones en sus actividades. El nivel de inteligencia del hijo tendra una
gran repercusion en la dindmica familiar, ya que la discapacidad intelectual afecta su autonomia
y, por lo tanto, la cantidad de tiempo que tanto padres y madres deben dedicarle.

Sobre esto mismo Moss (1990) se refiere a que el estudio del clima familiar,
organizacional y escolar, deben estar dirigidos a comprender las causas ambientales, ya que esta
permite desarrollar procedimientos mas eficientes, y plante6 un sistema explicativo, mediante
paneles, los mismos permiten visualizar la influencia de diferentes variables que se
interrelacionan en el proceso explicativo de la conducta.

De esta manera Nufiez (2007) determina al estrés como la relacion entre una persona y su
entorno, que es valorada por ella como una amenaza o agotamiento de sus recursos y pone en
peligro su bienestar. Nufiez (2007) sefiala que es util enfatizar que esta interpretacion considera
la “evaluacion cognitiva” que el sujeto da a la condicion, lo cual simboliza la percepcion
psicoldgica e interpretacion de la situacidn, y determina las consecuencias que ésta produce a

una persona.
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3.2 Bienestar

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2005) enfatiza el definir la salud mental no
s6lo como la ausencia de trastorno mental. La OMS describe la salud mental desde una
perspectiva positiva como “un estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de sus
propias capacidades puede afrontar las tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma
productiva y fructifera y es capaz de hacer una contribucioén a su comunidad” (OMS, 2005, p.2).

Esta definicion de la OMS abarca tres componentes: 1) bienestar; 2) buen funcionamiento del
individuo mediante la autorrealizacion; y 3) buen funcionamiento en la sociedad. Como el

funcionamiento es normalmente estudiado mediante autoinformes, estos tres componentes
pueden ser referidos como componentes del bienestar: bienestar emocional, bienestar
psicoldgico, y bienestar social (Keyes, 2005).

Se presentan tres formas diferentes de bienestar: emocional, psicolégico y social. Este

trabajo haré foco en el Bienestar psicologico.

3.2.1 Bienestar psicoldgico

Segun la OMS (2008) la salud mental menciona la autorrealizacion como el segundo
componente importante de la salud mental. Autorrealizacion se refiere al funcionamiento de un
individuo de acuerdo con estandares psicolégicos normativos. No se refiere a tener una vida
placentera, sino a tener una vida buena y con sentido desde un punto de vista psicoldgico.

A continuacién, Maslow (1956) que fue uno de los grandes impulsores del movimiento,
de la psicologia humanista como una psicologia, basado en el estudio de la salud y el pleno
funcionamiento de los individuos.

Luego, Seligman y Csikszentmihalyi (2000) describieron a la psicologia positiva como
una rama de la psicologia que se ocupa mediante una base cientifica, de los procesos que
configuran cualidades y emociones positivas humanas, que se habian dejado de lado por los otros
enfoques psicoldgicos.

Por consiguiente, Fredrickson (2000) sefiala que las emociones positivas optimizan la
salud, el bienestar personal y la resiliencia psicoldgica, facilitando un razonamiento eficiente,
flexible y creativo. Un razonamiento de este tipo es clave para el progreso hacia un aprendizaje
significativo. De estas maneras las emociones positivas contribuyen a otorgar sentido y

significado positivo a las circunstancias cambiantes y adversas (Fredrickson y Joiner, 2002).
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Ademas, Casullo y Castro Solano (2000) hacen referencia a la importancia de estudiar el
bienestar, que, segun distintas investigaciones, se ha demostrado que los individuos son mas
felices y satisfechos, experimentan menos preocupacion y enfado, y cuentan con mejores
herramientas como mejor control del entorno, 6ptimo autoconcepto y muestran buenas aptitudes
sociales

Segun Ryff (1989), el bienestar psicolégico es considerado como el conjunto de
emociones positivas y el déficit de emociones negativas. Los individuos estan mas felices si son

mas positivos y si su duracion e intensidad es mayor. El bienestar esta relacionado con la

personalidad, una personalidad basica hace referencia a la emocion positiva de la persona y, por
el contrario, relacionado negativamente con el neuroticismo.

En tal sentido, Ryff (1989) indica que el bienestar psicoldgico posee seis dimensiones:

-Auto aceptacion: habla de la aceptacion de todas las facetas de uno mismo y del pasado
tal como fue, sin caer en las garras de la incapacidad por querer modificar o intervenir sobre
aquello que ya sucedid. El aceptar el propio cuerpo, tus emociones y tus pensamientos, hace que
las personas tengan una visidn mas positiva de si mismos.

-Dominio del entorno: se refiere a la aptitud para utilizar en un entorno dificil, teniendo
la capacidad para aclimatarse a las circunstancias adversas. Teniendo una alta percepcion de
potestad sobre lo que rodea al sujeto, este podra sentirse capaz de influir en el entorno y de
manejar situaciones complicadas.

-Relaciones positivas con los otros: Mide la capacidad que tienen los sujetos para
relacionarse con los demas de una manera abierta y sincera. Si el individuo es capaz de tener
relaciones satisfactorias con los demas, va a impulsar vinculos que van a producir una mayor
calidad emocional.

-Crecimiento personal: Mide la capacidad que tienen las personas para aprender de si
mismas, y que estan abiertas a experiencias nuevas y desafiantes. Si el sujeto promueve su
crecimiento personal, podra sentir que esta en continuo aprendizaje, tendré la capacidad de
aprender de aquello que recibe y sabra que tiene los recursos, los cuales pueden ir mejorando.

-Autonomia: evalla la independencia de las personas en diferentes aspectos de su vida.
El poder elegir y poder tomar propias decisiones, manteniendo un criterio propio y una
independencia personal y emocional, aunque los demas no estén de acuerdo. Un grado de
autonomia alto implica que el sujeto es capaz de desplegar una fuerza mayor para resistir a la

presién social y a sus propios impulsos.
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-Proposito en la vida: el afan de los individuos de descubrir un objetivo que dé sentido a
su vida. Las personas precisan tener metas claras, asumibles y objetivos realistas. Que el sujeto
realice bien esta tarea va a depender de que el individuo obtenga o no la mayor parte de sus
refuerzos.

Por otro lado, Keyes (1995) indica un aspecto social muy importante que va de la mano
con la definicién de Riff. Estos factores ayudan a integrar y organizar aspectos sociales y
comprender la participacion de una persona en el espacio vital. Tres diferencias para el
funcionamiento positivo de la salud mental: bienestar emocional, bienestar social y bienestar
subjetivo.

Keyes (1995) sefiala que el bienestar social es importante, desde la perspectiva
psicoldgica subjetiva, es algo como un ambiente bastante privado que incluye aspectos
comunitarios y sociales, y significa que un buen nivel de bienestar social es consistente con la
cultura y el entorno social en el que crece la persona de manera placentera.

Asimismo, Fernandez (2007) expuso que hay diferentes factores que hacen que las
personas sean mas susceptibles, lo que lleva a problemas fisicos y psicologicos. Estos factores
pueden provocar bienestar psicologico positivo o0 negativo en las personas y estan relacionados
con el estilo de vida, el cual describe algunos:

-Social

Los factores sociales tienen un peso muy valioso en la calidad de vida y el bienestar
psicoldgico de los individuos. Hay dos tendencias basicas. EIl primero se centra en enfoques
socioldgicos y econdmicos destinados a mejorar la calidad, como ser esperanza de vida,
nutricion, educacion y servicios de salud. La segunda se enfoca en la calidad de vida como
influencia subjetiva delimitada por la estimacion que hace el sujeto de su propia vida. La forma
de vida también esta establecida por las caracteristicas bioldgicas y psicologicas, y sobre todo
por las relaciones sociales de cada individuo, que definen la forma de vida singular de cada
persona. Este estilo de vida evidencia el comportamiento del sujeto en situaciones sociales y
caracteristicas psicologicas en la practica de actividades de la vida.

-Laboral

Se ha demostrado que la satisfaccion laboral es un elemento valioso de gratificacion
general, la cual genera salud y bienestar en un sentido universal y completo. Por el contrario, la
insatisfaccion laboral es la causa mas grande del origen del estrés laboral y supone una amenaza

para las personas. Los factores laborales reflejan algunas de las caracteristicas que conducen y se



evidencia en el bienestar psicolégico. Trabajar fuera de casa proporciona un sentimiento de
independencia y un mayor sentido de participacion en la sociedad. Y lo mas importante: el
trabajo es cada vez mas beneficioso para las personas.

-Econdémico

Este factor representa un elemento importante en el bienestar psicolégico de un
individuo, pues de eso dependen los ingresos econémicos, posesiones materiales y otros
indicadores similares. Ademas de esto, las condiciones materiales, mentales y actividades en las
que se desarrolla la vida de las personas, la disponibilidad de lugares de empleo, condiciones de
vivienda, atencién médica, recursos alimentarios, la presencia de centros culturales y deportivos,
higiene ambiental, transporte y comunicacion. Provoca un cambio positivo o negativo en el

bienestar de una persona.
-Familiar

Los factores familiares estan relacionados con el bienestar psicolégico de cada miembro
de la familia, y este factor juega un papel en la proteccion, compaferismo, seguridad y
socializacion de la familia. La finalidad de este elemento es mejorar el sistema comunicativo y el
entorno emocional. Por eso, es importante analizar primero la situacion familiar y dar a todos los
miembros la oportunidad de expresar a los demas sus expectativas, explicar vivencias
emocionales y conflictivas y expresar pensamientos sobre la convivencia positiva. Desde el
punto de vista emocional, esto crea un ambiente familiar abierto en el que se pueden entender y
resolver posibles conflictos. La investigacion sobre las relaciones entre conyuges se ha centrado
principalmente en el concepto de ajuste matrimonial. También sefiala que las familias con un
clima familiar de sostén determinado por la confianza y el control son predictores importantes de
estrategias de afrontamiento positivas y activas.

“El bienestar psicologico no se basa s610 en emociones positivas, sino que es consecuencia de
varios factores de la vida y son aquellos factores que las personas valoran, como asi también
incluye la personalidad de estas” (Vazquez y Hervas, 2008).

Peterson y Seligman (2004) denotan que el desarrollo de la psicologia positiva se ha
realizado en el estudio cientifico de las fortalezas y virtudes humanas, las cuales permiten
adoptar una perspectiva mas abierta respecto al potencial humano, sus motivaciones y
capacidades. Ademas, se ha esforzado en mostrar que es necesario considerar los potenciales
humanos como un factor que puede llegar a ser preponderante en los periodos de crisis,
considerando que las crisis son inevitables y necesarias para el crecimiento y madurez del

individuo.
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3.3 AFRQNTAMIENTO DE LOS PADRES DE HIJOS CON TEA Y SU BIENESTAR
PSICOLOGICO

Rangel y Alonso (2010) presentan diversos factores que pueden ejercer influencia sobre
el bienestar psicoldgico. Entre estos, destacan los aspectos socioculturales. El individuo se
encuentra inmerso en un entorno social de relevancia, en el cual establece su identidad y que, a
su vez, puede modificar su estado de bienestar. Otro componente importante es el sistema de
creencias, que se refiere a la estructura mental que el individuo percibe tener. Estas creencias le
proporcionan una sensacion de bienestar, especialmente en situaciones particulares. Ademas, es
relevante recalcar el papel de la personalidad, que engloba tanto aspectos conductuales como
mentales y que incide en la forma en que la persona enfrenta momentos especificos. Asimismo,
Se debe considerar la influencia de factores bioldgicos, los cuales estan relacionados con la herencia
genética. Esto predispone a los individuos a ser mas propensos a padecer enfermedades de salud
mental. En conjunto, estos factores entrelazados conforman un panorama complejo que moldea el
bienestar psicoldgico de cada individuo.

Segun la definicion de Chrousos y Gold (1992) definen al estrés como un estado de
carencia de equilibrio o un riesgo a la homeostasia. La respuesta a la capacidad de adaptacion
puede existir como especifica, o generalizada y no especifica. De esta manera, una alteracion en
la homeostasis desencadena en una cantidad de respuestas fisioldgicas y comportamentales a fin
de restaurar el balance homeostatico ideal.

Segun Andrew Steptoe (2000) esa respuesta al estrés se manifiesta en 4 dominios: la
fisiologia, el comportamiento, la experiencia subjetiva y la funcién cognitiva.

Segun Richard Lazarus (1966) las personas sufren estrés cuando creen que carecen de las
herramientas para afrontar una situacion dificil, pero no si creen que tienen los recursos
necesarios para hacerle frente. Lazarus (1966) plante6 dos tipos de Biologia del
Comportamiento; Estrés de afrontamiento: (i) en uno la persona enfrenta directamente el
problema que esté viviendo (afrontamiento dirigido al problema), y (ii) en el otro trata de
minimizar el estado emocional sin enfrentar el problema que lo genera (afrontamiento dirigido a
la emocion). En el primer caso el sujeto evalla a la situacién como posible de cambio con las
herramientas que él mismo posee, lo que genera una sensacion de excitacion. En el segundo la
evalla como amenazante e inmodificable, lo que genera miedo y ansiedad.

Frydenberg (1997), indica que el afrontamiento consiste en estrategias cognitivas y

conductuales para lograr una conversion y una adaptacion efectivas. Luego de la valoracion de la
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situacion, el sujeto evalua la coalicion del estrés (si las consecuencias llevaran a la pérdida,
dafio, amenaza o al desafio) y qué recursos tiene a su disposicion para manejar la situacion.
Luego de la respuesta, el resultado es revaluado y se puede brindar otra respuesta, generando
retroalimentacion, el cual determina si las estrategias empleadas seran utilizadas nuevamente
generando un repertorio de afrontamiento considerandose como eficaz o serén descartadas como
futuras estrategias que emplea la persona.

Asi mismo, Lazarus y Folkman (1986) dan cuenta del tipo de amenaza que impacta en la
aplicacion de los recursos empleados, en su estudio descubrieron que cuando el sujeto advierte
un grado bajo de estrés, los enfoques empleados tuvieron frecuencia equivalente; cuando el
grado de estrés apreciado por el sujeto es moderado las respuestas estan dirigidas a la dificultad
como recurso de recuperacion; y cuando el grado de estrés era alto prevalece los afrontamientos
enfocados en la emocidén acompafiado de conductas emocionales. Ultimando que la ansiedad o
tension asociada a los grados de estrés conduce a la sobreutilizacion de los mecanismos de
afrontamiento emocional y los dirigidos al problema. Los recursos de afrontamiento no son
constantes en el tiempo, estos tiene la facultad de expandirse o contraerse dando paso a las
diferencias entre el afrontamiento empleado por el sujeto y la conducta adaptativa automaticas, este
altimo hace referencia a actos adaptativos, sin embargo no pueden ser llamados afrontamiento; la
diferencia entre ellas es que el afrontamiento se utiliza en una situacion nueva, que sorprende al
sujeto encontrando una respuesta, generalmente estas no son automaticas, pero si esta situacion
estresante ocurre de manera frecuente dando paso a la sobreutilizacion del recurso, es probable que
estas respuestas se convierten en automaticas conforme el sujeto lo use de forma constante y sean
aprendidas disminuyendo el impacto inicial.

Como expresa Neurorhb (2019), cuando la carga del cuidado ya es patoldgica nos
referimos al Sindrome del Cuidador, cuyas caracteristicas se dan por el agotamiento tanto fisico
como psiquico en el cual el sujeto tiene que afrontar de repente una situacién nueva para la que
no esta preparada y que consume todo su tiempo y energia. Se considera producido por el estrés
continuado (no por una situacion puntual) en una lucha diaria contra la enfermedad, y que puede
agotar las reservas fisicas y mentales del cuidador; y ante estos episodios los padres buscaran la
forma de afrontar dicha situacidon, para lo cual van a desarrollar estilos de afrontamiento con la
finalidad de poder contrarrestar esta situacion, y lograr adaptarse y entender el diagndstico del
TEA.

Siguiendo a Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), se interpreta el término sobrecarga

como el efecto que los cuidados tienen sobre el cuidador principal, siendo este , el grado en el
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que la persona encargada de cuidar siente en las diferentes esferas de su vida (vida social,
tiempo libre, salud, privacidad) y las cuales han sido afectadas por dicho trabajo, presentando
dificultades, malestar fisico y mental, incluso trastornos mentales, que estan integramente en
relacién con su actividad como cuidadores. Es de especial interés estas manifestaciones, puesto
que se considera que disponen de menos estrategias de afrontamiento ante estas dificultades. Las
mismas estan caracterizadas esencialmente por sentimientos de carga, estrés y tristeza, y se les
ha denominado sindrome de carga del cuidador (SCC), (Zambrano y Ceballos, 2007).

Tal como expresan Jimenez et al. (2006) se ha encontrado que el cuidador incluso
conduce grandes cargas de trabajo tanto objetivas como subjetivas; las cargas objetivas hacen
alusion al tiempo ocupado en el cuidado del enfermo y a la ejecucion de las demandas de
acuerdo con la gravedad de las alteraciones a nivel fisico, cognitivo y social del paciente, y las
cargas subjetivas a los sentimientos y las percepciones negativas que el cuidador tiene de su rol.

Paluszny (2000), indica los siguientes factores que participan en el bienestar psicologico
de los padres de nifios con TEA;

-Problemas generales

Cuando los padres de nifios con discapacidades cronicas descubren por primera vez la
verdad, sus actitudes cambian por completo. Esta fase es dolorosa. Porque todo el mundo cree
que tiene un bebé normal y que crecera igual que todos. Asi que tienen que acostumbrarse al
hecho de que esto no es asi, y necesitan cambiar, los planes para su hijo, sus esperanzas para su
futuro, y las dimensiones de su propio futuro.

Les resulta dificil resistir la percepcion de haber fracasado de algin modo. Las anomalias
fisicas 0 mentales parecen provocar emociones como vergiienza y culpa completamente
irracionales, que es necesario experimentar y pasar por un proceso de autocomprension.

Cuando llegan a la edad escolar, estos padres ven a otros nifios comenzar la escuela o a
sus hijos asistir a escuelas especiales o centros de educacion especial. En ciertas areas, otros
nifios (y algunos adultos) Ilaman a estos grupos con nombres repulsivos, lo que provoca que la
vergiienza o la tristeza que pueden haberse desvanecido resurge.

Es probable que algunos nifios no reciban ninguna educacién. Por ello, las madres deben
planificar su vida de tal forma que puedan cuidar de su hijo especial todo el dia, todos los dias,
sin interrupcién. La dependencia de los padres suele continuar desde la adolescencia hasta la
edad adulta. EI comportamiento dificil probablemente serd menos notorio, pero las tendencias

agresivas en general son mas vergonzosas en los adultos que en los nifios. Los padres siempre se
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preocupan por lo que pasara si mueren. Cuando un nifio desfavorecido tiene una vida limitada
pero feliz en casa, la idea de pasar el resto de su vida en una institucion resulta estresante.

Los nifios desfavorecidos tienden a limitar la vida social de su familia. Ambos padres
pueden evitar llevar a estos nifios a salir porque su apariencia 0 comportamiento se consideran
anormales, es posible que se enojen por las miradas o comentarios de otras personas. Las
familias subsisten aisladas, ya que cortan el contacto con amigos, no salen con la familia y
tampoco reciben visitas en su casa. Hay que considerar que un nifio con autismo crea
inconvenientes para toda la familia, en la mayoria de los casos, acarrean cargas financieras
adicionales. El estrés aumenta con la edad y el desarrollo fisico de estos nifios.

-Problemas especiales

Los nifios autistas tienen una apariencia normal a menos que tengan discapacidades
adicionales que influyen en su apariencia. Por lo general, el diagnéstico no se realiza hasta que
el nifio tiene dos afios 0 mas, y madres y padres tienen una etapa de dudas mientras que estan
plagados de un temor constante de que su hijo no es normal, con el tiempo, la intranquilidad
estara justificada y llegard el momento de buscar ayuda profesional, pero puede que les cueste

aceptar la verdad.
La demora en el diagndstico también significa que el nifio ha ido desarrollando muchos

problemas secundarios de conducta que podrian haberse evitado si se hubieran comprendido sus
desventajas desde el nacimiento. El autismo es un estado comparativamente raro. Excepto
cuando se ponen en contacto con otras personas en igual situacién, los padres tienden a pensar
que estan solos en el mundo y que nadie mas tiene un hijo como el suyo. La falta de
acercamiento de los nifios en la primera infancia es motivo de gran preocupacion, ya que los
padres tienden a sentirse incompetentes e indtiles. Incluso si el incremento de carifio se retrasa en
el desarrollo, cuando esto finalmente ocurre es una fuente de alegria y satisfaccion. Los
trastornos de conducta y los episodios de llanto son mucho mas comunes en los nifios con
autismo en comparacion con otros nifios. Esto es muy dificil para los padres porque parece no
haber manera de brindarles consuelo o ayuda. El comportamiento ingenuo del nifio, cuando ya es
mayor Yy adolescente también parece mucho mas extrafio, al contrario de su apariencia, que
parece completamente normal, ademas de todos los desafios, resulta muy dificil para los padres
encontrar una residencia para sus hijos con TEA, en todos los paises faltan servicios.

-Reduccion del estrés y las tensiones

Un elemento clave para afrontar con amor el estrés asociado a criar a un nifio con autismo
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es la cohesion familiar interna. En los primeros afios, antes de que los problemas lleguen a su

punto maximo, es importante resistir la tentacion de culpar al otro padre por el perjuicio del nifio.

Las noches sin dormir y los dias malos pueden poner a prueba la paciencia de los padres, pero
vale la pena intentar mantener la calma y la cordura. Cuando trabajan constantemente en ello, es
mas facil mantener la calma y no regafiar ni reprimir sus frustraciones. El sentido del humor
también ayuda mucho en estos tiempos. Muchas de las cosas que hacen y dicen los nifios con
autismo son muy divertidas, incluso si resultan perturbadoras en el momento en que ocurren. Es
tan bueno reirse con ellos méas tarde. Hay algo muy especial en los nifios con autismo. Son tan
inocentes y vulnerables que es muy divertido observar su alegria genuina mientras participan en
eventos extraordinarios. Cuando un padre llega a una etapa en la que puede devolver el amor,
esta convencido de que todo lo que tuvo que pasar valio la pena. Los padres de nifios con
autismo necesitan ayuda y apoyo de profesionales, profesores, médicos y trabajadores sociales.
Es necesario escucharlos, apoyarlos y guiarlos para resolver los problemas que surjan. La mayor
parte de este apoyo es préactico e implica seguir un plan de accién. Muchos problemas
emocionales pasan a un segundo plano cuando los padres asumen un papel activo. Si saben qué
hacer y confian en que sus esfuerzos finalmente daran resultados, su carga se reduce y pueden
ser mejor guiados.

-Estados emocionales
Los especialistas explican las etapas por las que pasan madres y padres cuando tienen un

hijo con autismo, en verdad no hay etapas, solo una secuencia general de estados emocionales,
como; conmocion, negacion, culpa, ira y aceptacion.

-Choque

Tener un hijo con TEA es un impacto devastador y suele implicar una reaccién que los
expertos denominan shock. Se trata del sentimiento de indiferencia, de escuchar palabras, de
saber lo que significan, pero en realidad no sentir nada. Se siente como si estuviera flotando
aturdido. El shock puede ser muy breve o duradero en las etapas iniciales, pero todo el mundo
pasa por esta etapa. Algunos padres pueden sospechar que su hijo tiene un problema de
desarrollo. Por lo general, les preocupa que su hijo sea diferente de otros bebés. Quizas el nifio
sea demasiado diferente porque se acuesta llorando o no responde a los abrazos, o quizas no
habla cuando otros nifios de su edad ya estan balbuceando.

-Negacion

Otra respuesta es negar que exista un problema. Son manifestaciones de escape que

adoptan madres y padres cuando no quieren aceptar que su hijo tenga limitaciones. Niegan que
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haya un problema porque no pueden aceptar que su hijo no sea normal. Rechazan que exista un
problema, y cuanto mas tiempo lo hagan, méas le tomara a su hijo recibir la atencién adecuada. Si
no se brinda un tratamiento oportuno y adecuado, los padres pueden seguir negando que su hijo

tenga un problema que afecte su desarrollo.

Algunos padres niegan la discapacidad de su hijo evitando hablar del tema, o realizando
diversas actividades durante el dia para mantener el equilibrio emocional y no pensar lo que
estan viviendo. La negacion los protege del suefio roto (Miaja y Moral de la Rubia, 2013).

-Culpabilidad

La culpa es una emocidén comun, pero puede ser contraproducente porque consume un
tiempo valioso entre madre/padre e hijo y es emocionalmente agotador. En algunos casos, los
padres no pueden salir de este circulo vicioso de responsabilidad y acaban divorciandose. Otros
padres se dan cuenta de que solo se han herido con palabras y deciden dejar de lado la culpa y el
dolor. No es facil ayudarse y apoyarse mutuamente, pero las parejas que aprenden esto se
ayudan mutuamente, comparten responsabilidades y brindan apoyo activo a sus hijos.

-Enojo

La ira también es una emocion normal. Hay muchas razones para estar enojado. Estos
sentimientos de ira estan destinados a generar energia para la accion, pero se debe detener la ira'y
canalizar de manera constructiva, usando esa energia para hacer algo util. La frustracion, la ira'y

el dolor se sienten y son dificiles de admitir, pero hay que aceptarlos para poder seguir adelante.

Entre las caracteristicas se considera que nada les parece bien, ni conforme, sintiendo
dolor y resentimiento ante la situacion vivida; aparece el enojo a los origenes familiares; al
destino o hacia cualquier persona o cosa, a Dios y al mundo (Brown, 2013).

-Aceptacion
Aceptar a un hijo con TEA no significa que le debe agradar su comportamiento tal como

es, significa amar a tus hijos como nifios y aceptarlos tal como son. Madres y padres aceptan que

su hijo tiene una discapacidad y que tal vez nunca pueda hacer todo lo que puede hacer un nifio

neurotipico. Sin embargo, deben ayudar a su hijo a superar los problemas que surjan.

Los padres ven a su hijo como un individuo que tiene sus propias fortalezas y debilidades. Sin
embargo, la aceptacion no implica, intrinsecamente, una paternidad eficiente (Sanz, Garcia y
Carbajo, 2014).

-Estilos Adaptativos
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Una gran ayuda que los profesionales pueden hacer es ayudar a los padres a procesar el
shock emocional, la ira y el dolor que conlleva a ser madre y padre de un nifio con TEA, hay
historias sobre el duelo crénico que experimentan las familias de nifios con discapacidades,
incluso después de que se completa el proceso de adaptacion. Analizamos cuatro estilos de
crianza importantes cuando se trata de las realidades de un nifio con TEA, en el primer caso, el
padre se divorcia emocionalmente del nifio, deja todo el cuidado a las madres y se dedica al
trabajo y a otras actividades que no estan relacionadas con el nifio. El segundo tipo es cuando
tanto madres y padres cooperan para negar al nifio, y es mas probable que el nifio sea colocado
en una institucion, independientemente de la gravedad de la discapacidad. El tercer tipo de

adaptacion es cuando madres y padres hacen del nifio el centro de su mundo y subordinan todos

los deseos y actividades placenteras al servicio del nifio. En este Gltimo, ambos padres se apoyan

entre si y a sus hijos, pero mantienen la autoestima y cierta apariencia de vida normal. La
aceptacion del nifio y de su discapacidad no siempre es facilitada de manera éptima por los
profesionales, sino que también puede ser apoyada por otros padres de nifios con autismo.
Asi como Paluszny, Hastings et al. (2005) también investigaron las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los padres de nifios con TEA y encontraron que las estrategias de
afrontamiento activas y positivas, como la busqueda de apoyo social y el uso de humor, estan

asociadas con un menor nivel de estrés y mayor bienestar psicoldgico.
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4. METODOLOGIA

4.1 DISENO

En funcién de los objetivos propuestos en este trabajo, en donde se busco explorar los
recursos y dimensiones implicadas en los recursos de afrontamiento de ser padres de nifios con
TEA y el bienestar psicolégico de los mismos, se utilizo la metodologia cualitativa, no

experimental, con un disefio de teoria fundamentada.

Esta investigacion es de tipo cualitativo, ya que permitié comprender el complejo mundo
de la experiencia vivida desde el punto de vista de las personas que la viven (Taylor y Bogdéan,
1984), se intenta realizar un marco investigativo de manera interpretativa, aplicando la teoria
fundamentada, dado que permite explicar un problema complejo y multifacetico (Heacock y
Hollander, 2011).
En concordancia, la teoria fundamentada resulté adecuada para el presente trabajo porque permitié
desarrollar una comprensién profunda y basada en datos de sus experiencias, puede generar nuevos

aportes teoricos, emergentes, que favorezcan al desarrollo de intervenciones y politicas mas efectivas.

Acorde a Hernandez Sampieri et al. (2014), este disefio permite explicar a nivel conceptual

una problematica especifica aplicada a un contexto concreto.

Es por ello, que este disefio permite establecer comparaciones, y patrones de datos
explicados desde la realidad misma de los investigados. Este método de investigacion permite

comprender el impacto subjetivo que genera en los padres la crianza de un hijo con TEA.

4.2 POBLACION Y MUESTRA

Se selecciond una muestra no probabilistica, muestra de tipo homogénea, ya que la
poblacion comparte algunas caracteristicas similares acorde a las necesidades de este estudio

(Herndndez Sampieri et al. ,2014).

Esta poblacién estd compuesta por 12 personas, de ambos sexos, que presentan un rango

etario entre 35y 60 afios, y poseen hijos con diagndstico de TEA de 4 a 18 afios.

Para la recoleccion de datos en esta investigacion, se utilizé el método de muestreo de
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bola de nieve. Este enfoque consistié en identificar inicialmente a un pequefio grupo de
individuos que cumplian con los criterios de inclusion establecidos. Posteriormente, estos
participantes iniciales fueron invitados a recomendar a otros individuos que también cumplieran
con dichos criterios. A través de este proceso, se logré expandir la muestra de manera

progresiva, asegurando asi la inclusion de participantes relevantes para el estudio.

No quedaron incluidos en este estudio aquellas personas que no cumplian con los

constructos del estudio.

4.3 INSTRUMENTOS

En relacion con los instrumentos, se realizo la recoleccion de datos a través de la
entrevista, de acuerdo con lo que explica Bleger (1971), es una técnica Gtil y presenta gran
variedad de objetivos, como ser usada para diagnostico, investigacion, indagar, etc. En esta
investigacion se aplico una entrevista de caracteristica estructurada. Segun Hernandez Sampieri
et al. (2014), este tipo de entrevista supone una guia de preguntas especificas, y esta sujeta a los

objetivos de este estudio.

4.4 PROCEDIMIENTO

La recoleccion de datos se realiz6 tomando entrevistas a 12 madres/ padres de nifios con

TEA atraves de estas, se informo el proposito de la investigacion y los fines de esta.

A cada uno de los participantes, se les explico y entreg6 el formulario de consentimiento.
Losada (2014) sefiala. que el consentimiento informado garantiza que se respeten en las
practicas de salud el principio de no discriminacion, la autonomia y la libre determinacion,
integridad fisica y psiquica, y la dignidad de toda persona. Por otra parte, se destaco el caracter
voluntario y confidencial de la entrevista, y que la misma puede ser suspendida en el momento

que ellos lo consideren (Losada, 2014).

Luego se tomo contacto con todos los padres, para acordar fecha y hora de entrevistas,

como asi también informar todo lo inherente a su participacion en la investigacion.

Las entrevistas abordaron temas inherentes al afrontamiento de los padres en cuanto al



diagnostico confirmado de un hijo con TEA y lo que conlleva también a su bienestar

psicoldgico.

A posteriori, se realizaron las desgrabaciones, para realizar el proceso analitico de la
informacidn. En este sentido, de la informacién obtenida se procedié a realizar una codificacién
abierta, es decir, se elimino lo redundante y prevalecié lo emergente, para la creacién de

categorias por comparacion constante.

En la investigacion, fue fundamental garantizar que todos los participantes
comprendieran la naturaleza del estudio y otorgaran su consentimiento informado de manera
voluntaria. Esto implicé proporcionar informacion clara y completa sobre los objetivos, métodos
y posibles riesgos o beneficios asociados con la investigacion. Ademas, se protegio la
confidencialidad y privacidad de los participantes, asegurando que su identidad y datos
personales se mantuvieran seguros y se utilizaran unicamente para los fines del estudio. La
transparencia y la honestidad también fueron esenciales; los investigadores fueron abiertos sobre
los objetivos y procedimientos del estudio y evitaron cualquier forma de engafio. Finalmente, la
equidad y la justicia guiaron todas las interacciones con los participantes, tratandolos de manera
justa y equitativa sin ningun tipo de discriminacion, garantizando asi que todos los individuos

tuvieran las mismas oportunidades y trato durante el proceso de investigacion.
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5. RESULTADOS

A partir de las entrevistas realizadas se describen y analizan los resultados obtenidos en la

presente investigacion de acuerdo con los objetivos planteados.

Dentro del marco de esta investigacion, se enfoco en recopilar informacion de la

problematica desde la perspectiva de los participantes mediante entrevistas estructuradas.

Cabe mencionar, que, a partir de la comparacion de los datos obtenidos, se construyeron

seis categorias constituidas a partir de las frases, palabras claves de los participantes, las cuales

proporcionan un marco para organizar y comprender los datos recopilados, facilitando asi la

interpretacion de los resultados y la identificacion de patrones o temas relevantes para la

investigacion.

Figura 1 — Interaccidn entre constructos
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CATEGORIA DE ANALISIS

Constructos

Dimensiones

Indicadores

Tecnicas / Instrumento

Recursos de afrontamiento

Recursos cognitivos

Liss padres emplean estrategias
oognitivas para memejar el esirds
asociado con el cuidado de nifios

con TEA.

Liss palJ.rL':- -.'rrq:!lu.'a.n L'b[l"dIL'gi.El!
comporiamentales pam manejar el
estrés asociado con el cuidado de
nifios con TEA.

Liss padres emplean estrategias
cognilivas para manejar las
demandas asociadas con el
cuidado de mifios con TEA.
Los padres emplean estrategias
comportamentales pars mamejar
las demandas asociadas con el
cuidado de mifios con TEA.

Entrevista estructurada

Contexto socio cultural

Las influencias socioculiurales
afectan la disponibilidad de los
rectrsos de afrontamaento.
Las influencias socioculiunales
afectan la efectividad de los
recursos de afrontamaento.
Las normas sociales influyen en la
disponibiladad y efectividad de los
recursos de afrontamiento.
Lis recursos comumilanos
mfluyen en la disponibilidad v
efectividad de los reewrsos de
afrontamiento.

Las condiciones econdmicas
mfluyen en la disponibilidad v
efectividad de los recursos de

afrontamiento.

Entrevista estructurada

Bienestar psicologico

Rol del cuidador

Lﬂl OTITES Miﬂ]l." l.nﬂ.l.l.l_\'l.'n on I.ﬂ
efectividad de los recwrsos de
afrontamiento.

Los necursos comumitanos
influyen en la disponibalidad de
los recursos de afrontamiento.
LIIJH MoCUrsSOs ‘.Wnl.mi[ﬂr.iul
influyen en la efectividad de los
recursos |J|.' al’r'.ll.‘l[‘.'!m.‘il.‘l.‘lm.
Las condiciones econbmicas
influyen en la disponibalidad de
los recursos de afrontamiento.
Las condiciones econbmicas
innu_'f'.-.ﬂ. n ]H l.'"l.'L'ti.'f ilJﬂlJ d.L' I.‘h

recursos de afrontamento.

Entrevista estructurada

Red de apoyo

Evaluscitn de la cantidad del
apoyo recibido de familianes.
Evaluacidn de la calidad del
apoyo recibidoe de familiares.
Evaluscitn de la cantidad del
apovo recibado de amigos.
Evaluacion de la calidad del
apoyo recibado de amigos.
Evalsscatn de la cantidad del
apovo necibido de profesionales.
Evaluacidn de ka calidad del
apovo necibido de profesionales.

Entrevista estructurada
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Practicas utilizadas por los padres
para mantener su salud fisica.
Practicas utilizadas por los padres
para mantener su salud mental.
Estrategias utilizadas por los

padses para mantener su salud Entrevista estructurada

Autocuidado
fisica.

Estrategias utilizadas por los

padres para mantener su salud
mental.

Categoria 1 - Recursos Afrontamiento / Recursos Cognitivos y Conductuales

Con respecto al primer objetivo donde se propone evaluar el afrontamiento de padres y
madres con respecto al diagnostico, la mayoria de los entrevistados, no pudieron gestionar el
malestar que causo la confirmacidn del diagndstico y el tener que realizar los tramites para
gestionar el certificado de discapacidad (CUD). La informacion arroja un importante grado de

no aceptacion y frustracion a causa de pensar en un nifio con discapacidad, ya que los primeros

meses de vida la discapacidad no es detectable al momento del nacimiento y raramente se

diagnostica antes de los 18 meses.

Enfrentarse con el diagndstico, genera un impacto en los padres, se ve reflejado que el
conocimiento del diagnostico genera angustia e incertidumbre sobre los pasos a seguir, lo que
causa sensacion de agobio y estrés, ya que saben que es algo que no solo va a cambiar la vida

del nifio, sino también de la familia.

A continuacion, en la tabla 1, se expresaran las respuestas obtenidas por los participantes

sobre afrontamiento.
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Tabla (1)

Afrontamiento de padres de nifios con TEA

Afrontamiento/ Recursos Cognitivos y
Conductuales

Respuestas

Caso 1 (60)

“Mi primera reaccion fue de angustia y
como de no aceptacion, mi actitud fue de

negacion”

Caso 2 (36)

“Era algo que me lo veia venir, habia algo
que no estaba bien con mi hija y aparte me
decian en la familia, que algo habia, fue
encontrar el diagnostico, fue como un
alivio tener el diagndstico y saber qué le

pasaba a mi hija”

Caso 3 (58)

“Tuve que pelear mucho con el sistema de
salud, tuve que ir a pagar medicos privados
para que le den el diagnostico, por mas que
yo buscaba un diagndstico, porque sabia
que algo tenia, me puse a llorar, el doctor
me dijo, tenes dos opciones, 0 seguis
llorando y te resignas para que tu hijo no
sea nada o te secas las lagrimas y haces algo

para tu hijo,

y eso fue lo mas me lleg6 y me dio fuerzas

para salir adelante”

Caso 4 (39)

“No me asombrd el diagndstico, porque ya,
mi familia me venia anticipando que algo
no andaba bien, hasta que fui a hacerle la
evaluacion, no me afectd, porque tampoco

sabia de qué se trataba.”
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Caso 5 (45)

“Uno ya venia viendo que algo pasaba, no
queres ver muchas situaciones, como la
falta de habla, creo que lo mas doloroso

para mi, fue tener que hacer el certificado

de discapacidad (CUD) me dolié6 més eso
que el diagnostico de aceptar la
discapacidad, fue lo que mas costo y dolid,
no queria aceptarlo, no queria ver la

realidad”

Caso 6 (38)

“Al principio, los primeros meses, fueron
durisimos, fue mucha incertidumbre,
negacion no, pero para el progenitor fue
negacion, y fue una lucha con él'y con su
familia, porque me decian que no podia ser,
a pesar de todo le di para adelante y

empecé a buscar terapias”

Caso 7 (41)

“Nos tomo de sorpresa, tuve un embarazo
normal, fue todo bien, y el tema fue que él
no hablaba, por eso empezamos con todo,
cuando nos dijeron el diagnostico, no lo
habiamos visto venir ni de lejos, nada, fue
un golpe grande, tanto yo como el papa
estdbamos destruidos, nunca nos
imaginamos que podia llegarle a pasar eso

a Valen, aparte de que no estdbamos muy

informados sobre el tema, no teniamos ni

idea de nada, fue un golpe muy duro”

38



Caso 8 (44)

“Ya sabia que algo tenia, mis dos hermanas
mayores, tiene cada una un hijo con
autismo, pero el autismo de ellos es méas
severo, yo veia situaciones y después vi en
redes un post que hablaba de 8 sintomas,
entonces fui anotando, lo que notaba en Juan
y él tenia 6, y fue rapido el diagnostico. yo
estaba convencida que me iban a decir que
si, pero en verdad, dentro mio, yo tenia
miedo de que en vez de autismo sea retraso
madurativo, en mi cabeza el diagndstico de

TEA era mejor”

Caso 9 (35)

“yo siempre senti que algo habia, notaba
cosas, pero la confirmacién me dolio, me
dolié mucho pensar en que si tenia TEA. El
papa me decia, no tiene nada, porque de
Tomas no es muy notorio, hasta que se
pone a hablar y no corta, no le importa
nada. No me sorprendid, pero hasta que la
neurdloga dijo, si tiene, es como que yo no
cai, mi marido nunca compartioé con nadie
esta situacion, hasta que la neuréloga dijo
que si y tenia que firmar para que él tenga
el Certificado de discapacidad y lo del
certificado me dolio, pensando en como iba
a hacer cuando el crezca, como se iba a
relacionar el futuro, en lo que lo podian
discriminar por ser diferente. Me daba

tristeza.”

39



Caso 10 (36)

“yo sospechaba y uno no lo quiere asumir,
yo veia que le costaban hacer algunas
cosas, la pediatra le mando a hacer
estudios, el diagndstico me costé bastante,
y mucho aceptarlo, nos encerramos y no

salimos a la calle”

Caso 11 (53)

“Recuerdo volver en absoluto silencio, pero
fue aceptacion inmediata. La primera que se
dio cuenta fue mi mama, que decia a
Vicente algo le pasa, ella era docente,
después empezamos a ver cosas, al tener un
hermano mellizo, Fidel empezé a despegar y
Vicente se quedd ahi, y se empezaron a

diferenciar en su desarrollo.”

Caso 12 (43)

“La psiquiatra, nos dijo en crudo; tu nena
tiene autismo. Estabamos con mi mujer,
ella se puso mal, se puso a llorar, pero yo le
dije vamos a pelearla hasta lo ultimo, lo
tomé mas o menos, fue duro aceptarlo, pero

lo aceptas y sacas fuerzas.”

Categoria 2 — Contexto Sociocultural / Malestar parental

El malestar parental, en padres y madres de nifios con autismo, se ve reflejado debido a las

exigencias requeridas y también a las caracteristicas del hijo o hija. Muchos factores contribuyen a la

manifestacion del malestar, como las dificultades diarias, las demandas del dia a dia, los horarios

estrictos, los recursos econdémicos limitados, asi como situaciones de divorcio o separaciones. Los

resultados de la investigacion indicaron que 11 de los 12 participantes se sintieron apaticos, deprimidos o

tristes. La mayoria de los entrevistados manifestaron cambios de humor directamente relacionados con el

cuidado de un nifio o nifia con TEA y con como fue su semana.

El contexto sociocultural juega un papel crucial en la intensificacion o mitigacidn de este malestar
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parental. Las normas sociales, las expectativas culturales sobre el rol de los padres y la disponibilidad de
redes de apoyo comunitarias y familiares influyen significativamente en la experiencia de estos
cuidadores. En entornos donde el apoyo social es limitado y las demandas econdémicas son altas, el
malestar parental tiende a ser mas pronunciado. Los padres y madres no solo enfrentan las exigencias
inherentes al cuidado de un hijo con autismo, sino que también deben navegar por un contexto

sociocultural que puede no ofrecer el apoyo necesario, exacerbando asi su estrés y malestar emocional.

A continuacién, se detalla en la tabla 2, como se evidenci6 el malestar parental con

respecto al cuidado de un hijo con TEA
Tabla (2)

Malestar parental de padres de nifios con TEA

Contexto Sociocultural / Malestar parental Respuestas

Caso 1 (60) “Si, me pasa a menudo, a veces me estreso,
me enojo, me deprimo, cuidar a Rocio es

un desafio constante”

Caso 2 (36) “Creo que es normal, sentirse abatido en la
semana, es una demanda constante, me

descargo con mis amigas siempre”

Caso 3 (58) “Cuando me siento triste, 0 me enojo por
alguna situacion que me sobrepasa, me

descargo con mi familia, eso me ayuda.”

Caso 4 (39) “Si todos los dias, a veces me deprimo o me
enojo y no duermo bien, duermo pocas

horas.”

Caso 5 (45) “Al principio del diagndstico me sentia muy

triste, como con culpa, ahora ya no.”
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Caso 6 (38) “Si, todo el tiempo, estoy muy cansada,
triste, 0 me enojo. Estoy con psiquiatra
porque tengo insomnio, estoy

medicada, para poder dormir.”

Caso 7 (41) “Me doy cuenta de que mi estado de animo

cambia, que me siento cansada, 0

sobrecargada por todas las cosas por hacer,

depende de como es la semana con Valen.”

Caso 8 (44) “Si, me siento apatica, cansada, estresada,
todas juntas, antes, despues y ahora

también”

Caso 9 (35) “Si mi humor, estado de animo cambia
durante el mes, hay momentos en que

me siento muy cansada.”

Caso 10 (36) “Si, sufro a menudo, los cambios en mi

animo, me frustré mucho.”

Caso 11 (53) “Si pasa, a veces me cambia el animo y me
deprimo, a veces no., todo depende de
como

esté Vicente.”
Caso 12 (43) “No, no me pasa, las cosas que pasan me

hacen mas fuerte.”

Categoria 2 - Bienestar psicoldgico

Se indaga acerca de la gestion de las emociones al momento del diagnéstico,

evidenciando que la mitad de los participantes logré gestionar sus emociones, ser conscientes de



sus sentimientos, aceptarlos y de esta manera regularlos, adaptandose al contexto, influyendo en
una mejor adaptacion en los retos que se enfrentan dia a dia. Con respecto al resto, mostraron
que no lograron gestionar sus emociones, reaccionaron de manera negativa al diagndstico,
retrasando el tratamiento del nifio con TEA, sin reflexionar acerca de las consecuencias que esto

implica, causando conflictos familiares, ansiedad y estrés.

Quedo evidenciado que las caracteristicas propias del trastorno del espectro autista
provocan altos niveles de estrés, lo que afecta directamente no solo la salud fisica, emocional,
sino también el bienestar psicolégico de los padres, por lo que se ha demostrado que la manera
en la que enfrentan la percepcidn del problema, adquiriendo una posicion mas positiva y
optimista, mejora y contribuye considerablemente tanto en la salud fisica, como psicolégica de

los mismos.

En la tabla 3 se expresan las respuestas obtenidas durante las entrevistas en relacion con

el bienestar psicoldgico y las implicancias en el diagndstico.

Tabla (3)

Bienestar psicologico de padres de nifios con TEA

Seccion 3: Bienestar psicolégico Respuestas

Caso 1 (60) “Nadie me contuvo, nadie nada, hasta que
un dia estallé y dije hasta acéa llegué. A
pesar de la negacion, pude aceptarlo y sacar
fuerzas para salir adelante, siempre
tratando de apoyarla y acompafiarla méas

que nada”

Caso 2 (36) “Por suerte yo, ya contaba con un equipo
interdisciplinario para el tratamiento y
hacian charlas para padres, una vez que
tuvo el CUD, iniciamos los tratamientos y
con eso me quedé tranquila, fui llevandolo y

aprendiendo”
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Caso 3 (58)

“Sali del consultorio con mi hijo en brazos y
lloré 10 dias seguidos, pero fue mas duro el
diagndstico de mi hijo més chico también
con TEA, pero sabia que tenia que hacer
algo, no sabia como, ni de qué manera, pero

buscaba la forma”

Caso 4 (39)

“Fue todo muy réapido, el diagnostico, el
CUD, pero no me afecto, con el
diagndstico, me separé y el padre no

colabor6 nunca, me hice cargo de todo sola”

Caso 5 (45)

“En ese momento, yo me habia separado
hacia un afio y pico, tuvimos una charla con
el papa de volver como pareja por Tizi,
pero no pasé obviamente, No queria aceptar
la realidad, no aceptaba el diagndstico,
menos que tenga un certificado de
discapacidad, por no poder hablar, ademas
perdi un negocio que tenia, porgue no me
podia ocupar y tomé un cargo de profesora

por la noche”

Caso 6 (38)

“Fue incertidumbre, de no saber,
frustracion, pero seguimos adelante, he
tenido ansiedad, tuve depresion, pero

lo positivo fue la resiliencia”
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Caso 7 (41)

No me di tiempo de quedar destruida y
tirada en la cama, yo sabia que mi nene
necesitaba ayuda y no podia darme el lujo
de estar deprimida, sabiendo que podia
estar haciendo algo para ayudarlo a él, asi
gue me empecé a mover rapido, contactos,
neurdlogo, alguien que me oriente, no
teniamos obra social, asi que era todo
particular también, fue muy duro, pero el

apoyo de mi familia fue muy importante

Caso 8 (44)

“Yo sabia que me iban a decir el
diagnostico, no fue sorpresa, saber que era,
fue positivo, yo anotaba los sintomas en un
cuaderno, los primeros 3 afios me dedique

a estudiar y saber todo en referido a TEA”

Caso 9 (35)

“Yo sé que ¢l solo es diferente, no tiene

nada malo, es lo que yo siento, me dolio

mucho, no queria que lo discriminaran por

ser diferente, eso me daba tristeza”

Caso 10 (36)

“Me llevo tiempo aceptarlo, estaba negada.
Tenia miedo de que lo miren mal, fueron un

par de afios que yo me encerré con él y
permitia que salgamos a la calle, ni sacarlo

a la calle”
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Caso 11 (53) “ya mi mama se habia dado cuenta antes
que yo, fue esperar el diagndstico. fue
positivo, me empoderé, con el tiempo me
di cuenta de que tiene que ver con la
maternidad, porque yo tengo que ser la voz
de él también, con lo cual se doblega mi

tarea”

Caso 12 (43) “Lo tomé mas o menos, Fue duro, pero lo
aceptas y sacas fuerzas. Es un trastorno que
tiene la nena, como padre, uno lo tiene que

tomar y seguir adelante.”

Rol de padres como cuidadores

El rol de los padres, como cuidadores, es el de cuidador primario. El resultado de las
entrevistas arrojé que casi la totalidad de los cuidadores, son las madres (el 92 %), y se ocupan

del cuidado permanente del nifio.

Estos resultados arrojaron que las madres, al ser cuidadoras primarias, experimentan una elevada
sobrecarga de tareas, lo que repercute en la dindmica familiar, no dejando espacio para otras

actividades.

En la tabla 4, que se detalla a continuacion, se veran reflejadas las respuestas que detallan, el rol

de padres como cuidadores primarios.
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Tabla (4)

Rol de padres de nifios con TEA como cuidadores

Rol de padres como cuidadores

Respuestas

Caso 1 (60)

“Nos organizamos en familia, con su papa y

mi mama, con las actividades de ella”

Caso 2 (36)

“Nos organizamos para no dejar otras
actividades, entre trabajo y sus terapias,
ademas cuento con la familia en caso

de

necesitarlo”

Caso 3 (58)

“Yo Me dedico 100 % al cuidado de ellos,

no trabajo, no hago otras actividades”

Caso 4 (39)

“Trabajo y me dedico a Tomas, no tengo
tiempo de hacer otra cosa, desde que me
separé, me hago cargo sola de Tomas, no
sabemos nada del pap4, y con la ayuda de

mi mama la voy llevando”

Caso 5 (45)

“Tenia una inmobiliaria, y me dedique a
llevarlo a las terapias, de aca para alla,
gasteé todos mis ahorros y tuve que cerrar
porgue no me daban los tiempos, y agarre
un cargo

como profesora a la noche”

Caso 6 (38)

“El tiempo que no trabajo, se lo dedico a
él, tengo cronometrado el horario de
trabajo, de a poco ahora gue tiene 18, lo
voy dejando de a ratos solo y lo miro por
las

camaras”
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Caso 7 (41)

“Hubo un tiempo que qued6 estancada la
familia, fue como una meseta, como que el
tiempo se habia parado, de a poco

empezamos a salir, me dediqué al 100%,

voy de terapia en terapia, vendo cosas en mi

casa”

Caso 8 (44)

“Nos dedicamos a él y dejamos otras
actividades de lado, nos recluimos como
familia. hicimos un acuerdo en familia
de ocuparnos de él, para que en la
primera infancia pueda adquirir todas las

herramientas que pueda”

Caso 9 (35)

“Yo trabajaba full time, y ahora solo trabajo

un solo turno y me dedico mas a é1”

Caso 10 (36)

“Yo soy soltera, mi papa que era mi unica
familia fallecié hace unos meses. Me
organizo como puedo, trabajo, cuando

necesito pago nifiera y me dedico a él”

Caso 11 (53)

Nos organizamos con su papa y su abuela
paterna, y con mi mama que fue un soporte
fundamental hasta el afio 2020, que fallecio.

Caso 12 (43)

Nos organizamos, yo hago todos los
tramites, de médicos, obra social y voy a
reuniones del colegio, mi mujer trabajo
siempre desde la casa, vendiendo cosas

y
asi se puede dedicar mas tiempo a ella.
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Red de apoyo

A la hora de consultar, acerca del apoyo y contencidn, y la capacidad de desarrollar
relaciones interpersonales, se corrobor6 que mas de la mitad de los entrevistados cuenta con al
menos una persona, en la cual puede contar y sostenerse. Los entrevistados cuentan con una red
de apoyo, que influye en el equilibrio y estabilidad interna, en gran medida por parte de amigos y

no tanto de familiares.

Los resultados arrojaron que la red de apoyo es un indicador principal del incremento del
bienestar personal, ya que, al contar con una red de apoyo, que, a su vez, los integre y los ayude

en la cotidianidad es fundamental para el aumento o disminucion del estrés.

A continuacion, en la tabla 5, se expresan las respuestas obtenidas por los participantes

sobre la red de apoyo con la que cuentan.

Tabla (5)

Red de apoyo de padres de nifios con TEA

Red de apoyo Respuestas

Caso 1 (60) “Cuento con mi mama y mi amiga, que es la
gue mas esta y la que mas la conoce,

ademas del papad”

Caso 2 (36) “Cuento con ayuda de mis amigas siempre,

con la familia, mi papa, tias, tios”

Caso 3 (58) “Cuento con la ayuda y contencion de mi
familia, y ademéas me ayudan mis hijas
cuando necesito hacer un tramite, bafiarme o

hacer alguna cosa”

Caso 4 (39) “Cuento con mi mama, ella esta siempre,
con mi mejor amiga que también esta

siempre”
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Caso 5 (45)

“Tengo una amiga con la que siempre
cuento. A veces con la ayuda de mi mama
otras de la abuela paterna, pero depende

de como ellas se sienten”

Caso 6 (38)

“Tengo una amiga que siempre esta si
la necesito. El progenitor no colabora,

ni

participa en nada, es mas las veces que
Thiago ha ido a su casa, no le da la

medicacion, volvia super desregulado,
después yo estaba toda la semana

tratando que se regule, ya no va mas”

Caso 7 (41)

“A veces cuento con mi suegra, pero
siempre nos coordinamos con mi
esposo, que nos apoyamos mucho y mi

otra hija también colabora mucho”

Caso 8 (44)

“Estuvimos 10 afios haciendo todo nosotros
3, no contabamos con ninguna ayuda

adicional, tampoco teniamos familia cerca”

Caso 9 (35)

“Yo tengo apoyo de mi hermana, ella esta
constantemente con mis hijos, casi todos
los dias y es la que mas me ayuda y mas los

conoce”

Caso 10 (36)

“Tengo una mejor amiga que me ayuda
mucho, hasta cuando me ve medio loca,

me tranquiliza.”
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Caso 11 (53)

“Si, tengo amigas, mi familia, mi pareja
ademas cuento con la ayuda del papa, mi

exsuegra, del hermano de Vicente.”

Caso 12 (43)

“Tenemos ayuda, de familia, amigos y

ademas de la hermana mayor”
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Autocuidado

A su vez, se analizé el nivel de ayuda terapéutica recibida, lo que evidenci6 que la mitad
de los entrevistados acude a terapia psicoldgica, para poder gestionar sus emociones con respecto
al cuidado de un hijo con TEA y el resto ni siquiera pensé en la posibilidad de acudir a alguna

ayuda profesional.

Con respecto al bienestar emocional y las emociones negativas, diez de los doce
participantes experimento tener altibajos emocionales a diario, sintiendo apatia, cansancio,

cambios de humor y malestar.

Con relacion al nivel de autonomia, existe una gran diferencia en cuanto al tiempo
utilizado por las madres, en cuanto a los padres. Las madres son las que mas se ocupan del
cuidado y actividades de los nifios, restringiendola a disminuir sus actividades sociales y por

cuanto su autonomia.

Referido a la autoaceptacion, la totalidad de los entrevistados, reconocieron que a largo
plazo aceptaron la situacion y lograron seguir adelante, reconociendo sus emociones, también
expresaron lograr superar la adversidad, logrando tener un mejor control y sintiéndose capaces

de afrontar el dia a dia.

En cuanto se refiere a las relaciones positivas con otros, el 92 % manifiesta tener
tendencia a compartir con otras personas, intereses, disfrute y actividades de ocio, que influye en

una mejor calidad de vida.

Al indagar sobre el propoésito de vida, se evidencia la influencia del nivel de
funcionamiento y patrones manifestados por el hijo con TEA, la preocupacion de los padres se
basa principalmente en las herramientas que los nifios puedan adquirir, para hacer frente a la vida
de manera méas autonoma. Por lo que el propdsito de madres y padres se centra en brindar a los
nifios la posibilidad de desarrollar habilidades y su integracion al medio social. Se observa el
cambio en la perspectiva de vida, aprendiendo a ver la vida desde otra mirada, valorando los

pequefios logros del dia a dia.

Los resultados arrojaron que el autocuidado, es un factor importante a tener en cuenta, ya
que se relaciona directamente, con cdmo afecta la salud y los niveles de estrés. Quedo

demostrado que aquellos padres que se toman un tiempo para alguna actividad o cuidado
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personal, fuera del hogar, evidenciaron, haber desarrollado mejores hébitos, salud fisica,

emocional y psicolégica.

A continuacidn, se detalla en la tabla 6, como fueron las respuestas con respecto al

autocuidado y actividades personales

Tabla (6)

Autocuidado de padres de nifios con TEA

Autocuidado

Respuestas

Caso 1 (60)

“Buscamos tener momentos para nosotros,
aungue sea unas horas y aprovecho ese
tiempo fuera del trabajo para hacer yoga y
no dejar mi terapia, que hago hace muchos
afios y ahora empecé a hacer meditacion,
hago ese tipo de cosas que me ayudan a
estar mejor yo, para también poder ayudarla

aella”

Caso 2 (36)

“Cuando ella tiene actividades, yo
aprovecho y arreglo para ver a mis amigas
0 hacer otra cosa, como pilates, voy
acomodando mis horarios con los de ella.
Hice terapia un tiempo, pero ahora ya no,

por un tema de horarios y economia”

Caso 3 (58)

“No, no hago actividades fuera del hogar,
estoy dedicada al 100 % a ellos dos, a
partir de ellos, dejé de ser yo, no tuve mas

identidad”

Caso 4 (39)

“No tengo ese rato para mi, yo prefiero que

mi mama lo cuide cuando yo voy a

trabajar, No hago actividades fuera del
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hogar. Me

dijeron que tengo que hacer terapia, pero no

tengo tiempo”

Caso 5 (45)

“No tengo tiempo, de la escuela a casa y
asi todo el tiempo, y en el verano que no
van a la escuela, con mas razon, si no se
quedan solos en casa, el papa no ayuda en

nada, ni con Tizi, ni con nadie”

Caso 6 (38)

“Es dificil encontrar un momento para mi,
porque él es 100% dependiente, es dificil
con quien se queda, trato de no dejarlo
solo, él va a la escuela en el horario que yo
trabajo, ahora que ya esté grande, lo dejo

unos ratos solo y me voy a hacer las ufias”

Caso 7 (41)

“Estudio, eso me ayuda a despejarme y
enfocarme en otra cosa, aprovecho los

ratos de terapia Valen, y leo y eso me

ayuda a despejarme y tener mis momentos”

Caso 8 (44)

“Hago terapia hace muchos afios, nos
cambiaron las expectativas de vida. Con el
tiempo fui retomando mis actividades
personales. Mi psicdloga me decia que

debia tener una agenda propia”
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Caso 9 (35)

“voy al gimnasio, 1 hora y media, todos los
dias, asi me relajo y tengo mis momentos en
que me reuno con mi hermana y mis
amigas” Colapse y necesite hacer algo por
mi, ir al gimnasio me motiva, es lo que
mejor me hace, despegarme un poco y me

da empuje para seguir con mi vida”

Caso 10 (36)

“Cada 15 dias, lo lleva su papa y yo
aprovecho estos dias, para hacer cosas

para mi.”

Caso 11 (53)

“Si1, tengo mis momentos todo el tiempo,

hago mis actividades, voy al Gym, pinto”

Caso 12 (43)

“Yo hago fatbol, me junto con mis amigos.

escucho musica, salgo a caminar”
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6. DISCUSION

A partir de los resultados obtenidos en esta investigacion, en cuanto a recursos de
afrontamiento y bienestar psicologico de padres de nifios con TEA, se evidencia que los
esfuerzos cognitivos y conductuales son constantemente cambiantes, por lo que se constata asi,
lo dicho por Lazarus y Folkman (1986) que es lo que determina el tipo de afrontamiento, ya que
los mismos se incrementan para manejar las exigencias externas o internas, que son consideradas

excedentes de los recursos de cada individuo.

Los padres de nifios con TEA tienen que enfrentarse a una cantidad de problemas y
situaciones que cambian constantemente, por lo que estan continuamente adquiriendo nuevos
desafios y adaptandose a los cambios que se presentan como asi también a los problemas que
pueden llegar a surgir que son caracteristicos del trastorno del espectro autista, algunos incluso
también tienen otro tipo de discapacidad. Con respecto al afrontamiento que segun Lazarus y
Folkman (1986) indican gue se da ante una situacion nueva, que encuentra al sujeto en una
situacion estresante, pero, si esta se vuelve frecuente; se vuelve una respuesta de afrontamiento
automatica, ya que es aprendida por el sujeto y reduce impacto inicial. Sorprendentemente los
padres entrevistados, mencionaron, que sus recursos de afrontamiento con respecto a las crisis
de desregulacion de los nifios, al principio del diagnostico, fue lo mas dificil de soportar,
causando un shock y desequilibrio emocional, siendo que, con el paso de los afios, ya se

encuentran entrenados al respecto y ya no generan en ellos el estrés y agotamiento del comienzo.

Los resultados obtenidos en esta investigacion concuerdan con la investigacion llevada a
cabo por Gallardo Soto y Ribera Ibarra (2019), que indican que el diagndstico del espectro
autista (TEA) esta fuertemente asociado con el malestar parental, especialmente al inicio del

proceso, con nifios en edades muy tempranas.

En concordancia, y acorde a la muestra del presente trabajo, queda reflejado que el
agotamiento y estrés ocasionados por las demandas del dia a dia y la sobrecarga de tareas,
afectan significativamente en el bienestar psicoldgico, ademas de las tareas cotidianas y el
cuidado de otros hijos. Son las mujeres las que manifiestan mayor control de las situaciones y
las que llevan adelante la planificacion, organizacién y cuidado, las cuales, terminan
descargando sus emociones en soledad y compungidas en llanto, haciendo alusion a Gray (2003)

gue nos indica que son las madres las que reaccionan con tristeza y llanto a los momentos de
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frustracion y enojo, mientras los padres controlan méas las emociones por intermedio del enojo.

Por otro lado, es posible observar en los resultados de esta investigacion con lo
mencionado por Paluszny (2000) y los factores que participan en el bienestar psicolégico de
padres de nifios con TEA, que el estado emocional de los padres de nifios con TEA tiene
secuencias; shock conmocidn, negacién, culpa, ira y aceptacion. Luego de la aceptacion los

problemas anteriores al diagnéstico pasan al olvido y estos padres toman un papel activo.

Teniendo en cuenta la informacion recolectada sobre rol de padres como cuidadores, se
evidencié que muchos padres al inicio del diagndstico reaccionan mal, con indiferencia, niegan
que exista un problema a pesar de sospechar que su hijo era diferente al resto. Los padres que no
pueden sobrellevar el diagndstico terminan divorciandose, quedd plasmado en esta investigacion
que estos padres, también se divorcian emocionalmente del nifio y dejan todo el cuidado y
responsabilidad a cargo de las madres. Paluszny (2000) coincide en que los padres de nifios con
autismo necesitan ayuda y apoyo de profesionales, y que esta ayuda involucra un plan de accion
y un papel activo, que dara mejores resultados y reduce considerablemente el estrés.

La importancia de manejar el comportamiento, y la estrategia que se centra en gestionar el
malestar (Lazarus y Folkman, 1986) es fundamental para estos padres que son el eje
fundamental para capacitar e intervenir, ya que estos son los que pasan la mayor parte del
tiempo al cuidado de su hijo, por esta razon son los que mas carga llevan, y los que dedican su

tiempo, en la mayoria de los casos al 100% al cuidado del nifio.

En la muestra estudiada, se pone en manifiesto que al tener un nifio con diagnostico de
TEA, las actividades sociales se reducen, y dejan de ir a lugares muy concurridos, cumpleafios y
reuniones en general, los mismos sefialan que el aspecto y apariencia de los nifios al ser
considerados normales o igual al resto de los nifios, es un factor para que, ante una rabieta o
desregulacion en un lugar publico, sea complicado de sobrellevar, y las miradas o comentarios

ajenos, causan enojo y angustia a los padres.

Asi mismo, del anélisis de las entrevistas realizadas, aparece que el acompafiamiento
tanto de amigos como de familia cercana influye de manera positiva en el bienestar personal de
los padres de nifios con TEA, tal como Keyes (1995) nos indica la importancia del bienestar
social, lo que contribuye a la salud mental de las personas. De la misma manera Ryff (1989)
sefala que las relaciones positivas con otros son satisfactorias, e impulsan a producir una mayor

calidad emocional. Si bien, los factores familiares estan directamente relacionados con el
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bienestar psicologico, del analisis surgid, que un alto porcentaje de las mamas entrevistadas
estan separadas, lo que nos permitié observar, que estas madres, no cuentan con el respaldo y la
presencia de un padre, la mayoria de estos nunca aceptaron el diagndstico, su ayuda es nula e
ignoran por completo la complejidad de trastorno. Por lo que, en los casos expuestos, la
situacién familiar entre conyuges no juega un papel importante, ni determina el clima familiar.
Estas consideraciones, nos afirman que el potencial humano es un factor significativo para

considerar, al ser muy importante en tiempos de crisis. (Peterson y Seligman, 2004).

Los participantes indicaron la importancia del contacto con otras personas en la misma
situacion. Estos grupos de padres, que se forman, en las escuelas, en las espera de alguna terapia
o0 consulta profesional, resulta ser muy util para estas familias, ya que comparten sus
experiencias, dudas e incluso son de gran ayuda en la busqueda de terapias o talleres para sus
nifos.

Cabe mencionar, que en los actores de la muestra, se evidencio el significado de valorar
y aceptar los momentos y los logros a largo plazo. Aunque la aceptacion no es un proceso

sencillo, el camino hacia la adaptacion se enfoca en el cuidado del nifio, organizando las

actividades en funcién de sus necesidades.

En cuanto a los resultados obtenidos en la entrevistas realizadas, se cotejo que el
autocuidado, el apoyo y contencion de una red de amigos y familia, resulta positivo e incluso
favorece a la estabilidad emocional, aquellos que ademas se ocupan de su salud fisica y mental,
reducen considerablemente los niveles de estrés, superando la capacidad de respuesta y
adaptacion en comparacion con aquellos padres que no se ocupan de si mismos, lo que podria
ser dafiino y muy perjudicial con el tiempo. Gray (2003) hace mencién a la importancia de una
red de amigos y/o familiares en los cuales tanto madres, como padres suelen consolarse y

apoyarse, lo que demuestra otra forma de afrontamiento y reduccion del estrés.

CONCLUSION

Los datos de la investigacion han posibilitado visibilizar la importancia del autocuidado y
esparcimiento, asi como la actividad social y apoyo terapéutico es fundamental para lograr
mantener el equilibrio, los niveles de estrés y el bienestar emocional y como estos se relacionan

directamente con los recursos de afrontamiento utilizados.
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El objetivo de la presente investigacion es explorar los factores relacionados con el
bienestar emocional y los recursos de afrontamiento en padres de nifios con TEA. Debido a los
distintos cambios que experimentan los nifios con TEA y las multiples problematicas que los
padres enfrentan, se ha identificado en esta investigacion un modelo de recurso de afrontamiento
activo, el cual se basa en la resolucion de dificultades. Por otro lado, esta forma de resolver las
situaciones diarias requiere esfuerzos no solo cognitivos, sino también conductuales para
involucrarse en la situacién a resolver, y aquellos que refieren tener ayuda terapéutica, y
acompafiamiento de la familia y/o amigos, cuentan con ejecuciones mas rapidas y estrategias

mas fuertes.

Otro de los objetivos de la presente investigacion es comprender las dimensiones del
afrontamiento en torno al malestar parental de la familia de nifios con TEA. La crianza de un
hijo con TEA se vincula con altos niveles de estrés, depresion y ansiedad. La diferencia de
género es evidente, ya que las madres suelen tener un mayor nivel de sobrecarga de tareas y
estan mas comprometidas en el cuidado del nifio/a, lo que resulta en un mayor nivel de estrés en
comparacion con los padres. Muchas de estas madres estan separadas, lo que contribuye a la
sobrecarga de tareas al no contar con la ayuda de un padre presente, y asumen la totalidad de los

cuidados, tareas y terapias del nifio, ademas de solventar el hogar economicamente.

Se observa que aquellos padres que poseen un mayor dominio de sus emociones
encuentran el equilibrio y estan mas capacitados para manejar los problemas asociados al
cuidado de sus hijos. Estos padres son capaces de adaptarse a los cambios sin que ello implique
un aumento significativo en sus niveles de estrés. Comprender estas dimensiones del
afrontamiento ayuda a identificar qué factores y estrategias pueden ser mas efectivos para
mitigar el malestar parental, proporcionando una base sélida para intervenciones que mejoren el

bienestar de las familias con nifios con TEA.

Otro de los objetivos de la presente investigacion es conocer los factores que influyen en
el bienestar psicoldgico de los padres de nifios con TEA. En funcion de este objetivo y a partir
de los resultados obtenidos, es posible concluir que contar con una red de apoyo y contencion
emocional, ya sea de amigos y/o familiares, incrementa los recursos de afrontamiento y sus
estrategias. Esta red de apoyo facilita una mejor organizacién y utilizacién del tiempo para el
autocuidado, lo cual repercute positivamente en el bienestar psicolégico de los padres. Estos

hallazgos subrayan la importancia de los factores externos, como el apoyo social, en la mejora
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del bienestar psicoldgico de los padres de nifios con TEA.

En funcién del objetivo de la investigacion y a partir de los resultados obtenidos es
posible concluir que existe un incremento en los recursos de afrontamiento y sus estrategias,
debido al contar con una red de apoyo y contencion emocional de amigos y / o familia, lo que
deriva a una mejor organizacion, y utilizacion del tiempo en el autocuidado que repercute en un

mejor nivel de bienestar emocional y psicoldgico.

Las estrategias clasicamente tienen dos funciones principales: el manejo o modificacién
de aquello que causa malestar (también conocido como manejo de accion directa focalizado en
el problema) y el manejo de las emociones que la situacién genera (0 manejo de accion indirecta

focalizado en la emocion) (Lazarus & Folkman, 1986).

En general, las madres adoptaron un afrontamiento activo adaptativo, focalizando en el
manejo del problema, manejando los niveles de ansiedad y control de emociones, en cuanto a los
padres, se observo la no aceptacion del diagnostico y por consecuencia mayor frecuencia de

estrategias de evitacion activas.

El impacto del diagndstico nos demuestra la importancia de los recursos en estrategias de
afrontamiento como intermediarias entre la personalidad resistente, el apoyo social y las

alteraciones en los nifios, sobre la salud y el bienestar parental.

A raiz de lo investigado, podemos identificar los factores del bienestar psicoldgico en
padres de nifios con TEA, que se ve reflejado en el autocuidado y esparcimiento, como la
importancia de una red de contencion y apoyo. Estos aspectos determinan de forma significativa
el bienestar emocional, psicologico y social de los padres, haciendo hincapié en la reduccion del

malestar parental y una mejor utilizacidn de recursos.

La madre es el miembro mas afectado, ya que es la que lleva la mayor parte de la

responsabilidad y en la mayoria de los casos, lleva toda la responsabilidad.

Otro de los objetivos de la presente investigacion es entender los cambios en el bienestar
psicoldgico que conlleva el cuidado de nifios con TEA. Desde un primer momento, estos
cambios dependen de los recursos de afrontamiento que los padres utilizan al momento de la
confirmacidn del diagndstico. La percepcion del diagnostico puede resultar una amenaza o no,
dependiendo de la capacidad de aceptacion y la forma en que los padres son capaces de

adaptarse al proceso. La adaptacion al rol de padres de un nifio con TEA, que presenta
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discapacidades y alteraciones en el area de la interaccion social y el comportamiento, es crucial
para determinar el impacto en su bienestar psicologico. Este estudio busca comprender cémo
estos factores influyen en el bienestar de los padres para desarrollar estrategias que les ayuden a

manejar mejor la situacion.

Los padres y madres de nifios con TEA, luego de conocer el diagnostico inicial, y ante la
indicacion profesional de tener que tramitar el carnet de discapacidad, se ven muy afectados y el
proceso de aceptacion es muy duro, algunos padres niegan el diagndstico, lo que vuelve mas

dificil el proceso.

Otro de los objetivos de la presente investigacion es analizar los componentes de la
sobrecarga de tareas en los padres de nifios con TEA. Los padres y madres de nifios con TEA
presentan sobrecargas de tareas, lo que conlleva a un mayor desgaste fisico, emocional y mental.
Las demandas del dia a dia, las situaciones estresantes, los tramites, las terapias y el impacto que
puede ocasionar en la familia, la confirmacion del diagnostico, hacen muy dificil la integracion

social de la familia completa, siendo esto, el obstaculo mas duro que los padres suelen enfrentar.

El bienestar psicolégico en las madres evidencia un mejor manejo del entorno, y se
preocupan por instruirse acerca del trastorno, buscando recursos, informacion, talleres para
padres o a servicios de orientacion, demostrando que la aceptacion y una actitud positiva,

manifiesta una mejor adaptacion a las situaciones dificiles.

Partiendo de la pregunta de investigacion que oriento este trabajo, se puede decir que es
muy importante para el bienestar psicoldgico y emocional y para los recursos de afrontamiento
de padres de nifios con TEA, encontrar un equilibrio, entre el cuidado del nifio y sus actividades
personales, como ser, trabajo, vida social, ayuda terapéutica y actividades de autocuidado. Los
mismos deben considerar actividades fuera del hogar buscando nuevas experiencias, lugares
esparcimiento y desconexion, desarrollandose como persona y asi, promoviendo su bienestar

personal, y una mejor actitud para si mismo.

El bienestar de la familia es vital para una mejor calidad de vida para todos los miembros
del hogar, por lo que el cuidado del estado emocional y psicolégico es sumamente importante,
para llevar adelante el cuidado de un nifio con TEA. De esta forma se evidencio que el bienestar
psicoldgico de los cuidadores no solo puede afectar el equilibrio, si no también, las relaciones

entre los miembros de la familia, lo que sugiere que, a un mayor nivel de bienestar psicologico y
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emocional, sostiene mejores herramientas de afrontamiento, lo que ayuda significativamente a la

reduccion de los niveles de estrés.

Cuidar a un nifio con TEA, impacta significativamente en la dinamica familiar, afectando
las areas sociales, laborales y familiares de ambos padres. Aquellas familias que se adaptan de
manera positiva lograron mejor organizacion y planificacion del hogar, lo que influy6 en una
mejor calidad de vida e impacto en mejores resultados, contando con mayores recursos y

herramientas.

El grupo de padres que acepto el diagndstico, y cuenta con una red de apoyo, presenta un
mayor nivel de estrategias de afrontamiento adaptativas, por lo que presentan menos estres,

cansancio emocional, y perciben una mejor salud psicologica y menos niveles de ansiedad.

6.1 LIMITACIONES

La presente investigacion impide realizar generalizaciones en cuanto a la conclusion, debido a que
no se pretendié que sea significativa de la totalidad de padres y madres de nifios / nifias y adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista, ya que solo se investigaron algunos padres de la provincia de Buenos
Aires. Algunos padres se rehusaron a participar de la investigacion al momento de realizar el cuestionario,
en muchos casos por desconocimiento ya que manifestaban que era la primera vez que participaban de un

proyecto de investigacion.

No se considero si los nifios, nifias y adolescentes con TEA abordados, asistian a instituciones
especificas que actien como soporte que acompafien a los cuidados parentales. No se tuvo como dato

relevante el nivel de gravedad que determinaba al TEA de los nifios, nifias y adolescentes.
6.2 FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

En cuanto a la muestra, seria conveniente ampliarla a un mayor nimero de casos, para evaluar de una

manera mas eficaz las variables estudiadas.

Seria valioso evaluar los recursos de afrontamiento y bienestar psicolégico en los hermanos de las
personas con TEA, debido a que probablemente existan casos en que los hermanos sean los cuidadores

principales.
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8. ANEXO

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Me ha sido explicado que los miembros de la Facultad de Psicologia de UFLO Universidad,
desean conocer. Es por esta razén que se esta realizando un trabajo de investigacion cuya
finalidad es conocer e indagar sobre el afrontamiento y el bienestar psicolégicos de padres de
nifios con TEA. Mi participacion en la investigacion consiste en responder con sinceridad a la
administracion de los cuestionarios que se me entregaran a continuacion.

La participacion es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la presente
autorizacion, retirandose del presente acto.

Se me ha dicho que mis respuestas u opiniones seran confidenciales y sélo de conocimiento
para el equipo de investigacion, resguardando mi privacidad y los resultados no seran ligados
a mi informacion que se coloca al pie del presente consentimiento.

Asimismo, se me ha explicado que los resultados globales de la investigacién serén
presentados en la Facultad de Flores y que podrén ser expuestos también en congresos y/o
publicados en revistas cientificas preservandose siempre mi identidad, conforme a la ley
25.326

Entiendo que los resultados de la investigacién me serdn proporcionados si los solicito y que
en caso de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis derechos a participar en
el mismo, puedo contactar a la Secretaria de Investigacion y Desarrollo UFLO, a

sinvestydes@uflo.edu.ar

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, aceptd participar en este trabajo de

investigacion.

Firma: Firma Profesional Informante:
Aclaracion: Aclaracion:

DNI: DNI:

Fecha: Protocolo N°:
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Entrevistas a Padres
Nombre:

Edad:

Ocupacion;

Fecha de la entrevista:

1- ¢Como ha ampliado su conocimiento sobre el Trastorno del Espectro Autista
(TEA)? ¢Ha participado en alguna capacitacion o buscado informacion especifica?
2- ¢A qué edad le diagnosticaron TEA a su hijo/a? ;Cual fue su reaccion al
enterarse que su hijo tenia TEA? ;Como manejé emocionalmente la situacion?

3- ¢Hubo algo positivo y negativo al enfrentar esta situacién?

4- ¢Ha explorado la posibilidad de unirse a grupos de apoyo conformados por
personas en situaciones similares? ;Como ha sido su experiencia al compartir
experiencias con otros padres?

5- ¢Ha establecido un plan de accion para enfrentar los desafios diarios relacionados
con el TEA de su hijo/a? ;Qué estrategias ha encontrado mas efectivas?

6- ;Como maneja el estrés y las emociones negativas que puedan surgir

en el proceso? ¢Comparte sus preocupaciones con otras personas o busca

apoyo profesional?

7- ¢Sinti6 que contaba con las herramientas adecuadas para abordar desde su hogar las
dificultades de su hijo/a?

8- ¢Como ha afectado el cuidado de su hijo/a con TEA a su bienestar

personal? ;Busca activamente momentos de autocuidado y

esparcimiento?

9- ¢Se descargd con otras personas cuando se sintio enojado, deprimido o triste?
10- Alguno de los integrantes de la familia tuvo que dejar sus actividades, para
dedicarse al 100 % a su hijo?

11- ;Cbémo visualiza el futuro de su familia con respecto al crecimiento y
desarrollo de su hijo/a con TEA?

12- ;Se siente a menudo apatico/y cansado/a sin motivo? ;Su estado de animo sufre

altibajos con frecuencia?
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13- {Ha experimentado cambios significativos en la dindmica familiar debido al
diagnostico de TEA? ;Como ha afectado esto las relaciones familiares y las
actividades cotidianas?

14- Ha considerado la posibilidad de recibir asesoramiento psicolégico o terapia para
abordar los aspectos emocionales vinculados al cuidado de su hijo/a con TEA?

15- ¢Usted cree que cuenta con la ayuda de personas, si lo necesita?

16- ¢Se sintio deprimida/o por las exigencias del dia a dia?

17- ;Como ha influido la experiencia de criar a un nifio con TEA en su percepcion de la
vida y sus valores fundamentales?

18- ;Qué estrategias utiliza para gestionar el estrés y la ansiedad relacionados con las
responsabilidades de criar a un nifio con necesidades especiales?

19- ¢Ha buscado ayuda de profesionales, como médicos, psic6logos o consejeros,
para recibir orientacién y apoyo emocional?

20- En retrospectiva, ¢hay algo que le hubiera gustado saber o hacer

diferente al comienzo de este proceso?
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