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Resumen

El estudio se enfocé en analizar las estrategias de afrontamiento utilizadas por padres de
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) frente a situaciones estresantes en la
Provincia de Misiones en 2023. La metodologia empleada fue cualitativa y descriptiva,
permitiendo una comprension profunda de las experiencias y practicas de afrontamiento de los
participantes. Se llevo a cabo un estudio en la localidad de Misiones, con una muestra de 12
padres, madres o representantes de adolescentes con TEA. La recopilacion de datos se realizo
mediante entrevistas semiestructuradas, permitiendo explorar en detalle las percepciones y
vivencias de los participantes. Los resultados revelaron una amplia gama de situaciones
estresantes enfrentadas por los padres, desde preocupaciones sobre el futuro de sus hijos hasta
la carga emocional y fisica asociada con el cuidado diario. Asimismo, se identificaron diversas
estrategias de afrontamiento utilizadas por los participantes, que incluyeron desde actividades
fisicas como el ejercicio hasta métodos mas creativos como la escritura y la expresion artistica.
Se observo también que la blisqueda de apoyo externo, como la asistencia psicologica y la
participacion en grupos de apoyo, fue una estrategia clave para muchos padres. En conclusion,
el estudio proporciond una vision detallada y enriquecedora de las experiencias de estrés y las
estrategias de afrontamiento de los padres de adolescentes con TEA en Misiones. Estos
hallazgos son fundamentales para informar intervenciones y politicas destinadas a apoyar a los
cuidadores en su labor y mejorar su bienestar.
Palabras clave: estrategias de afrontamiento, Trastorno del Espectro Autista, padres,
adolescentes, estrés.



Introduccion

Delimitacion del Objeto de Estudio

Este estudio se enfoca especificamente en los padres, madres, representantes o
responsables que cuidan o estan a cargo permanentemente de un adolescente con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) en la localidad de Misiones. Esta delimitacion garantiza que la
investigacion se centre en un grupo especifico de personas que enfrentan desafios particulares

relacionados con el cuidado de adolescentes con TEA en esta region especifica.

Ademas, es crucial sefialar que el periodo de estudio se limita al ano 2023. Esta
delimitacion temporal asegura que la investigacion capture las situaciones y condiciones
especificas que los cuidadores de adolescentes con TEA en Misiones enfrentaron durante ese
afio en particular. Cualquier cambio en las circunstancias después de 2023 no sera

considerado en este estudio.

En cuanto al &mbito geografico, la investigacion se circunscribe inicamente a la
localidad de Misiones. Esta delimitacion geografica permite un enfoque especifico en las
experiencias y desafios enfrentados por los cuidadores de adolescentes con TEA en esta
region en particular. No se incluyen datos o experiencias de otras localidades o regiones en

este estudio.

Por otro lado, el objeto de estudio se centra especificamente en las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los cuidadores para lidiar con el estrés relacionado con su papel
de cuidador de un adolescente con TEA. Esto implica que la investigacion se enfoca en
identificar y analizar las diversas estrategias empleadas por los cuidadores para hacer frente a

las situaciones estresantes que surgen en el contexto del cuidado de un adolescente con TEA.



El disefio de investigacion empleado en este estudio fue cualitativo y descriptivo, con
el proposito de explorar en profundidad las experiencias y estrategias de afrontamiento de los
padres de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) frente al estrés. Esta
eleccion metodologica se justifica por la necesidad de comprender y describir fendmenos
complejos y contextualizados en el campo de la psicopedagogia, especificamente en relacion

con el cuidado de adolescentes con TEA en la Provincia de Misiones.

En cuanto al disefio del estudio, se realizd un trabajo de campo en la localidad de
Misiones, seleccionando una muestra de 12 padres, madres o representantes de adolescentes
con TEA. Estos participantes fueron seleccionados con base en criterios definidos por el

investigador, considerando su experiencia y roles como cuidadores de adolescentes con TEA.

Para la recopilacion de datos, se utilizaron entrevistas semiestructuradas como
principal instrumento de investigacion. Estas entrevistas permitieron explorar en profundidad
las percepciones, vivencias, y estrategias de afrontamiento utilizadas por los participantes

frente a situaciones estresantes relacionadas con el cuidado de sus hijos con TEA.

Se exploran las situaciones especificas que generan estrés en los cuidadores, asi como
los sintomas o manifestaciones fisicas o emocionales relacionadas con el estrés que
experimentan. Esto permite comprender mejor los desafios a los que se enfrentan los

cuidadores en su vida cotidiana y como estos afectan su bienestar fisico y emocional.

Asimismo, se busca identificar los factores que influyen en la eleccion de las
estrategias de afrontamiento por parte de los cuidadores. Estos factores pueden incluir
limitaciones de tiempo, recursos econdomicos, falta de apoyo social, entre otros. Comprender
estos factores es fundamental para disefiar intervenciones efectivas que puedan apoyar a los

cuidadores en su labor.
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Es importante sefialar que este estudio no tiene como objetivo proporcionar
soluciones definitivas o prescribir estrategias especificas para hacer frente al estrés de los
cuidadores de adolescentes con TEA. Mas bien, busca generar conocimiento sobre las
experiencias, desafios y recursos de los cuidadores en Misiones, con el fin de informar

futuras intervenciones y politicas que puedan mejorar su bienestar y calidad de vida.

Planteo de Problema

El autismo se puede definir como un trastorno asociado al neurodesarrollo que
condiciona las habilidades socioemocionales y conduce a comportamientos que tienden a ser
repetitivos. Por lo general no muestra signos fisicos a primera vista, es una condicidon que es

diagnosticada por medio de juicio clinico de especialistas en el area (Reynoso et al.,2017).

Segtin datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) aproximadamente uno de
cada 100 nifos en el mundo tiene autismo, y, aunque cada vez hay mas conciencia sobre esta
condicion del desarrollo, atn existe desconocimiento y mitos acerca de las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) por lo cual se hace fundamental reconocer la
importancia que tienen la colaboracion social para lograr que tengan mayor accesibilidad,

inclusividad y apoyo (Marin Castro, 2023)

Asi, los modelos de terapias para personas con trastorno autista también deben incluir
a los familiares, ya que ellos son los que conviven mayor tiempo con el nifio y deben
aprender a entenderlos. Pero también hay que tener presente otro tipo de dificultades, la

atencion debe estar dirigida al bienestar de los padres (Peralta y Arellano, 2010).

El estrés parental, definido como la percepcion de los padres de un desequilibrio entre
las exigencias de la crianza y los recursos disponibles, asimismo, es uno de los de los muchos

factores que contribuyen a la eficacia de la crianza de los hijos. Tener un nivel de estrés
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parental mas alto puede influir en las familias, tanto en los padres como en los hijos, de
muchas maneras diferentes. Los padres de nifios con discapacidad, en su mayoria
experimentan un mayor nivel de estrés que padres de nifios sin discapacidad,
independientemente de las categorias de discapacidad (por ejemplo, trastornos del espectro

autista) (Rivera Machuca y Leiva Torres, 2021).

Ante el estrés, surge el afrontamiento como el empleo de estrategias cognitivas y
conductuales, destinadas a enfrentar una situacién molesta o que sobrepasa los recursos del
individuo, con la finalidad de lograr la disminucion de emociones negativas y otros
problemas. Entonces, se ponen en juego las estrategias de afrontamiento que son muy
variadas dependiendo de la situacion, cambian continuamente e intervienen segun el modo de
vida que tienen las personas al afrontar los problemas del dia a dia (Roldan-Bazurto y Diaz-

Macias, 2021).

La investigacion sobre el estrés en las familias de adolescentes diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha generado un interés creciente debido a su impacto
en la salud y el bienestar de estas familias (Herndndez, 2008). El estrés, como respuesta
natural a diversas amenazas y estimulos, puede variar significativamente en su impacto en el
bienestar dependiendo de como se afronte (Lopez y Ushinahua, 2022). En este sentido, el
presente estudio se centra en comprender las dindmicas familiares de las familias voluntarias

en Misiones en 2023 que enfrentan el diagndstico de TEA en sus adolescentes.

El diagnostico de TEA en adolescentes plantea desafios tinicos que afectan tanto al
adolescente como a su familia (Rodriguez et al., 2021). Los padres y otros miembros de la
familia pueden experimentar niveles elevados de estrés debido a las manifestaciones de
sintomas del TEA, que incluyen dificultades en la comunicacion, la socializacion y el

comportamiento (O'Brien, 2016). Esta situacion puede generar una sobrecarga emocional y
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psicologica en los cuidadores, impactando en el funcionamiento familiar (Romero-Gonzalez

etal, 2021).

La forma en que se maneja el estrés en el contexto del TEA puede tener un efecto
significativo en el bienestar de la familia (Baldedn y Rodriguez, 2022). Se presume que las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres y otros miembros de la familia influyen
en cOmo se experimenta y se maneja el estrés en este contexto (Zapata, 2021). Identificar
estas estrategias es crucial para comprender las dinamicas familiares y para desarrollar

intervenciones de apoyo efectivas (Fernandez y Espinoza, 2019).

El proposito de esta investigacion es proporcionar una base sélida para comprender el
estrés en las familias de adolescentes con TEA (Salvado et al., 2012). Se busca contribuir al
desarrollo de estrategias de apoyo adaptativas que puedan mejorar el bienestar de estas
familias (Balde6n y Rodriguez, 2022). El analisis de las dindmicas familiares en Misiones en
2023 permitira una comprension contextualizada de este desafio, proporcionando

informacion valiosa para profesionales de la salud y la educacion.

Ademas, este estudio reviste una relevancia significativa para la psicopedagogia y la
licenciatura en psicopedagogia. Al arrojar luz sobre las dinamicas familiares en el contexto
del TEA, el conocimiento adquirido a través de esta investigacion proporcionara a los
profesionales de la psicopedagogia una comprension mas profunda de los desafios que
enfrentan las familias de adolescentes con TEA (Pineda, 2012). Esto permitira una atencion
mas informada y personalizada, asi como el desarrollo de estrategias y programas de apoyo
especificos (Salvado et al., 2012), contribuyendo al bienestar general de las familias

involucradas en el proceso de crianza de adolescentes con TEA.

Ante este panorama complejo, es crucial conocer cudl es el estado de situacion en lo

referente al estrés y el afrontamiento de este por parte de las familias cuando tienen un
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miembro con autismo en la adolescencia en Misiones, Argentina, desde un abordaje

cualitativo en el segundo semestre de 2023.

A partir de alli, surgen la siguiente pregunta de investigacion: ;Cudles son las
estrategias de afrontamiento, para las diversas situaciones tencionantes/estresantes, surgidas
en padres de adolescentes diagnosticados con TEA, en Misiones?

Objetivos
Objetivo General

Analizar las estrategias de afrontamiento, para las diversas situaciones
tencionantes/estresantes, surgidas en los padres de adolescentes diagnosticados con TEA, en

la Provincia de Misiones en 2023.

Objetivos Especificos
1. Identificar las situaciones tencionantes/estresante experimentadas por los padres

de adolescentes TEA.

2. Explorar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de adolescentes

con TEA frente las situaciones estresantes).

3. Identificar los patrones comunes, desafios y oportunidades en las estrategias de

afrontamiento frente al estrés parental.

Supuestos Basicos de Investigacion

Se parte del supuesto de que los padres de adolescentes diagnosticados con TEA
enfrentan una variedad de situaciones tencionantes o estresantes relacionadas con el cuidado

y la crianza de sus hijos. Se cree que estos padres desarrollan y emplean estrategias
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especificas de afrontamiento para hacer frente a estas situaciones. La investigacion se basa en
la premisa de que analizar estas estrategias de afrontamiento permitira identificar patrones
comunes, desafios y oportunidades para mejorar el apoyo y la atencion a esta poblacion

especifica.
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Estado del Arte

En este apartado se considera la citacion de trabajos previos elaborados, que sirven de
precedente para la investigacion, sobre todo estd enfocado en estudios relacionado con el
estrés en familias con adolescentes diagnosticados con TEA. Estas investigaciones previas
proporcionan un marco so6lido de referencia para comprender los factores relacionados con el
estrés parental en este contexto especifico y para identificar las estrategias de afrontamiento

que demuestran ser efectivas o problematicas en situaciones similares.

Cuesta y Manzone (2018) publicaron un articulo de adaptacién en Argentina de la
guia de indicadores de calidad de vida para organizaciones que apoyan a personas con
trastornos del espectro autista, es un trabajo de revision tedrica sobre la materia, que toma en
cuenta también el apoyo a las familias. El estudio se realizo a través de entrevistas en grupo a
profundidad. El resultado es un instrumento, basado en el modelo de calidad de vida,
adaptado al contexto argentino, que ayuda a planificar y evaluar centros y programas para
personas con trastornos del espectro autista y da respuesta al creciente nimero de servicios
especificos que responden a las necesidades de este colectivo. Se concluyd que los modelos
mas actuales de evaluacion de calidad de vida se basan en una vision multidimensional, que
abarca todas las areas, ambitos y contextos de la vida de la persona, y contempla una
perspectiva objetiva, referida a las condiciones medibles del entorno que ayudan a que la

persona tenga una vida mejor.

Dominguez (2018), en su trabajo “Percepcion de la calidad de vida de los padres y
cuidadores de personas con Trastorno el Espectro Autista (TEA)” donde el proposito de esta
investigacion consiste en analizar la percepcion de los padres o cuidadores de adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista (TEA) con relacion al apoyo que reciben para mejorar la

calidad de vida. Para ello, se llevo a cabo un estudio descriptivo de tipo transeccional,
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utilizando un disefio no experimental. Se selecciond una muestra de 162 sujetos a través de
un muestreo no probabilistico accidental, los cuales accedieron al portal web de redes
sociales e instituciones panamefias dedicadas al TEA. De esta muestra, 104 sujetos
completaron la encuesta denominada “Principales necesidades de las personas con Trastornos

del Espectro Autista y sus familias, segun la percepcion de sus cuidadores™.

Los resultados obtenidos se enfocan en identificar el origen del apoyo recibido por los
padres o cuidadores de personas con TEA, asi como las necesidades que enfrentan en cuanto
a redes de apoyo social para mejorar la calidad de vida. También se busca determinar los
tipos de centros de apoyo disponibles en Panama tanto para las personas con TEA como para
sus cuidadores. Ademas, se evalia el nivel de satisfaccion e importancia atribuido por los
padres o cuidadores a la calidad de vida tanto del cuidador como del paciente con TEA. Este
analisis es crucial para identificar los desafios y prioridades que guien hacia una mejor

interaccion social y el desarrollo de habilidades de vida diaria (Dominguez (2018).

En relacion con los resultados obtenidos, se observa que la mayoria de los cuidadores
son madres, quienes reportan no recibir ningun tipo de ayuda ni formar parte de algin centro
u organizacién que les brinde apoyo para manejar sus necesidades. No obstante, muestran
una alta satisfaccion y consideran importante el apoyo recibido a nivel familiar, escolar y por
parte de amigos. Destacan una buena relacion con los profesionales, lo cual contribuye a su
satisfaccion general. En conclusion, los hallazgos de este estudio resaltan la necesidad de
fortalecer los recursos de apoyo disponibles para los cuidadores de personas con TEA,
especialmente en el ambito institucional y comunitario. Ademas, subrayan la importancia de
fomentar una mayor conciencia y sensibilizacion en la sociedad sobre las necesidades y
desafios de estas familias, con el fin de mejorar su calidad de vida y promover su bienestar

integral (Dominguez (2018).
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En el contexto argentino, se cuenta con el trabajo de Goycolea (2020), cuyo objetivo
fue analizar consiste en investigar conceptualizaciones teoricas, legislaciones y politicas para
el autismo en Argentina, Francia y Espafia, en materia de derechos humanos, inclusion social
de personas con discapacidad y reconocimiento del autista en la sociedad. La metodologia
consistid en analizar formaciones discursivas y no discursivas (acontecimientos politicos,
procesos institucionales y econdmicos o practicas de patologizacion), mediante la revision
bibliografica y el andlisis de legislaciones nacionales e internacionales. Se concluyo en que se
hace necesaria una perspectiva que supere las disidencias tedricas y politicas, mediante una
mirada amplia e interdisciplinaria sobre los tratamientos y el abordaje clinico; integrada a
debates contemporaneos en materia de salud mental, discapacidad y derechos humanos.
Asimismo, el autor considera esencial bregar por principios éticos, en el marco de
tratamientos y politicas para el autismo, que conduzcan al reconocimiento de los autistas

como sujetos politicos.

También, se puede citar a Zapata (2021), en su trabajo “Sobrecarga del cuidador y
estrategias de afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con
Trastorno del Espectro Autista”, donde el objetivo de esta investigacion es indagar si existe
una correlacion entre el grado de sobrecarga experimentado por los cuidadores y las tacticas
empleadas para hacer frente al estrés en progenitores de nifios, nifias y adolescentes
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA). La muestra consisti6 en 35
participantes, incluyendo 4 padres y 31 madres, con edades entre 25 y 65 aiios, todos
residentes en la ciudad de Crespo. Sin embargo, 3 madres no cumplieron con los criterios de
inclusion al tener hijos ya adultos, reduciendo asi la muestra a 28 participantes. La
informacion se recopilé mediante un cuestionario sociodemografico, la escala de carga de
Zarit segun la version de Martin-Carrasco et al. (2010) y la escala de afrontamiento de

Lazarus y Folkman (1988). Los datos se analizaron utilizando el software SPSS Statistics 23.
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Los resultados de la investigacion indican que, aunque no se observaron niveles
elevados de sobrecarga entre los cuidadores, se puede afirmar que los niveles existentes se
asocian con estrategias de afrontamiento inadecuadas en padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con TEA. La estrategia de afrontamiento mas cominmente empleada ante la

sobrecarga fue la reposicion (Zapata, 2021).

En “Experiencias de familias y crianza de nifios con autismo en tiempos de COVID-
19” Gonzalez O’meara et al (2021) indagaron indagé sobre las experiencias de familias de
nifios con Trastornos del Espectro Autista (TEA) de la ciudad de Bogota en el contexto de la
crisis sanitaria del COVID 19 haciendo énfasis en los estilos de crianza. Se realizé una
investigacion cualitativa de estudio de caso por medio de entrevistas semiestructuradas a dos
familias de nifios con TEA de 8 y 14 afios. La lectura de la informacion obtenida se realizo a
través de la técnica analisis de contenido por medio de una matriz de analisis categorial. Se
observo que el estilo de crianza identificado corresponde al impulsador - reflexivo, que, si
bien no sufrié cambios sustantivos, presentd algunas modificaciones positivas, asi como las
dindmicas familiares se fortalecieron con relacion al incremento del tiempo que los padres

pudieron compartir con los nifios, principalmente en actividades de esparcimiento.

Rivera Machuca y Leiva Torres (2021) en “Resiliencia y estrés parental en padres de
nifios y adolescentes con autismo de un centro terapéutico de Lima, 2021, tuvo como
objetivo general determinar la relacion que hay entre el nivel de Resiliencia y estrés parental
en padres de nifios y adolescentes con autismo de un centro terapéutico. Los instrumentos que
se utilizaron fueron cuestionarios en escala ordinal de Likert para las variables: Resiliencia y
estrés parental. Se emple6 un enfoque cuantitativo, de disefio no experimental, nivel
correlacional. La poblacidn estuvo formada por 150 padres y la muestra por 108 padres de un

centro terapéutico de Lima durante el afio 2021. La técnica empleada para recolectar
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informacion fue la encuesta y los instrumentos de recoleccion de datos fueron cuestionarios.
Como resultado, se evidencio una relacion estadisticamente significativa alta entre resiliencia
y estrés parental en padres de nifios y adolescentes con autismo de un centro terapéutico de
Lima, 2021, comprobandose el cumplimiento del objetivo general y validandose la hipotesis

general.

Otra fuente consultada fue de Rodriguez Leon et al. (2022) del Primer Congreso
Iberoamericano de Educacion e Inclusion. En particular se considerd el trabajo “La
orientacion familiar en el manejo de adolescente con autismo™ cuyo objetivo general fue
elaborar una guia para padres en el manejo de adolescentes con TEA para el abordaje de la
problematica desde una estrategia caracterizada por su flexibilidad, cardcter participativo y
multidisciplinario que contemple como vias de orientacion familiar los talleres,
conversaciones individuales y visitas al hogar, para contribuir a la orientacion de las familias
con adolescentes con TEA para su manejo en esta etapa del desarrollo. La novedad del
trabajo radica en el perfeccionamiento del proceso de orientacion familiar para el manejo de
adolescente con TEA desde la institucion educativa, ofreciendo conocimientos sobre las
manifestaciones de la etapa y herramientas necesarias para el manejo de las situaciones
probables. Los resultados permitieron conocer las inquietudes e interrogantes de las familias
en el manejo de adolescentes con TEA y sobre esta base se puede trazar una estrategia para

esclarecer y solucionar los mitos o tabues enraizados en la sociedad.

En Ia tesis titulada “Estrés parental y afrontamiento psicoldgico en cuidadores de
personas con trastorno del espectro autista”, de Baldeon Bermudez y Rodriguez Tello (2022)
se plante6 como objetivo analizar el estrés parental y las estrategias de afrontamiento
psicologico en cuidadores primarios de personas con trastorno del espectro autista de Quito y

Riobamba en 2021. La poblacion estudiada estuvo conformada por 80 personas
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pertenecientes a la Asociacion de padres para el apoyo y la defensa de personas con autismo
(APADA) y el centro de atencion temprana “TANDEM?”. Se eligi6é un enfoque de tipo
cuantitativo, disefio transversal, nivel descriptivo y correlacional. La técnica utilizada fue el
reactivo psicologico. Dentro de los resultados significativos, se encontr6 que el 87,5% de la
poblacion presentd un estrés parental clinicamente significativo; mientras que las estrategias
de afrontamiento mayormente empleadas son la busqueda de apoyo profesional y solucion de
problemas. Ademas, se evidencio una correlacion positiva moderada, es decir, a mayor
presencia de estrés parental existe predominio de las estrategias de expresion de dificultad de

afrontamiento, evitacion emocional y reaccion agresiva.

Ramirez Garcia (2022) publicé su investigacion “Abordaje del estrés parental y
trastorno del espectro autista en adolescentes: una revision de alcance” con el objetivo de
identificar qué se investiga del estrés parental en padres de adolescentes de afios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Se recopilaron datos por medio de 4 bases de datos
cientificas, donde se ingresaron términos clave y se aplicaron los criterios de inclusion y
exclusion, se recuperaron 59 articulos y tras leerlos se codificaron segtin poblacion,
intervencion, instrumentos de evaluacion, resultados, conclusiones y definiciones. Se reporta
una poblacién muy reducida de adolescentes presentes en los estudios seleccionados, también
se evidencia que la mayoria de los estudios involucran nifios y nifas entre los 0 a 12 afios; lo
que deja ver que hay escasos estudios que evaluen el estrés parental en padres de
adolescentes con TEA. Como conclusién recomienda seguir investigando alrededor de los
adolescentes y el estrés parental, con el fin de ofrecer adecuadas estrategias relacionadas a las

necesidades particulares de esta poblacion.

Nieto Olazabal y Zevallos Flores (2022) publicaron su tesis de grado que consistié en

una investigacion cualitativa con la finalidad de conocer las experiencias de vida de las
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madres de su hijo con TEA, asi como, identificar las expectativas que tienen en relaciéon con
el proyecto de vida. Ademas, se buscd conocer las redes de apoyo en relacion con su hijo y
describir las opiniones acerca de la importancia de la multidisciplinariedad en los
tratamientos y la inclusion que recibir sus hijos Para cumplir los objetivos se realiz6 un
estudio exploratorio con disefio fenomenologico, que involucr6 a 12 madres de nifios con
TEA. Se realiz6 una entrevista semiestructurada. Los resultados de la exploraciéon mostraron
que, desde el diagnostico, las madres atraviesan por fases y reacciones emocionales que
requieren de un proceso de adaptacion, el cual, una vez alcanzado, las expectativas con
respecto al proyecto de vida de sus hijos se tornan esperanzadoras e incentivan la
independencia de estos. Se concluye que, muchas de las madres deciden dedicarse a sus hijos
a tiempo completo, para lo cual es necesario que cuenten con redes de apoyo que contribuyan

a su bienestar y motivacion.

Rossi Pdez (2022) en su investigacion “Estrategias de afrontamiento y estrés parental
en autismo”, se propuso como objetivo general, describir el perfil sociodemografico y la
incidencia de las estrategias de afrontamiento en los niveles de estrés asociados al rol parental
en padres de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Se trabajo bajo un disefo
no experimental de tipo transversal, donde participaron un total de 36 padres. Ademas, se
caracterizo el perfil sociodemografico de la muestra. En ese marco, se encontr6 que el perfil
sociodemografico de las familias en un 72,2% presenta una situacién econémica buena y el
47,2% ha dejado de trabajar para cuidar a su hijo; y que manifestaron un nivel de estrés
parental moderado. También, que las estrategias de afrontamiento mas empleadas por los
padres son la aceptacion y el afrontamiento activo y las menos utilizadas son el uso de
sustancias y la desconexion conductual y mental. Por ello, concluye que, si bien los padres

registran niveles moderados de estrés parental, también estdn siendo capaces de emplear



diversas estrategias de afrontamiento que les permite adaptarse a los problemas en relacion

con su hijo/a.
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Marco Tedrico

Trastorno de Espectro Autista

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicion neuroldgica que se origina
en el desarrollo cerebral y altera la forma en que una persona experimenta la percepcion y se
relaciona con los demas, lo que resulta en dificultades para la interaccion social y la
comunicacion. Ademas, este trastorno se caracteriza por la presencia de patrones de
comportamiento restrictivos y repetitivos. La nocion de "espectro" en el TEA abarca una
amplia gama de sintomas y niveles de severidad, lo que significa que los sintomas pueden
variar significativamente de una persona a otra y en su intensidad. Debe ser diagnosticado a
temprana edad para poder dar la atencion requerida, es reconocible desde aproximadamente

los 18 meses y se muestra mas claramente a los 3 afios (Martinez y Cuesta, 2013).

La etiologia del TEA marca como clave al componente genético en el autismo, que,
desde un punto de vista clinico se explica como una enfermedad poligénica y multifactorial
en la que cambios o variaciones genéticas de distintos tipos interactian con factores

ambientales, lo que resulta en fenotipos especificos (Reynoso et al., 2017).

La mayor comprension de ese trastorno con el paso del tiempo ha llevado a hacer una
clasificacion mas exacta de sus tipos, siendo los mas comunes el sindrome de Rett, Sindrome
de Asperger, trastorno desintegrado infantil o sindrome de Heller y Trastorno generalizado
del desarrollo no especificado (Zapata, 2021). De igual forma existen diversos grados que

pueden verse en la Figura 1.



Figura 1
Grados de autismo

Grados de autismo

Trastorno autista de grado 1:
¢s uno de los mas severos
que existe donde hay una alta
dificultad para comunicarse y
relacionarse, tienden al
aislamiento

Trastorno autista regresivo o
de grado 1: es un autismo que
no se presenta en los primeros
afos sino que tiende a aparecer

luego, mostrando sintomas y

deficiencias de distinto tipo
donde se pierden habilidades

antes adquiridas.

Autismo de alto
funcionamiento: su grado de
autismo suele ser muy leve y

son altamente funcionales.
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Nota: Adaptado de Politicas y tratamientos del autismo. Estatuto del sujeto autista como sujeto de derecho,

proteccion y persona con padecimiento (Goycolea, 2020).
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Familias y el TEA

Existen muchos elementos de interés para comprender el funcionamiento familiar
cuando uno de sus integrantes padece alguna dificultad evolutiva, madurativa o de salud (ya
sea por ser de caracter cronico o agudo, de presentacion orgénica o psiquica). Esta situacion
se convierte en un elemento generador de estrés, y la familia determina la importancia del
problema, lo que influye en las soluciones propuestas. La respuesta de la familia se
manifiesta en diversos niveles, dando lugar a un ambiente emocional que a veces puede llevar
incluso a interpretar situaciones que no estan directamente relacionadas con el problema en

cuestion (Hernandez Banhout, 2008).

Si el diagnostico del TEA fue realizado en la nifiez es mas probable que el nifio haya
recibido la atencion requerida a lo largo de los afios, lo que no quiere decir que carezca de
problemas o dificultades, pero al igual que cualquier persona, su comportamiento va
evolucionando segun el paso del tiempo. Esa incertidumbre a veces de no saber manejar las
etapas por las cuales pasa un hijo afecta a los familiares en general (Cuesta y Manzone,

2018).

Los familiares se ven obligados a comprender que, en primer lugar, que el nifio o
adolescente es diferente a los demas, sin embargo, no por ello es menos capaz de hacer
ciertas actividades, pero resulta complicada la aceptacion de un hijo con un trastorno que le
puede complicar realizar algunas tareas. Para algunos familiares puede tratarse de una

experiencia dolorosa el tener que aceptar esa realidad (Cuesta, 2013).

Luego se produce un proceso de adaptacion progresiva de la situacion, el aprendizaje
ayuda a los padres poco a poco a comprender las singularidades de sus hijos, a hacer

actividades en comun y a reforzar sus lazos de union con ellos. Todo va a depender también
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de las particularidades propias de los familiares, si hay herencia de esa condicion puede que
ya se tenga experiencia en el manejo de ese tipo de trastorno, aunque todos son singulares

(Cuesta Gomez et.al, 2017).

Familias, TEA y el Proceso de Integracion

Juega un papel sumamente importante lo que es la integracion, los valores, las charlas,
la atencion temprana, para que la persona con autismo no se sienta rechazada, lo cual puede
llevar a empeorar su situacion. Los factores ambientales siempre son fundamentales al
respecto, por lo cual se debe hacer un esfuerzo por darle el mayor apoyo y comprension. De
igual forma se requiere un proceso de comprension hacia los padres, que a veces pasan por

una etapa de duelo (Cuesta, 2013).

En el contexto de los profesionales especializados, cuya labor implica brindar apoyo
en lo que se conoce como gestion de crisis a padres y familiares, se trata no solo de
ensefarles como interactuar con sus hijos y comprender el tipo de autismo que puedan tener,

sino también de ayudarles a afrontar la situacion de manera efectiva (Martinez et al., 2008).

A veces las grandes expectativas que se tienen sobre los hijos dificultan el proceso de
aceptacion, ante lo cual hace que los padres y familiares eleven sus niveles de angustia,
ansiedad y estrés. Sin embargo, no todos los casos son iguales, no todos reaccionan de la
misma manera, no todas las familias son igual de unidas ni se dan el mismo apoyo entre si.
Por ello, segun cada caso, sera diferente el modo de llevar a cabo la crianza de una persona
con TEA vy afrontar los cambios a lo largo de su vida. Como en el resto de los jovenes, la
adolescencia puede ser una etapa muy complicada para las personas producto de la alteracion
de las hormonas, los dilemas emocionales propios de esa época, y muchas otras variantes que

se presenten durante esa complicada etapa (Siman — Tov y Kaniel, 2011).
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Hay que tener presente que las vivencias de las personas con trastorno autista, y de
sus familias no es siempre homogénea como se ha indicado anteriormente, por tanto, es
importante no caer en generalizaciones al respecto. Es fundamental no aplicar el calificativo
de “familias normales”, como una forma para marcar diferencias con nucleos familiares
donde no hay personas con condiciones autistas ya que esto no es lo mas apropiado

(Goycolea, 2020).

Dentro de las variables psicoldgicas que pueden estar presentes en familias con
autistas, estd el aumento del estrés. Esto depende de los rasgos de la personalidad propios de
cada persona, puesto que hay los que tienen un mayor grado de resiliencia para afrontar
determinadas situaciones, razon por la cual no todas las familias tienen el mismo nivel de

estrés (Goycolea, 2020).

En el contexto educativo los nifios con TEA pueden llegar a tener serias dificultades
para desarrollar el lenguaje, para hacer actividades manuales, y requieren del apoyo de los
maestros y también de los padres y familiares. Aprenden a su propio ritmo, y eso marca que a
veces les puede costar mas tiempo aprender cuestiones basicas por lo cual no se les puede

presionar (Manjarrés y Hederich, 2019).

En ciertas situaciones, los nifios o adolescentes pueden enfrentar desafios adicionales
en la regulacion de sus emociones. Esto puede dar lugar a comportamientos complicados de
gestionar por parte de sus familiares, hasta que los nifios aprenden a manejar sus emociones
de manera adecuada, identifican las causas de sus alteraciones y adquieren estrategias para

calmarse (Hernandez Banhout, 2008).

El proceso de adaptacion es continuo a lo largo de los afios, lo importante también es
que los familiares, y padres, sobre todo, no descuiden sus propias relaciones sociales. Tener

sanas relaciones, estar mentalmente saludables ayuda a mantener una mejor relacion con un
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miembro de la familia con autismo. Una persona estresada, con ansiedad y angustia, serd mas
proclive a tener conflictos y no podra brindar el apoyo y atencidon necesaria. Es por eso por lo
que las terapias deben tener en consideracion el estado de salud mental de los propios

familiares, y brindarles a ellos atencion (Ramirez y Mogollon, 2013).

Adolescenciay TEA

La adolescencia es considerada una etapa intermedia entre la vida adulta y la nifiez.
Fisicamente comienzan a madurar los 6rganos sexuales, y emocionalmente se trata de una
etapa donde se intenta definir una identidad propia e intereses particulares. Para la mayoria de
las personas, es una etapa de confusion, incluso de rebeldia, lo cual resulta dificil de
sobrellevar también para los familiares. Igual que en la nifiez y a lo largo del crecimiento,
debe existir un proceso de adaptacion, en el cual se debe comprender los cambios que se van
suscitando. Se debe aceptar en primer lugar que ya no s€ es un nifio, sino que se esta en una

etapa deferente de la vida (Pozo, Sarria y Méndez 2006).

Cuando se trata de una persona con espectro autista, puede resultar mas complicada la
comunicacion en ese sentido. Algunos no se comunican abiertamente, por lo cual son menos
dados a manifestar sus problemas e incomodidades. Por ejemplo, cuando una adolescente
comienza a menstruar, se hace dificil hacerle entender el proceso por el cual pasa su cuerpo,

alli necesita mucha asistencia de la madre (Peralta y Arellano, 2010).

Como se ha indicado, esto depende mucho del nivel de funcionalidad de la persona
con autismo, ya que algunos pueden llegar a ser mas autosuficientes que otros. En esos casos
puede que las dificultades sean menores, pero como cualquier adolescente, necesita ayuda
para aprender a afrontar esos cambios que se presentan de forma abrupta durante la

adolescencia. Primeramente, el adolescente debe entender los cambios en su propio cuerpo,
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con ayuda de sus familiares y terapeuta. Se necesita preparar a la persona psicologicamente
para ello, y no iinicamente con respecto a cambios fisicos. Puede que en la adolescencia se
vuelva un poco mas agresiva la persona, y los familiares tengan una menor capacidad para

controlar sus cambios de comportamiento (Cuesta y Manzone, 2018).

De igual forma se debe tener cuidado con los nuevos instrumentos que se utilizan en
la adolescencia, por ejemplo, en el caso de los jovenes a la hora de afeitarse. Eso puede ser
peligroso si se presentan comportamientos autolesivos y autodestructivos, por lo cual
requieren supervision. Lo ideal es guiarlos a ser lo mas autosuficiente posibles, pero teniendo
en cuenta que, segun su condicidn, su proceso de aprendizaje puede ser mas lento que el de

los demas (Pozo, Sarrid y Méndez, 2016).

Una vez mas, se debe tener presente que la paciencia es una condicion necesaria a lo
largo de todas las etapas, es importante que los familiares estén previamente preparados
psicologicamente de que viene una etapa de cambios que puede ser mas complicada incluso

que durante la nifiez (Manjarrés, 2012).

Cambios en la Familia Durante la Adolescencia

La Figura 2 esquematiza los cambios en las vivencias de las personas con espectro
autista, de la misma manera lo deben hacer los padres para afrontar esa nueva etapa de su
vida. No resulta nada fécil hacerlo, y para cada situacion deben existir planes para afrontar las
situaciones. Por lo general las acciones en medio de las crisis son planificadas desde la nifiez

por los padres (Cuesta y Manzone, 2018).
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Figura 2
Cambios en la familia durante la adolescencia de un autista

Cambios para familias
con hijos autistas

Aumentos del estrés v Aumento del estrés y angustia
angustia durante la por los cambios que van a
adolescencia afrontar en los familiares

mayores dificultades para
los familiares para controlar
la conducta del joven.

en algunos casos, aumentos
de la agresividad v de los
impulsos en la adolescencia

Nota: Adaptado de Estrés en madres de personas con trastornos del espectro autista, por Pozo, Sarria y
Mendez, Psicothema, (2006).

Ademas, si hay aumento de la agresividad durante la adolescencia, y los mecanismos
convencionales de regulacion no funcionan, es necesario cambiar las estrategias utilizadas
para tratar de contener la conducta del adolescente. Es decir, puede que se necesite de un
nuevo proceso de reeducacion y aprendizaje, tanto para el adolescente como para los padres

(Ramirez y Mogollon, 2013).

Puede ser también que en la adolescencia aumente el nerviosismo, la ansiedad o la
frustracion al tener que reprimir ciertas conductas e impulsos, eso en el caso de adolescentes
con autismo con dificultades para verbalizar sus emociones, se puede traducir en un aumento
considerable de conductas agresivas dados a golpear a los demas o arrojar objetos (Cuesta y

Manzone, 2018).

Ante estas situaciones, controlar a un adolescente es mas complicado, son mas fuertes

fisicamente y mas dificiles, y provoca un aumento de la ansiedad de los familiares cuando
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estan con ellos, por lo cual es necesario aplicar estrategias adaptadas a cada situacion. Es
posible llevar a cabo practicas de terapia conductual que puede ayudar en esos casos. Bajo
supervision especializada, es posible recetar algunos farmacos (Martinez y Cuesta Gomez,

2013).

Desde la perspectiva de los familiares, las situaciones altamente incomodas y
estresantes, tienden a ser mayores durante la adolescencia, lo importante nuevamente es
reforzar las configuraciones de apoyo, para que se pueda manejar la situacion de la mejor
manera posible. Incluso hay grupos de apoyo para padres para afrontar el estrés de la
adolescencia de sus hijos. Hay que entender que cada etapa representa cambios
fundamentales en la vida de las personas, los jovenes con autismo requieren de un
acompafiamiento especial, por lo que los familiares precisan de nuevas estrategias en cada
caso para dar el apoyo necesario. En este punto, es posible elaborar un plan de transicion y
ofrecer capacitacion a los familiares con el proposito de preparar a la persona que tiene TEA

(Muriilo, 2013).

Educacion y Transicion a la Adolescencia

Como se ha indicado, resulta fundamental en el caso de las personas con TEA,
prepararlos previamente para afrontar estas transformaciones. Eso aplica para cualquiera de
las edades en las que estén. Abarca dmbitos relacionados con los cambios de colegios,
profesores, mudanzas, asi como durante el proceso de desarrollo fisico. Dado que no son
neurotipicos, resulta fundamental que desarrollen estrategias que ayuden a la persona a
comprender las modificaciones necesarias a través de la informacion adecuada (Peralta y

Arellano, 2010).

Eso se debe hacer de un modo muy paulatino, presentando informacion o situaciones

por medio de las cuales entiendan, por lo menos en el caso de la adolescencia, cudl va a ser el
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conjunto de cambios que van a experimentar, y asi prepararlos de la manera mas adecuada

(Manjarrés, 2012).

Esto se hace por medio del acompafiamiento de familiares, terapeutas, y los centros
educativos. En los centros de ensefianza se hace un diagndstico para conocer si se dominan
competencias basicas segtn el nivel educativo, como asimila el joven los cambios y como ha

sido su proceso de desarrollo (Reynoso et al, 2017).

En los institutos educativos se da educacion sexual, en ese punto debe haber una
atencion personalizada para explicar el joven los cambios de su cuerpo, y también los nuevos
deseos e instintos que va a experimentar. Es importante ser claros y directos con ellos, no
usar eufemismo y cuando se habla de los 6rganos sexuales del hombre y de la mujer, hablar

claramente de pene y vagina (Ramirez y Mogollon, 2013).

De igual forma se le debe ensefiar los mismos aspectos basicos que se le ensefia a un
adolescente, eso implica mostrarles como es la excitacion de un hombre y de una mujer, en
que consiste la relacion sexual, los riegos y peligros de las enfermedades de trasmision
sexual, aprender a reconocer abusos de diferente naturaleza. También es bueno prepararlos
para que sepan identificar cuando son victimas de acoso sexual, y que también respeten los

limites que le colocan las demas personas (Pozo, Sarria y Méndez, 2006).

Muchas veces por incomprension, las personas con TEA son més vulnerables a
abusos, son mas manipulables y guardan silencio ante esos casos, ya sea por miedo,
desconocimiento o amenazas y manipulacion de la otra persona. Estan expuestos a muchas
situaciones indeseadas como cualquier adolescente y por eso es tan importante la educacion

sexual para ellos (Ramirez y Mogollén, 2013).
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Pueden tener problemas en algunos casos para controlar sus deseos ¢ impulsos
sexuales, asi como otras conductas, y por eso requieren de un proceso de educacion al
respecto. Este puede apoyarse por medio de fichas e imagenes, de manera que se facilite la
informacion proporcionada. Es también relevante hablarle de los derechos reproductivos, y

de las maneras de evitar embarazos indeseados (Pozo, Sarria y Méndez, 2006).

Hay que tratarlos como adolescentes, y toda esa informacion se les debe presentar de
forma progresiva, ya que puede resultar extrafio inicialmente para ellos. Como cualquier
adolescente pueden sentir deseo por experimentar con su cuerpo. De igual forma los

familiares necesitan reforzar la informacion dada en sus hogares (Peralta y Arellano, 2010).

En ese punto es importante que todos manejen un lenguaje en comun, para no
confundir al joven, los conceptos y el uso de palabras e imagenes deben ser similares, y es
importante no caer en contradicciones y avanzar en la informacion al mismo ritmo que se le
da en la escuela y también por parte de los especialistas sobre el tema. No hay que
presionarlos, es posible que les cueste asimilar la informacion en un primer momento, por €so

los reforzamientos son clave (Martinez y Cuesta Gémez, 2013).

Puede que tengan muchas preguntas sobre el tema y dudas, y es bueno aclararselas
con paciencia, como es lo normal a lo largo de todo el desarrollo evolutivo que tienen. Es por
eso por lo que la preparacion de los familiares es fundamental para facilitar todas las

transiciones que viven (Ramirez y Mogollon, 2013).

Asimismo, es importante comenzar a darles ciertas responsabilidades como parte de la
adolescencia, es un punto importante, las personas segun el grado de autismo, pueden
desarrollar ciertos niveles de autonomia con la adecuada preparacion, como el caso de
cualquier adolescente, es relevante que pueda hacer algunas tareas basicas dentro de sus

hogares (Martinez et al., 2008).
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Mantener el orden, cumplir los horarios para hacer las tareas, y dedicar una parte del
dia a realizar actividades fisicas, son maneras en los que se ensefia orden y una manera
también de entender que la adolescencia a su vez es una etapa de transicion para afrontar los
retos de la vida adulta. Hay que entender que no siempre la edad fisica es igual a la edad

mental (Ramirez y Mogollon, 2013).

Por eso la particularidad de cada caso debe estar siempre presente, para disefiar los
planes de transicion de acuerdo con el ritmo de aprendizaje de cada persona. Las estrategias
para estos casos estan basadas en refuerzos positivos, planificacion de actividades, uso de
fichas e imagenes, proporcionar pautas y mantener una comunicacion constante con el joven

(Matos, 2006).

Hay que tener presente que el TEA es una condicion muy complicada, y que la
evolucion de la persona nunca es lineal, es decir, aunque se haya tenido terapia desde la nifiez
bajo determinadas situaciones puede haber retrocesos. Existe la posibilidad que durante la
adolescencia vuelva a desarrollarse manas u obsesiones que antes ya habia sido superadas

(Tamayo, 2014).

Producto de los cambios que implica la adolescencia, existe la posibilidad que vuelva
a desarrollar conductas de aislamiento social. Es un mecanismo utilizado como una forma de
alejarse de todo aquello que representa un peligro o amenaza para la persona, cuando sienten
inseguridad ante el mundo exterior, el asilamiento se vuelve un mecanismo de defensa

(Ramirez y Mogollén, 2013).

No es igual relacionarse con nifios que con adolescentes, por tal razon, es complicado
poder afrontar los cambios que implica relacionarse con personas cuyos habitos y costumbres

tienden a cambiar con mayor velocidad que los de una persona con autismo. Su proceso de
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adaptacion es mas rapido y los gustos cambian, puede que los demas pierdan interés en

juegos que antes les divertian (Martinez et al, 2008).

Todo ello es lo que puede causar retrocesos en la capacidad para poder interactuar con
los demas de forma efectiva, donde los temas de conversacion son diferentes entre nifios que
entre adultos. El sentimiento de rechazo, o de no ser capaz de socializar igual que antes,

puede retrotraer a alguien con TEA (Martinez et al, 2008).

Las investigaciones muestran como existe una inclinacion natural hacia la invariancia,
es decir, por mantener un orden estatico en las rutinas y en la manera como se organiza y se

llevan a cabo las actividades dentro del entorno (Vogle et al, 2008).

Las conductas asociadas a la invarianza y que pueden dificultar inicialmente la

transicion a cualquier tipo de cambio son las siguientes segun Tamayo (2014):

- Rutinas ya predeterminadas ajustadas a un horario y determinados

tipos de actividades.

- Se enfocan de manera obsesiva por temas muy singulares, lo cual

implica que a veces le cueste abrirse a nuevos intereses.

Puede ser complicado motivar a las personas con TEA a cambios tan elementales
como su vestimenta, que suele ser diferente en las medidas que van creciendo y entran a una

etapa de adolescencia, en la cual no pueden seguir vistiendo como nifios (Sierra, 2017).

Las configuraciones de apoyo suelen ser un factor fundamental, por eso es importante
que una transicion exitosa de la nifiez a la adolescencia cuente con el apoyo de familiares,
maestros y especialistas sobre la materia. Todos ellos deben encargarse de conducir los

procesos de cambio de la forma més paulatina posible, con medidas y actividades que
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preparen a los jovenes con TEA para afrontar de manera adecuada una nueva etapa de su vida

(Sierra, 2017).

Hay cuatro acciones sencillas que pueden hacer los familiares para preparar y facilitar

la transicion como se muestra en el siguiente esquema (Figura 3):

Figura 3
Preparar la transicion a la adolescencia

Preparar la transicion

Anticipar los cambios por medio Trabajar en conjunto con el
terapeuta y los profesores para

de fichas, imagenes y cambios de ,
preparar al joven para el

rutina progresivos cambio
£_.-—f D"
Hacerle entender las Modificar las rutinas de forma
ventajas de los cambios progresiva para acostumbrarlo
que les esperan a los cambios

Nota. Pozo, Sarria y Méndez, 2006.

Cada caso resulta singular, pero preparar una transicion exitosa es posible, las terapias
y las experiencias profesionales asi lo marcan. También hay que tener presente que no es
facil, en ninglin caso, y es necesario prestar gran atencion a los sentimientos que tienen los
padres durante ese proceso. Por eso es por lo que los mismos familiares deben prepararse

para la transicion (Martinez et al, 2008).
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Sentimientos de los Padres Durante la Adolescencia de Personas con Autismo

Asi como las personas con autismo pueden sufrir de conductas regresivas en cuanto a
ciertos comportamientos, también les puede pasar lo mismo a los familiares. Pueden
nuevamente sufrir sentimientos de culpa, frustracion, angustia, estrés, y experimentar
sensaciones similares a las que tuvieron cuando recibieron el primer diagndstico (Martinez y

Cuesta Gomez, 2013).

El proceso de readaptacion que sufre toda la familia en cada una de las etapas de
desarrollo de la persona con TEA, también les puede resultar estresante, estin acostumbrados
a una rutina que hasta cierto punto les resultaba comoda. Los cambios resultan ser retos
constantes tanto para las personas con TEA, como para el conjunto de sus familiares

(Martinez et al, 2008).

Ese modelo general se aplico a diferentes tipos de situaciones, pero también fue
explicado para el caso de personas con autismo, en el cual interactiian precisamente factores
estresantes, junto con los recursos para manejar el problema de percepcion de la crisis y
capacidad de adaptacion. No son procesos lineales que ocurren de igual forma en todos los
casos y situaciones. La percepcion de poder manejar con éxito una situacion de estrés o de
cambio, depende mucho de las experiencias pasadas. Antes de la adolescencia, ya se ha
pasado por muchas etapas de transicion previas, por lo cual va a sujetarse de los recursos que

se tengan al respecto (Martinez et al, 2008).

Los estados de &nimos pueden ser muy cambiantes segun las circunstancias de cada
situacion que se afronte. Poco se habla de la inestabilidad emocional que pueden tener los
familiares en los procesos de cambio, y los diferentes sentimientos que pueden tener ante

cada situacion (Martinez et al, 2008).
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Los apoyos que se tengan, las caracteristicas singulares de las personas con autismo,
resultan ser un factor clave para lograr ese proceso de adaptacion que es el ideal. Los tiempos
para lograrlo pueden ser muy variables, asi como en el caso de la aceptacion ante el
diagndstico inicial. Son procesos complejos de llevar a cabo, sobre todo porque desde nifio un
autista no sonrie convencionalmente ni hacen contacto visual, algunos son incluso reacios al
contacto fisico, todo ello 16gicamente puede afectar inicial y emocionalmente a los familiares

(Martos, 2006).

Lo cierto es que las experiencias de los padres suelen ser muy diferenciadas, razon
por la cual se va a realizar entrevistas con la finalidad de conocer la realidad de una familia

en particular con una persona con espectro autista.

Estrategias de Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento de los padres en relacion con lo que sucede en la
adolescencia de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) representan un aspecto
crucial en la dindmica familiar y en el bienestar tanto de los hijos con TEA como de los
propios progenitores. Desde una perspectiva general, diversos autores coinciden en la
importancia de comprender las particularidades del TEA en la adolescencia y como estas
afectan las estrategias de afrontamiento de los padres. Por ejemplo, De acuerdo con
Kuhaneck, et al. (2010), la adolescencia es una etapa de cambios significativos tanto a nivel
bioldgico como psicosocial, lo cual puede generar desafios adicionales para los padres de

adolescentes con TEA.

En este contexto, es fundamental considerar las diferentes teorias que explican el
desarrollo y la manifestacion de estrategias de afrontamiento en los padres de adolescentes
con TEA. La teoria del estrés y afrontamiento de Folkman (2020) proporciona un marco

conceptual ampliamente utilizado para comprender como los padres enfrentan las demandas
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y desafios asociados con la adolescencia de sus hijos con TEA. Seglin esta teoria, el proceso
de afrontamiento implica la evaluacion cognitiva de la situacion de estrés y la aplicacion de

estrategias para manejarla.

En la literatura, se identifican diversas situaciones estresantes especificas que
enfrentan los padres de adolescentes con TEA, las cuales influyen en sus estrategias de
afrontamiento. Por ejemplo, de acuerdo con Fernandez, et al. (2014), la falta de recursos y
apoyo externo, las dificultades en la comunicacion y socializacion de sus hijos, y los desafios
educativos son aspectos que generan estrés en los padres y que requieren de estrategias

especificas para ser afrontados.

En relacion con las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de
adolescentes con TEA, la literatura destaca la importancia de distinguir entre estrategias
centradas en el problema y estrategias centradas en la emocion. Citando a O'Nions, et al.
(2020), las estrategias centradas en el problema implican acciones directas para abordar la
situacion estresante, como buscar informacion, planificar y tomar decisiones. Por otro lado,
las estrategias centradas en la emocion se enfocan en regular las emociones asociadas con el

estrés, como el uso de técnicas de relajacion y el apoyo social.

Ademas de las estrategias centradas en el problema y en la emocion, existen otras
estrategias de afrontamiento especificas que los padres de adolescentes con TEA pueden
emplear. Por ejemplo, segiin Gray (2002), la busqueda de apoyo social ya sea de familiares,
amigos o grupos de apoyo, puede ser una estrategia efectiva para enfrentar el estrés
relacionado con la adolescencia de sus hijos con TEA. Del mismo modo, la adopcion de
pensamientos positivos y el autocuidado también son estrategias relevantes en este contexto

(Hastings, 2003).
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Uno de los aspectos clave en la adaptacion de los padres durante la adolescencia de
sus hijos con TEA es la gestion de las emociones propias y de sus hijos. Si se considera lo
mencionado por Rodriguez et al. (2014), los padres experimentan una amplia gama de
emociones, desde la preocupacion por el futuro de sus hijos hasta la satisfaccion al observar
sus logros y avances en el desarrollo. Esto requiere estrategias de afrontamiento efectivas

para manejar el estrés emocional y promover un ambiente familiar positivo y de apoyo.

Ademés, la comunicacion y la toma de decisiones son aspectos cruciales en el proceso
de adaptacion de los padres. Gomez Cruz (2019) sefiala que los padres deben encontrar
formas efectivas de comunicarse con sus hijos con TEA durante la adolescencia, adaptando
su estilo comunicativo a las necesidades y caracteristicas de cada adolescente. Esto implica
desarrollar habilidades de escucha activa, empatia y comprension para facilitar la interaccion

familiar y la toma de decisiones conjuntas.

En relacion con la vida cotidiana, los padres de adolescentes con TEA también deben
enfrentar desafios en términos de rutinas, autonomia y cuidado personal. Segun Rodriguez et
al. (2014), el establecimiento de rutinas estructuradas y la promocion de la autonomia son
estrategias importantes para facilitar la vida diaria de los adolescentes con TEA y reducir el
estrés de los padres. Esto requiere habilidades de organizacion, planificacion y flexibilidad

por parte de los padres.

Es importante destacar que las estrategias de afrontamiento de los padres pueden
influir tanto en su propio bienestar emocional como en el de sus hijos con TEA. Por ejemplo,
De acuerdo con Estes, et al. (2009), los estilos de afrontamiento adaptativos, como la
busqueda activa de soluciones y el manejo efectivo de las emociones, se relacionan con
niveles mas bajos de estrés parental y una mejor adaptacion familiar en el contexto del TEA

en la adolescencia.
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En términos generales, las estrategias de afrontamiento de los padres en relacion con
lo que sucede en la adolescencia de personas con TEA son un tema de gran relevancia que
requiere una comprension profunda desde diversas perspectivas tedricas. Desde la teoria del
estrés y afrontamiento de Folkman (2020) hasta las estrategias especificas centradas en el
problema, la emocion y el apoyo social, existe un amplio espectro de enfoques que los padres
pueden utilizar para enfrentar los desafios asociados con la adolescencia de sus hijos con
TEA. Estudiar y comprender estas estrategias es fundamental para ofrecer un mejor apoyo
tanto a los padres como a los adolescentes con TEA en su proceso de desarrollo y adaptacion

familiar.
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Metodologia

Diseno de Estudio

El disefio metodologico seleccionado para esta investigacion es cualitativo (Iglesias y
Resala, 2014). Esta eleccion se justifica por la naturaleza descriptiva de nuestra investigacion
y la necesidad de comprender, analizar y describir fendémenos complejos y contextualizados

en el campo de la psicopedagogia (Espinosa et al., 2019).

Ademas, se opta por una metodologia de tipo descriptiva en la investigacién debido a
la naturaleza del estudio, donde la investigacion descriptiva se centra en la recopilacion de
datos para describir un fendmeno o situacion tal como es, sin manipulacion ni intervencion
(Hernandez Sampieri et al., 2010). En este caso, esta eleccion se justifica por la necesidad de
obtener una vision detallada y enriquecedora de la situacion de los padres, madres y

representantes de hijos e hijas con TEA en la localidad de Misiones.

Participantes

La poblacion es definida como un subconjunto del universo conformado en atencion a
un determinado nimero de factores que se van a estudiar, factores que lo hacen un
subconjunto particular con respecto al resto de los integrantes del universo (Sampieri, 2010).
Se resalta que el objetivo era realizar entrevistas con padres y madres, pero no fue posible en
esta investigacion, quedando la poblacion del estudio compuesta por las madres de

adolescentes con TEA en la localidad de Misiones.

La muestra es un subgrupo de la poblacion definida con el criterio del investigador en
funcion de la investigacion que desee realizar (Herndndez Sampieri et al., 2010), en este caso

ese numero fue conformado por 12 participantes, que cumplian los criterios de inclusion,
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recopilada en un proceso de muestreo aleatorio entre la poblacion, hecho desde el 10 de

octubre hasta el 31 de noviembre del afio 2023.

Para preservar la confidencialidad de los participantes, sus nombres y apellidos han
sido cambiados con la codificacion “Entrevistada” y seguida del nimero correspondiente al
orden registrado de participacion de cada individuo, siendo entonces la codificacion:
Entrevistada/a 1, Entrevistada/a 2, Entrevistada/a 3, Entrevistada/a 4, Entrevistada/a 5,
Entrevistada/a 6, Entrevistada/a 7, Entrevistada/a 8, Entrevistada/a 9, Entrevistada/a 10y

Entrevistada/a 11, Entrevistada/a 12.

Criterios de Inclusion y Exclusion

Se ha incluido en la muestra a los familiares de infantes con un diagnostico de TEA,
ya que el enfoque del estudio se centra en las experiencias de aquellos que lidian con esta
condicion especifica. Ademads, se ha requerido que estos familiares estén experimentando
situaciones tencionantes o estresantes relacionadas con el TEA de sus infantes. Este criterio
asegura que los participantes estén directamente involucrados en las dindmicas familiares
estresantes, 1o que es esencial para obtener una comprension en profundidad de estas

situaciones.

También se han establecido criterios de exclusion. Estos criterios se aplican para
evitar la inclusion de participantes que no cumplan con los requisitos de la investigacion. En
este estudio, se han excluido a familiares cuyos infantes no hayan sido diagnosticados con
TEA, ya que el enfoque es especifico en esta condicion. Asimismo, se han excluido a
familiares que no estén actualmente viviendo situaciones tencionantes o estresantes

relacionadas con el TEA, ya que este es el punto central de la investigacion.
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Instrumentos

Para el desarrollo el estudio, se utiliza como técnica la entrevista semiestructurada
presencial, de forma individual y en un espacio coémodo para los Entrevistadas. El hecho de
elegir esta técnica habilita la posibilidad de la exploracion de puntos adicionales y cambiar el
rumbo del proceso, en caso de ser necesario, la entrevista completa puede verse en el anexo

II.

Las entrevistas se basan en una guia de preguntas que la Entrevistadora e
investigadora del presente trabajo tiene la libertad de modificar, introduciendo interrogantes
adicionales que sean acordes con el didlogo con los Entrevistadas; asi, dichas preguntas
cumplen la funcidn de precisar conceptos u obtener mas informacion (Hernandez Sampieri et

al, 2014).

Para la aplicacion de las entrevistas se tienen en cuenta los principios €ticos, se brinda
la informacion detallada a la muestra que va a dirigirse el estudio sobre el porqué se estan
recabando los datos a fin de elaborar un proyecto investigativo que respete el principio de
autonomia, el derecho a la privacidad y el de autodeterminacion. De igual modo se respeta la
confidencialidad y la decision de participar o no, aclarando que esta es completamente

voluntaria y que puede abandonarse si asi lo considera.

La persona encargada de recolectar la informacion es la propia autora de la
investigacion, quien participa de forma activa en el proyecto. Mediante la preparacion de los
instrumentos, se apunta a una correcta interaccion entre los sujetos y el investigador con el fin

de recoger datos de buena calidad investigativa.
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Procedimientos

Dada la naturaleza de la técnica de recoleccion de datos mencionada anteriormente, se
llevé a cabo un analisis descriptivo de los datos recopilados. En este proceso, se realizo el
resumen e interpretacion de la informacion proporcionada en respuesta a cada pregunta
presentada durante las entrevistas. Para el andlisis de la informacion, se aplico el método de
frases significativas, el cual permitio crear categorias descriptivas que estructuran
tematicamente el relato. Se mantuvo un alto nivel de rigurosidad tanto en la recopilacion

como en el analisis de los datos.

El analisis de la informacion se llevo a cabo de manera continua, resaltando
significados, énfasis, modos y temas para lograr un documento que refleje fielmente la
oralidad de las personas entrevistadas. Siguiendo la metodologia propuesta por Sabino
(2006), se agrup6 el material de acuerdo con los temas abordados en la tesis de grado y
elaborando los resultados y conclusiones en funcion de los objetivos establecidos en la

investigacion.



46

Resultados

En este capitulo se presenta una sintesis y analisis de los hallazgos obtenidos a través
de la investigacion. Los resultados completos se encuentran detallados en el Anexo II. Aqui,
se resumen de manera concisa los datos recopilados a partir de las respuestas de los padres,

madres, representantes o responsables Entrevistadas.

Para iniciar, en la tabla 1, se puede apreciar el resumen de los datos
sociodemograficos de los participantes, donde se puede notar que la edad de los participantes
varia significativamente, que abarca desde los 36 hasta los 50 afios, sugiere experiencias de

vida y enfoques ante el estrés parental que pueden diferir significativamente.

Tabla 1
Datos sociodemogrdficos de la muestra de estudio

Nivel educativo mas alto

Entrevistada/a Edad Género

alcanzado
Entrevistada 1 39 Femenino Titulo técnico o profesional
Entrevistada 2 48 Femenino Titulo técnico o profesional
Entrevistada 3 50 Femenino Educacion secundaria incompleta
Entrevistada 4 38 Femenino Licenciatura o grado universitario
Entrevistada 5 42 Femenino Educacion secundaria completa
Entrevistada 6 42 Femenino Licenciatura o grado universitario
Entrevistada 7 47 Femenino Licenciatura o grado universitario
Entrevistada 8 48 Femenino Titulo técnico o profesional
Entrevistada 9 36 Femenino Titulo técnico o profesional
Entrevistada 10 45 Femenino Titulo técnico o profesional
Entrevistada 11 37 Femenino Titulo técnico o profesional
Entrevistada 12 39 Femenino Licenciatura o grado universitario

Nota: La generacion de la tabla es propia con los datos recopilados de la muestra en estudio.
Situaciones Especificas que Generan Estrés

Las madres de adolescentes con TEA en Misiones comparten experiencias que
revelan diversas situaciones generadoras de estrés en sus roles. La retirada de pantallas,

resaltada por la Entrevistada 1, se asocia a un desafio comun. La incertidumbre sobre el
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futuro, expresada por la Entrevistada 2, destaca como una preocupacioén compartida por la

autonomia e independencia de los hijos:

Mi mayor preocupacion seria el futuro de mi hijo, es decir que él pueda ser una

persona con auto valia e independiente el dia de mariana (Entrevistada 2).

En cuanto a las interacciones sociales, la Entrevistada 3 subraya el estrés ante las
dificultades comunicativas de su hijo, mientras que la Entrevistada 6 enfatiza la rigidez y el
aislamiento. Estos relatos convergen en resaltar la complejidad de las relaciones sociales para

los adolescentes con TEA.

Me genera estrés que no sepa como tratar a los demdas, cree que estd hablando

amablemente, pero lo hace de forma cortante y sin filtro. Le cuesta muchisimo la

parte social (Entrevistada 3).

El componente emocional del estrés es evidente en las narrativas de la Entrevistada 4,
que menciona gritos y golpes, y de la Entrevistada 5, que destaca los dias de crisis como
episodios particularmente desafiantes. Estos elementos convergentes sugieren una carga

emocional comun entre los cuidadores.

En mi caso genera mucho estrés cuando tenemos dias de crisis, son dias largos

agotadores (Entrevistada?).

En términos de adaptabilidad y tratamiento, la Entrevistada 8 expone frustracion ante
la falta de participacion en terapias, mientras que la Entrevistada 9 destaca la resistencia al
cambio de su hijo. Estas narrativas convergen en sefalar los desafios vinculados a la

adaptacion y la participacion en intervenciones terapéuticas.

En ocasiones es un poco frustrante ya que vez que mi hijo no quiere asistir a sus

terapias y pasa mucho tiempo encerrado en la casa (Entrevistada 8).
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Experimento estrés debido a la resistencia al cambio de mi hijo, especialmente

cuando se enfrenta a nuevas situaciones (Entrevistada 9).

El componente académico se vislumbra en el relato de la Entrevistada 10, que
menciona complicaciones en el aprendizaje, mientras que la Entrevistada 11 destaca la falta
de autonomia. Estos aspectos convergentes revelan preocupaciones compartidas en torno al

desarrollo académico y la independencia de los adolescentes con TEA.

Las complicaciones en el aprendizaje de mi hijo generan estrés, especialmente

durante las tareas escolares (Entrevistada 10).

La carencia de autonomia de mi hijo me ocasiona estrés, ya que deseo que sea

independiente en la medida de lo posible (Entrevistada 11).

Por ultimo, la Entrevistada 7 destaca la preocupacion por diferenciar
comportamientos adolescentes del diagnostico, mientras que la Entrevistada 12 resalta las
dificultades en la socializacion. Estas narrativas convergen en subrayar la complejidad de

interpretar el comportamiento de los adolescentes con TEA en diversos contextos.

Me preocupa confundir actitudes adolescentes con las de su diagnostico. Cuando se
encierra en su dormitorio solo. O no se interesa por hablar, no responde mis

preguntas (Entrevistada 7).

Las dificultades en la socializacion de mi hijo generan estrés, especialmente en

eventos sociales (Entrevistada 12).

Sintomas o Manifestaciones Fisicas 0 Emocionales Relacionadas con el Estrés

Los cuidadores de adolescentes con TEA en Misiones comparten experiencias
relacionadas con sintomas fisicos y emocionales vinculados al estrés en el contexto familiar.
la Entrevistada 1 menciona fatiga e ira como manifestaciones, sugiriendo una conexion entre

la carga emocional y el agotamiento fisico. La angustia emerge como un elemento comun,
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destacado por la Entrevistada 2 y la Entrevistada 7. Esta respuesta unificadora refleja la

presion emocional que experimentan los cuidadores.

La conexion entre la salud fisica y el estrés es evidente en las respuestas de la
Entrevistada 3, quien sefiala problemas para dormir y presion arterial alta. La busqueda de
alivio a través de musica relajante indica estrategias de afrontamiento utilizadas por algunos

cuidadores.

Antes del diagnostico sufria de angustia, estrés. ahora tengo problemas para dormir
y presion alta por nervios controlada por mi doctora de cabecera cuando estoy
estresada escucho musica relajante y me ayuda (Entrevistada 3).

La Entrevistada 5 expone que el estrés contribuyo a problemas de salud como

ansiedad, depresion y complicaciones intestinales. Estas experiencias fisicas y emocionales

complejas resaltan la interconexion entre la salud mental y fisica de los cuidadores.

En mi caso... Tanto estrés me trajo problemas de salud, ansiedad, por momentos te

deprimis, problemas intestinales por los nervios (Entrevistada 5).

La ira, mencionada por la Entrevistada 6, sugiere la expresion emocional de la
frustracion asociada con el rol de cuidador. La variabilidad en las respuestas también es
evidente. Mientras la Entrevistada 8 destaca el llanto y la desorientacion, la Entrevistada 11
menciona dolor de espalda, agotamiento fisico y preocupacion constante. Estas divergencias

resaltan la singularidad de las respuestas individuales al estrés.

La fatiga, dolores de cabeza y ansiedad son sintomas recurrentes mencionados por
varios Entrevistadas (Entrevistada 9, Entrevistada 10, y Entrevistada 12), subrayando la
prevalencia de estos desafios fisicos y emocionales en la muestra. La tension muscular,
irritabilidad e insomnio, expresados por la Entrevistada 12, ofrecen una vision adicional de

los efectos del estrés en la salud.
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Experimento tension muscular, irritabilidad e insomnio (Entrevistada 12).

En conjunto, este andlisis revela patrones comunes y variaciones en las respuestas,
proporcionando una comprension mas completa de la complejidad de los impactos fisicos y

emocionales del rol de cuidadora en el contexto del TEA en Misiones.

Estrés en Vida Cotidiana

Las madres de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Misiones
experimentan el estrés de manera diversa, revelando matices significativos en sus respuestas.
El cansancio, mencionado por la Entrevistada 1, refleja una expresion sencilla pero directa de

la carga fisica asociada con el rol de cuidador.

La Entrevistada 2 aborda la cuestion con un enfoque preventivo, describiendo las
situaciones muy estresantes como preocupantes debido a las posibles consecuencias a largo
plazo. Este enfoque estratégico destaca la percepcion de la madre sobre el impacto futuro del
estrés, agregando una dimension de anticipacion y planificacion. Como describe la

Entrevistada:

En situaciones muy estresantes trato de llevar todo lo mas tranquilo que se pueda

llevar, vivir constantemente en situaciones muy estresantes traen consecuencias a

futuro que pueden complicar mas la situacion (Entrevistada 2).

La presencia de un equipo de apoyo, como menciona la Entrevistada 3, contribuye a
que la situacion sea medianamente estresante para él. La importancia de la red de apoyo
resalta como factores externos pueden modular la percepcion del estrés en el contexto del

TEA.

La variabilidad en las respuestas es evidente, ya que algunos, como la Entrevistada 6,

han aprendido a manejar el estrés, haciendo que la situacion sea menos estresante en
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comparacion con otros dias. la Entrevistada 7 observa una reduccion del estrés a medida que
su hijo crece y supera etapas, indicando una perspectiva temporal y evolutiva del impacto del

TEA en la dindmica familiar. Este comenta:

El estrés fue reduciendo a medida que mi hijo crecio y supero etapas, ahora es mas
independiente y si bien estd bajo mi mirada todo el tiempo, solo son ocasionales las
situaciones que me estresan de su diagnostico (Entrevistada 7).

Las respuestas de la Entrevistada 8 sugieren una fluctuacion en la intensidad del

estrés, dependiendo de la consecucion de objetivos. Este enfoque basado en logros revela

como eventos especificos pueden modular la percepcion del estrés en el dia a dia.

La variedad en las respuestas las Entrevistadas 9, 10, 11, y 12, destaca la subjetividad
del estrés, evidenciando que la intensidad puede variar entre los cuidadores. Estas respuestas
reflejan la complejidad de la experiencia del estrés en el contexto del TEA en Misiones,

donde factores individuales y situacionales influyen en la percepcion de los cuidadores.

Estrategias o Acciones para hacer Frente al Estrés

Las madres de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Misiones
emplean una variedad de estrategias para hacer frente al estrés asociado con su rol. la
Entrevistada 1 destaca la lectura de la biblia y la préactica de ejercicio fisico como métodos

para enfrentar el estrés, sugiriendo una combinacion de recursos espirituales y fisicos.

La Entrevistada 3, inicialmente centrado en la busqueda de informacion sobre el TEA.
Este cambio en las estrategias sugiere una adaptacion a lo largo del tiempo en la eleccion de

métodos de afrontamiento. Este menciona:
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Al principio busque mucha informacion para poder entenderlo y asi ayudarlo, la
ayuda de sus terapeutas. ahora cuando estoy estresada busco alguna serie para ver o

escucho musica que me relaje (Entrevistada 3).

La escritura emerge como una estrategia comun, utilizada por la Entrevistada 4 y la
Entrevistada 10. Esta convergencia destaca la expresion creativa como una via para canalizar

el estrés. Describen los participantes:

La escritura mediante poesias o cuentos infantiles (Entrevistada 4).
Realizo ejercicio de manera regular y practico la escritura (Entrevistada 10).

La conexion emocional con el hijo, mencionada por la Entrevistada 5, refleja una
estrategia basada en el pensamiento positivo y el enfoque en el bienestar del hijo como

motivacion para controlar el estrés.

Trato de la manera que puedo controlarme, que el estrés no se apodere de mi, pienso
en mi hijo que me necesita bien, para el tengo que ser de porcelana, siempre bien
(Entrevistada 5).

La Entrevistada 6 utiliza el tiempo para actividades individuales como "un cable a

tierra", subrayando la importancia de la autonomia y el autocuidado.

La participacion en actividades recreativas compartidas con el hijo, mencionada por la
Entrevistada 7, revela la importancia de fortalecer la relacion a través de experiencias

positivas.

Hago actividades recreativas, con mi hijo. Salimos, miramos peliculas, viajamos

cuando podemos (Vivimos solos los dos) (Entrevistada 7).

La busqueda de ayuda profesional a través de la terapia es resaltada por la
Entrevistada 8. Se destacan estrategias de diversos enfoques terapéuticos y de auto cuidado

conforme sefialan los participantes (Entrevistada 9, 11 y 12).
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Participo en actividades deportivas y empleo técnicas de relajacion (Entrevistada 9).
Participo en actividades artisticas y practico el mindfulness (Entrevistada 11).
Participo en actividades deportivas y asisto a eventos culturales. (Entrevistada 12).

En conjunto, este analisis evidencia la variedad de estrategias utilizadas por los
cuidadores, destacando la importancia de enfoques holisticos y personalizados para gestionar

el estrés asociado con el cuidado de adolescentes con TEA en Misiones.

Recursos Externos para Afrontar el Estrés Relacionado con la Crianza

Las madres de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Misiones
revelan diferentes enfoques al buscar apoyo o recursos externos para enfrentar el estrés

asociado con la crianza de sus hijos.

Mientras la Entrevistada 1 indica no haber buscado apoyo externo, la Entrevistada 2
destaca la asistencia psicoldgica como una estrategia efectiva para afrontar el estrés. Este
contraste inicial refleja la variabilidad en la disposicion de los cuidadores para buscar ayuda

profesional.

La Entrevistada 3 participa activamente en un grupo de padres TEA, ademas de
recibir recursos de los terapeutas de su hijo. Esta combinacion de apoyo grupal y orientacion
profesional ilustra una estrategia integral que aborda tanto la conexion con otros cuidadores

como la asesoria especializada. Menciona el participante:

Estoy en un grupo de padres TEA, tengo a las terapistas de él que me dan recursos

para enfrentar cada desafio (Entrevistada 3).

En el caso de la Entrevistada 5, la resistencia inicial se transforma en la busqueda de

ayuda de una psicologa de familia después de afios de lidiar con el estrés. La percepcion de la
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necesidad de compartir las preocupaciones con un profesional sugiere una evolucion en la

comprension de la importancia del apoyo externo. Esta menciona:

Luego de afios .... Y con miedo a no levantarme mas de la cama, recurri a una
psicologa de familia, a la larga hace falta sentarse y contarle a un profesional lo que te
aqueja y aceptar la ayuda.

En un enfoque mas tnico, la Entrevistada 6 opta por convertirse en terapeuta holistica

como respuesta al estrés. Esta estrategia autodidacta revela una busqueda activa de respuestas

y herramientas mas alla de las tradicionales opciones de apoyo.

La Entrevistada 7, en respuesta al diagndstico, recurri6 a consultas con una psicdloga,
resaltando la importancia de la intervencion profesional en momentos criticos. Destaca la

entrevistada:

Cuando tuvimos un diagnostico si, fui a consultas con una psicologa por unos arnos

(Entrevistada 7).

La Entrevistada 8 combina terapia con salidas con amigas, demostrando una
diversidad de enfoques para el apoyo emocional y social. Mientras tanto, la Entrevistada 9
destaca la relevancia de la conexion con otros cuidadores y la adquisicion de herramientas

practicas.

Si, formo parte de un grupo de padres y asisto a talleres de apoyo (Entrevistada 9).

Finalmente, tanto la Entrevistada 10 como la Entrevistada 12 han buscado terapia
individual y familiar, respectivamente, subrayando la importancia de la terapia en la gestion

del estrés familiar.

Si, he buscado terapia individual para manejar el estrés (Entrevistada 10).
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Si, formo parte de un grupo de padres y he buscado terapia familiar (Entrevistada

12).

En conjunto, estos relatos proporcionan una vision rica y variada de como las
cuidadoras en Misiones buscan apoyo externo, evidenciando la diversidad de estrategias y la
importancia de considerar diferentes enfoques para afrontar el estrés asociado con la crianza

de adolescentes con TEA.

Eficacia de Estrategias de Afrontamiento que se han Utilizado para Lidiar con el Estrés

Las madres de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Misiones
expresan percepciones diversas sobre la eficacia de las estrategias de afrontamiento

empleadas para manejar el estrés asociado con su papel de cuidador.

La Entrevistada 1 y la Entrevistada 2 consideran sus estrategias como muy efectivas y
efectivas, respectivamente, sefialando una confianza general en la utilidad de las tacticas

adoptadas.

La Entrevistada 4 destaca la sorprendente eficacia de la escritura como una estrategia
de afrontamiento, resaltando la capacidad de esta actividad para proporcionar alivio y

claridad.

La Entrevistada 5 sostiene que su enfoque constante de mantener la calma, pensar en
la necesidad de su hijo y tomarse un tiempo para si mismo siempre ha funcionado. Esta

persistencia sugiere una estrategia arraigada y exitosa.

Las Entrevistadas 6 y 7 afirman la eficacia de sus estrategias sin entrar en detalles

especificos, indicando una percepcion general de éxito en el afrontamiento del estrés.
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La Entrevistada 8 encuentra que la mayoria de las veces sus estrategias son efectivas,

especialmente al desviar el enfoque de atencion de su hijo.

Las Entrevistadas 9, 10, 11 y 12 reconocen la eficacia de las estrategias utilizadas,
aunque algunos mencionan la necesidad de tiempo o ajustes en ciertos momentos. Esta
variabilidad refleja la complejidad del proceso de afrontamiento y la importancia de la

flexibilidad en la aplicacion de estrategias.

En conjunto, estas respuestas destacan la diversidad de estrategias utilizadas por los
cuidadores, subrayando la importancia de la adaptabilidad y la persistencia en la gestion del

estrés asociado con la crianza de adolescentes con TEA en Misiones.

Situaciones que han Influido en la Eleccion de Estrategias de Afrontamiento

Las madres de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Misiones
enfrentan diversos desafios que influyen en la eleccion de sus estrategias de afrontamiento

para manejar el estrés asociado con su papel de cuidador.

La Entrevistada 1 destaca la necesidad interior de buscar la verdad como el factor
principal que influye en su eleccion de estrategias. Esta motivacion personal sugiere un

impulso interno hacia la comprension y la verdad como guia en su proceso de afrontamiento.

La Entrevistada 2 menciona la escasez de tiempo y recursos econémicos como
factores determinantes en sus elecciones. Estos desafios practicos sugieren la adaptacion de
estrategias a las limitaciones materiales y temporales, reflejando una realidad comun entre los

cuidadores.

La Entrevistada 3 destaca la importancia de mantener la calma para poder ayudar a su

hijo y reconoce el trabajo en equipo con familia, terapeutas y la escuela. Esta percepcion de
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apoyo y colaboracion influye en su eleccion de estrategias, destacando la importancia de un

enfoque integral.

Probé varias estrategias. la de meditacion ... medianamente efectiva, la de
respiracion y contar hasta 10 fue bastante efectiva, escuchar musica de mi agrado

muy efectiva, ver una serie ayuda a desconectarme un rato y relajarme (Entrevistada

3).

La Entrevistada 4 revela que la falta de asistencia externa para el cuidado de su hijo
influye en su eleccion de escribir como estrategia de afrontamiento. La escritura se presenta

como una opcion practica y econdmica que se alinea con su situacion especifica.

La Entrevistada 5, enfrentandose a la soledad como cuidadora constante, sefiala la
limitacion de tiempo y la frustracion por la falta de oportunidades para estudiar o trabajar
debido a la falta de apoyo. Estos factores influyen en su capacidad para elegir estrategias que

se ajusten a su realidad. Esta comenta:

En mi caso estoy todo el tiempo sola con él...entonces a la larga es cansador, pero lo

llevo bien... Lo que si .no tengo tiempo de estudiar/trabajar. porque tampoco tengo

con quien dejarlo, eso es frustrante a veces (Entrevistada 5).

La Entrevistada 6 busca momentos para si mismo al buscar algo que le apasiona,
evidenciando la importancia de encontrar equilibrio y satisfaccion personal en medio de las

responsabilidades de cuidado.

La Entrevistada 7 destaca la falta de tiempo y los costos asociados como los factores
mas influyentes en sus elecciones, sacrificando actividades personales como el gimnasio para

priorizar las necesidades de su hijo.

Las Entrevistadas 9, 10 y 12 senalan la falta de comprension en la comunidad y la

escuela sobre el TEA como factores que influyen en sus estrategias de afrontamiento. Esta
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falta de apoyo y entendimiento externo impacta en sus elecciones y destaca la importancia de

la sensibilizacion y el respaldo educativo.

La falta de comprension en la comunidad acerca del TEA influye en la eleccion de

mis estrategias de afrontamiento (Entrevistada 9).

La falta de respaldo educativo y la presion social influyen en la eleccion de mis

estrategias de afrontamiento (Entrevistada 10).

La falta de comprension en la escuela acerca del TEA y la falta de tiempo influyen en

la eleccion de mis estrategias de afrontamiento (Entrevistada 12).
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Discusion

El estudio sobre estrategias de afrontamiento de madres de adolescentes con TEA,
esta investigacion evidencid que las participantes enfrentan una amplia gama de situaciones
estresantes en su vida diaria, desde la preocupacion por el futuro de sus hijos hasta la carga
emocional y fisica asociada con el cuidado constante. Las cuidadoras experimentan sintomas

fisicos y emocionales relacionados con el estrés, como fatiga, ira, angustia y llanto.

Respecto a las estrategias de afrontamiento, se encontr6 una diversidad de enfoques
utilizados, desde actividades fisicas hasta métodos creativos como la escritura y la expresion
artistica. La busqueda de apoyo externo también fue destacada como una estrategia
importante. Estos resultados son fundamentales para comprender la experiencia de

cuidadores y su manejo del estrés parental en el contexto del TEA.

Si se considera que este estudio alcanza a su objetivo general al presentar
informaciones relevantes a partir de los resultados descritos pelas participantes. Se observa
una diversidad de enfoques en linea con las investigaciones de Dominguez (2018) y Zapata
Rogel (2021). Ambos autores resaltan la importancia de buscar apoyo externo, como la
asistencia psicologica y la participacion en grupos de apoyo, como estrategias clave para
enfrentar el estrés parental. Esta coincidencia entre la teoria y los resultados refuerza la idea
de que la busqueda de apoyo es una estrategia comunmente utilizada y efectiva para los

cuidadores.

Sin embargo, también se encuentran discrepancias en relacion con las estrategias mas
efectivas para reducir el estrés parental. Mientras que la teoria sugiere que las estrategias que
implican una combinaciéon de enfoques fisicos, emocionales y creativos son las mas efectivas
(Dominguez, 2018; Rossi Paez, 2022), los resultados muestran una variedad de estrategias

utilizadas por las cuidadoras, sin una clara predominancia de un tipo especifico de estrategia.



60

Esto podria indicar que la efectividad de las estrategias de afrontamiento puede variar seglin

el contexto y las caracteristicas individuales de cada cuidador.

En relacion con los factores que influyen en las elecciones de estrategias de
afrontamiento, se identifican similitudes con la teoria de Guevara y Gonzalez (2012), quienes
mencionan la falta de apoyo externo como un desafio para los familiares. Esta falta de apoyo
se refleja en los resultados, donde se destaca la importancia de la busqueda de apoyo externo
como una estrategia clave para hacer frente al estrés parental. No obstante, también se
observan discrepancias, ya que la teoria de Guevara y Gonzalez (2012) no aborda
especificamente la falta de tiempo y recursos econdmicos como factores influyentes, a

diferencia de lo encontrado en los resultados.

En cuanto a las dimensiones del estrés parental, se encuentran similitudes con la teoria
de Baldeon Bermudez y Rodriguez Tello (2022), quienes mencionan la preocupacién por el
futuro de los hijos como una fuente importante de estrés para las cuidadoras. Esta similitud
refuerza la idea de que la preocupacion por el futuro de los adolescentes con TEA es una
dimension significativa del estrés parental. Sin embargo, también se encuentran discrepancias
en relacion con otras dimensiones del estrés parental, como la carga emocional y fisica
asociada con el cuidado constante, que no son abordadas de manera explicita en la teoria

citada.

Por ultimo, aunque no fue un objetivo especifico de este trabajo, se ha identificado un
fendmeno importante en el campo de la discapacidad: la feminizacion del cuidado. Este
hallazgo emerge como un aspecto significativo que merece atencion y reflexion adicional,
una vez que no solo tiene un impacto en la vida cotidiana de las mujeres, sino que también
puede influir en su participacion en el &mbito laboral, en su salud fisica y mental, y en la

dinamica familiar y comunitaria en general.
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Aportes y Contribuciones

Después de analizar exhaustivamente los resultados obtenidos en este estudio, se
pueden extraer varias conclusiones significativas que arrojan luz sobre la experiencia de los
cuidadores de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en la localidad de

Misiones.

Se evidenci6 que los cuidadores enfrentan una amplia gama de situaciones estresantes
en su vida diaria. Desde la preocupacion por el futuro de sus hijos hasta la carga emocional y
fisica asociada con el cuidado constante, estas situaciones generadoras de estrés impactan

profundamente en la vida de los cuidadores.

Ademas, se observo que estos cuidadores experimentan una variedad de sintomas
fisicos y emocionales relacionados con el estrés. La fatiga, la ira, la angustia y el llanto
emergieron como manifestaciones comunes de este estrés, lo que sugiere una carga

significativa para los cuidadores en su papel de cuidado.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores, se encontr6
una diversidad de enfoques. Desde actividades fisicas como el ejercicio hasta métodos mas
creativos como la escritura y la expresion artistica, los cuidadores recurren a una variedad de

técnicas para gestionar el estrés asociado con su papel.

Por otro lado, se pudo identificar que la busqueda de apoyo externo es una estrategia
importante para muchos cuidadores. La asistencia psicoldgica, la participacion en grupos de
apoyo y la terapia individual y familiar fueron recursos clave utilizados por los cuidadores

para hacer frente al estrés.

Si se consideran los objetivos especificos propuestos en la investigacion, se pudo

identificar claramente las diversas dimensiones del estrés parental que se manifiestan en las
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familias voluntarias que participaron en la investigacion. Desde la preocupacion por el futuro
de los adolescentes con TEA hasta la carga emocional y fisica asociada con el cuidado diario,

los cuidadores enfrentan una serie de desafios que generan estrés en su vida cotidiana.

En cuanto a las formas de afrontamiento del estrés parental, se observo una amplia
variedad de estrategias utilizadas por los cuidadores. Desde métodos mas tradicionales como
la practica de ejercicio fisico y la participacion en actividades recreativas hasta enfoques mas
creativos como la expresion artistica y la escritura, los cuidadores recurren a una variedad de

técnicas para hacer frente al estrés asociado con su papel de cuidadores.

Asimismo, se pudo establecer una relacion entre las manifestaciones de estrés parental
y las formas de afrontamiento utilizadas. Aquellos cuidadores que experimentaron mayores
niveles de estrés tendieron a utilizar una combinacion de estrategias de afrontamiento,
mientras que aquellos con niveles de estrés mas bajos a menudo se apoyaron en un conjunto

mas limitado de técnicas.

Es importante destacar que, si bien se observaron diferencias individuales en la
eficacia de las estrategias de afrontamiento, en general se encontrd que las estrategias que
implicaban una combinacion de enfoques fisicos, emocionales y creativos eran las mas

efectivas para reducir el estrés parental.

Ademas, se identificaron varios factores que influyen en las elecciones de estrategias
de afrontamiento por parte de los cuidadores. La falta de tiempo y recursos econdmicos, asi
como la falta de apoyo externo, surgieron como algunos de los principales desafios que

enfrentan los cuidadores al tratar de hacer frente al estrés parental.

Este estudio ha proporcionado una comprensién mas profunda de las experiencias de

estrés parental en las familias de adolescentes con TEA, asi como de las estrategias utilizadas
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para hacer frente a este estrés. Estos hallazgos son fundamentales para informar futuras
intervenciones y politicas destinadas a apoyar a los cuidadores en su importante labor y

mejorar su bienestar y calidad de vida.

Ahora bien, el presente estudio ofrece una serie de aportes y contribuciones
significativas tanto a nivel académico como practico en el ambito del cuidado de adolescentes

con TEA en la localidad de Misiones.

En primer lugar, los hallazgos de esta investigacién proporcionan una comprension
mas profunda de las dimensiones de estrés parental y las formas de afrontamiento utilizadas
por las cuidadoras de adolescentes con TEA. Esta informacion es crucial para los
profesionales de la salud y la educaciéon que trabajan con estas familias, ya que les permite
disefiar intervenciones y programas de apoyo mas efectivos y adaptados a las necesidades

especificas de este grupo.

Ademas, este estudio contribuye al cuerpo de conocimientos existentes sobre el estrés
en las familias de adolescentes con TEA al identificar situaciones especificas que generan
estrés y los sintomas fisicos y emocionales relacionados con el estrés que experimentan los
cuidadores. Esta comprension mas completa de los factores estresantes y los efectos del estrés
en la vida de los cuidadores es fundamental para desarrollar estrategias de intervencion mas

eficaces.

Otro aporte importante de este estudio radica en la identificacion de los recursos
externos utilizados por las cuidadoras para hacer frente al estrés relacionado con la crianza de
adolescentes con TEA. Al destacar la importancia de la asistencia psicoldgica, los grupos de
apoyo y la terapia individual y familiar, este estudio subraya la necesidad de promover y

facilitar el acceso a estos recursos para los cuidadores en la comunidad.
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Ademas, este estudio destaca la eficacia de diversas estrategias de afrontamiento
utilizadas por las participantes, desde actividades fisicas hasta expresiones creativas como la
escritura y la musica. Estos hallazgos pueden inspirar el desarrollo de programas de
intervencion que fomenten la adopcion de estrategias de afrontamiento adaptativas y

saludables entre los cuidadores de adolescentes con TEA.

Este estudio ofrece una contribucion significativa al campo del cuidado de
adolescentes con TEA al proporcionar una comprension mas profunda de las dimensiones de
estrés parental, las formas de afrontamiento utilizadas por los cuidadores y los recursos
externos disponibles para hacer frente al estrés. Estos hallazgos tienen importantes
implicaciones para el desarrollo de intervenciones y programas de apoyo destinados a
mejorar el bienestar y la calidad de vida de las familias de adolescentes con TEA en Misiones

y mas alla.
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Limitaciones de la Investigacion

A pesar de los aportes significativos de este estudio, es importante reconocer y
abordar varias limitaciones que podrian haber afectado los resultados y la interpretacion de
los hallazgos. Una limitacion importante es la naturaleza auto informada de los datos
recopilados a través de las entrevistas. Dado que las participantes proporcionaron
informacion sobre sus propias experiencias y percepciones, existe la posibilidad de sesgo de

respuesta y falta de objetividad en los datos.

Otra limitacion es la falta de control sobre los factores externos que podrian haber
influido en las respuestas de las participantes. Por ejemplo, las cuidadoras pueden haber
experimentado eventos estresantes adicionales durante el periodo de estudio que podrian

haber afectado su percepcion del estrés y las estrategias de afrontamiento utilizadas.

Ademas, es importante reconocer que este estudio se centrd especificamente en el
estrés parental y las estrategias de afrontamiento utilizadas por las cuidadoras de adolescentes
con TEA. Sin embargo, existen otros factores que podrian influir en el bienestar de este grupo
y en la calidad de vida de sus hijos, como el acceso a servicios de salud mental, el apoyo
social y las condiciones socioecondmicas. Se resalta la falta de informacion de los padres, lo

que impide una comprension mas profunda del tema expuesto.

Por lo tanto, futuras investigaciones podrian considerar la inclusioén de estos factores
para obtener una imagen mas completa de los desafios y las necesidades de los cuidadores de

adolescentes con TEA.
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Propuesta de Intervencion

A partir de los hallazgos obtenidos en el presente trabajo de grado, se propone una
intervencion integral desde la psicopedagogia dirigida a mejorar el bienestar y la calidad de
vida de los cuidadores de adolescentes con TEA en la localidad de Misiones. Esta propuesta
de intervencion se fundamenta en la comprension de las necesidades especificas de los

cuidadores y en el reconocimiento de los desafios que enfrentan en su vida diaria.

Se sugiere la implementacion de programas de apoyo psicoldgico y emocional para
los cuidadores de adolescentes con TEA. Estos programas podrian incluir sesiones de terapia
individual y grupal, donde los cuidadores puedan expresar sus emociones, compartir
experiencias y recibir orientacion para manejar el estrés y la ansiedad asociados con su papel
de cuidadores. La terapia podria centrarse en el desarrollo de estrategias de afrontamiento

efectivas y en la promocion del autocuidado.

Ademas, se propone la creacion de redes de apoyo comunitario para los cuidadores de
adolescentes con TEA. Estas redes podrian incluir grupos de padres/madres y familias en
general que se reunan regularmente para compartir recursos, informacion y experiencias
relacionadas con el cuidado de adolescentes con TEA. Las redes de apoyo también podrian
facilitar el acceso a servicios y recursos locales, como grupos de juego inclusivos, servicios

de respiro y programas de capacitacion para cuidadores.

Se propone ademas un proceso de educacion y sensibilizacion sobre el TEA en la
comunidad. Se sugiere la implementacion de programas de capacitacion dirigidos a
profesionales de la salud, educadores, empleadores y otros miembros de la comunidad para
aumentar la comprension y el apoyo hacia las personas con TEA y sus familias. Estos
programas podrian incluir informacién sobre las caracteristicas del TEA, estrategias de

inclusion y apoyo, y como interactuar de manera efectiva con personas con TEA.
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Se propone el desarrollo de programas de formacion y capacitacion para los propios
adolescentes con TEA. Estos programas podrian centrarse en el desarrollo de habilidades
sociales, comunicativas y de autocuidado, con el objetivo de promover su autonomia e
independencia. Los cuidadores podrian participar en estas actividades para apoyar y reforzar

el aprendizaje de los adolescentes en el hogar.

Por ultimo, se sugiere la implementacion de servicios de orientacion y asesoramiento
familiar para los cuidadores de adolescentes con TEA. Estos servicios podrian proporcionar
informacion y apoyo en areas especificas, como la planificacion del futuro, la navegacion de
sistemas de servicios y la resolucion de problemas familiares. Los cuidadores podrian acceder

a estos servicios de forma individualizada seglin sus necesidades y circunstancias especificas.

Esta propuesta de intervencion presentada busca abordar las necesidades y desafios
identificados en el estudio, con el objetivo de mejorar el bienestar y la calidad de vida de los
cuidadores de adolescentes con TEA en la localidad de Misiones. Esta intervencion integral
desde la psicopedagogia tiene como objetivo principal proporcionar apoyo emocional, social
y educativo a los cuidadores, fortaleciendo asi su capacidad para enfrentar los desafios

asociados con el cuidado de un adolescente con TEA.
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Anexos

Anexo I: Instrumentos de Recoleccion de Datos

Modelo de entrevistas

A continuacidn, se presenta un cuestionario autoadministrado que consta de 4 preguntas
por cada uno de los objetivos de investigacion, seguido de 3 preguntas cerradas
sociodemograficas:

Preguntas Sociodemograficas:
Edad:
Género (auto se percibe):
Nivel académico (Especificar el nivel de educacion alcanzado):

Preguntas de Investigacion:

Cuéntenos sobre las situaciones especificas que generan estrés en su rol como

cuidador de un adolescente con TEA.

(Como experimenta usted el estrés en su vida cotidiana como padre o madre,

representante o responsable cuidador de un adolescente con TEA?

(Qué sintomas o manifestaciones fisicas o emocionales relacionadas con el estrés de

ser un cuidador o cuidadora ha experimentado en el contexto familiar?

(Qué estrategias o acciones ha empleado para hacer frente al estrés que experimenta

como cuidador de un adolescente con TEA?

(Ha buscado apoyo o recursos externos para afrontar el estrés relacionado con la

crianza de su adolescente con TEA? En caso afirmativo, ;cudles?

(Como percibe la eficacia de las estrategias de afrontamiento que ha utilizado para

lidiar con el estrés que genera su papel de cuidador de un adolescente con TEA?

(Podria describir brevemente su estrategia de afrontamiento para lidiar con el estrés

relacionado con la crianza de su adolescente con TEA?

(Cuales son las situaciones o factores que han influido en la eleccion de sus

estrategias de afrontamiento?

(Como describiria la relacion entre las manifestaciones de estrés que experimenta y

las estrategias de afrontamiento que ha empleado?
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Cuéntenos sobre las situaciones especificas que generan estrés en su rol como cuidador de
un adolescente con TEA.

Entrevistada 1

El sacarle alguna pantalla

Entrevistada 2

Mi mayor preocupacion seria el futuro de
mi hijo, es decir que el pueda ser una
persona con autovalia e independiente el
dia de mafana.

Entrevistada 3

me genera estrés que no sepa como tratar a
los demas, cree que esta hablando
amablemente pero lo hace de forma
cortante y sin filtro. le cuesta muchisimo la
parte social.

Entrevistada 4

Gritos y golpes lo mas estresante

Entrevistada 5

En mi caso genera mucho estrés cuando
tenemos dias de crisis, son dias largos
agotadores.

Entrevistada 6

Rigidez aislamiento

Entrevistada 7

Me preocupa confundir actitudes
adolescentes con las de su diagndstico.
Cuando se encierra en su dormitorio solo. O
no se interesa por hablar, no responde mis
preguntas.

Entrevistada 8

En ocasiones es un poco frustrante ya que
vez que mi hijo no quiere asistir a sus
terapias y pasa mucho tiempo encerrado en
la casa

Entrevistada 9

Experimento estrés debido a la resistencia
al cambio de mi hijo, especialmente cuando
se enfrenta a nuevas situaciones.

Entrevistada 10

Las complicaciones en el aprendizaje de mi
hijo generan estrés, especialmente durante
las tareas escolares.

Entrevistada 11

La carencia de autonomia de mi hijo me
ocasiona estrés, ya que deseo que sea
independiente en la medida de lo posible.

Entrevistada 12

Las dificultades en la socializacion de mi
hijo generan estrés, especialmente en
eventos sociales.

(Qué sintomas o manifestaciones fisicas o emocionales relacionadas con el estrés de ser un
cuidador o cuidadora ha experimentado en el contexto familiar?
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Entrevistada 1

Fatiga. Ira

Entrevistada 2

Angustia.

Entrevistada 3

antes del diagnostico sufria de angustia,
estrés. ahora tengo problemas para dormir y
presion alta por nervios controlada por mi
doctora de cabecera cuando estoy estresada
escucho musica relajante y me ayuda

Entrevistada 4

Hinchazon, agotamiento- cansancio,
Insomnio, nervios

Entrevistada 5

En mi caso... Tanto estrés me trajo

problemas de salud, ansiedad, por

momentos te deprimis , problemas
intestinales por los nervios.

Entrevistada 6

Enojos

Entrevistada 7

Angustia, llanto

Entrevistada 8

Llanto, desorientacion

Entrevistada 9

Experimento fatiga y dolores de cabeza.

Entrevistada 10

Sufro de dolores de cabeza, fatiga y
ansiedad.

Entrevistada 11

Padezco dolor de espalda, agotamiento
fisico y preocupacion constante.

Entrevistada 12

Experimento tension muscular, irritabilidad
e insomnio.

(Como experimenta usted el estrés en su vida cotidiana como padre o madre, representante
o responsable cuidador de un adolescente con TEA? (ejemplo. muy estresante.,

medianamente). Explique

Entrevistada 1

Cansancio.

Entrevistada 2

En situaciones muy estresantes, Trato de
llevar todo lo mas tranquilo que se pueda
llevar, vivir constantemente en situaciones
muy estresantes traen consecuencias a
futuro que pueden complicar més la
situacion.

Entrevistada 3

en mi caso medianamente estresante ya que
cuento con un equipo que nos apoya

Entrevistada 4

Muy estresante

Entrevistada 5

A parte de las crisis que pasa mi hijo
también estresa mucho el alrededor, como
juzgan y opinan sin respeto sin empatia

Entrevistada 6

He aprendido a manejar lo por lo cual ya no
es muy estresante solo hay algunos dias
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Entrevistada 7

El estrés fue reduciendo a medida que mi
hijo crecid y supero etapas, ahora es mas
independiente y si bien estd bajo mi mirada
todo el tiempo, solo son ocasionales las
situaciones que me estresan de su
diagnostico.

Entrevistada 8

Es variable en ocasiones muy estresantes y
a veces medianamente estresantes cuando
se llegan a concretar algunos objetivos

Entrevistada 9

La situacion es medianamente estresante.

Entrevistada 10

La situacion es muy estresante.

Entrevistada 11

La situacion es medianamente estresante.

Entrevistada 12

La situacion es muy estresante.

(Qué estrategias o acciones ha empleado para hacer frente al estrés que experimenta como
cuidador de un adolescente con TEA?. Explique

Entrevistada 1

Leer la biblia. Hacer ejercicio.

Entrevistada 2

Asisto a terapia personal, hago alguna
actividad recreativa. ( Caminata, bicicleta,
talleres, etc). Lo que esté a mi alcance

Entrevistada 3

al principio busque mucha informacion
para poder entenderlo y asi ayudarlo, la
ayuda de sus terapeutas. ahora cuando estoy
estresada busco alguna serie para ver o
escucho musica que me relaje

Entrevistada 4

La escritura mediante poesias o cuentos
infantiles

Entrevistada 5

Trato de la manera que puedo controlarme,
que el estrés no se apodere de mi , pienso
en mi hijo que me necesita bien , para el
tengo que ser de porcelana, siempre bien

Entrevistada 6

Cada padre tiene sus dias para sus
actividades como un cable a tierra

Entrevistada 7

Hago actividades recreativas, con mi hijo.
Salimos, miramos peliculas, viajamos
cuando podemos. (Vivimos solos los dos)

Entrevistada 8

Asisto a terapia

Entrevistada 9

Participo en actividades deportivas y
empleo técnicas de relajacion.

Entrevistada 10

Realizo ejercicio de manera regular y
practico la escritura.

Entrevistada 11

Participo en actividades artisticas y practico
el mindfulness.




78

Entrevistada 12

Participo en actividades deportivas y asisto
a eventos culturales.

(Ha buscado apoyo o recursos externos para afrontar el estrés relacionado con la crianza de
su adolescente con TEA? En caso afirmativo, ;cudles? (terapia, grupos de ayuda)

Entrevistada 1

No

Entrevistada 2

Si, asistencia psicoldgica

Entrevistada 3

estoy en un grupo de padres TEA, tengo a
las terapistas de ¢l que me dan recursos
para enfrentar cada desafio

Entrevistada 4

No

Entrevistada 5

Luego de afos .... Y con miedo a no
levantarme mas de la cama , recurri a una
psicologa de familia, a la larga hace falta
sentarse y contarle a un profesional lo que

te aqueja y aceptar la ayuda

Entrevistada 6

En realidad no pero me hice terapeuta
holistica buscando respuestas

Entrevistada 7

Cuando tuvimos un diagnostico si, fui a
consultas con una psicéloga por unos afios.

Entrevistada 8

Terapia, salidas con amigas.

Entrevistada 9

Si, formo parte de un grupo de padres y
asisto a talleres de apoyo.

Entrevistada 10

Si, he buscado terapia individual para
manejar el estrés.

Entrevistada 11

Si, he buscado respaldo en grupos de padres
y en servicios psicoldgicos.

Entrevistada 12

Si, formo parte de un grupo de padres y he
buscado terapia familiar.

(Como percibe la eficacia de las estrategias de afrontamiento que ha utilizado para lidiar
con el estrés que genera su papel de cuidador de un adolescente con TEA? (ejemplo: con
efectivas para lidiar con el estrés, no lo son)

Entrevistada 1

Si muy efectivas

Entrevistada 2

Son efectivas para lidiar con el estrés.

Entrevistada 3

probé varias estrategias: la de meditacion ...
medianamente efectiva, la de respiracion y
contar hasta 10 fue bastante efectiva,
escuchar musica de mi agrado muy
efectiva, ver una serie ayuda a
desconectarme un rato y relajarme

Entrevistada 4

Me sorprendié comenzar con la escritura
fue de mucha ayuda
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Entrevistada 5

Siempre me mantuve en la misma, tratar de
mantener la calma, pensar que mi hijo me
necesitas bien, tomarme un tiempito para

mi, y luego seguir...funciona

Entrevistada 6

Son muy efectivas

Entrevistada 7

Son efectivas

Entrevistada 8

La mayoria de las veces es efectiva, me
ayudar a sacar el foco de atencién en mi
hijo

Entrevistada 9

Las estrategias utilizadas resultan efectivas,
aunque en ocasiones requieren tiempo para
mostrar resultados.

Entrevistada 10

Las estrategias son efectivas, aunque a
veces necesitan ajustes.

Entrevistada 11

Las estrategias son efectivas, aunque a
veces requieren tiempo para mostrar
resultados.

Entrevistada 12

Las estrategias son efectivas para manejar
el estrés.

(Cuadles son las situaciones o factores que han influido en la eleccion de sus estrategias de
afrontamiento para lidiar con el estrés que genera su papel de cuidador de un adolescente
con TEA? (ejemplo: poco tiempo, limitados recursos... )

Entrevistada 1

Necesidad interior de buscar la verdad

Entrevistada 2

Los factores que influyen en mis casa son :
El poco tiempo disponible y los pocos
recursos ( econdmico)

Entrevistada 3

Entendi que necesito estar en calma para
poder ayudarlo a enfrentar cada situacion y
que no estoy sola, que trabajamos en
equipo: familia, terapeutas y escuela

Entrevistada 4

No contar con nadie mas que yo para su
cuidado. Con la escritura no gasto y no
salgo de casa por lo que puedo cuidar de mi
hijo a la vez que hago algo que me gusta

Entrevistada 5

En mi caso estoy todo el tiempo sola con
¢l...entonces a la larga es cansador, pero lo
llevo bien... Lo que si ..no tengo tiempo de

estudiar/trabajar.. porque tampoco tengo
con quien dejarlo, eso es frustrante a veces

Entrevistada 6

Buscar algo que me apasiona para tener
momentos para mi

Entrevistada 7

Lo que mas influye es la falta de tiempo,
luego el costo que ocasiona. En mi caso,
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preferi enviar a mi hijo a hacer natacion y
tuve que dejar de lado el gimnasio que era
una manera de ayudar a mi estrés.

Entrevistada 8 Poco tiempo y limitados recursos

La falta de comprension en la comunidad
Entrevistada 9 acerca del TEA influye en la eleccion de

mis estrategias de afrontamiento.

La falta de respaldo educativo y la presion
social influyen en la eleccion de mis
estrategias de afrontamiento.

Entrevistada 10

La falta de comprension en la comunidad
Entrevistada 11 acerca del TEA afecta la eleccion de mis

estrategias de afrontamiento.

La falta de comprension en la escuela

Entrevistada 12 ~acerca del TEAy la falte} de tlempp

influyen en la eleccion de mis estrategias de
afrontamiento.




