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RESUMEN

El objetivo de esta investigacion es demostrar la relacion entre el modo de afrontamiento
y el estrés familiar en familias con hijos autistas del Instituto para el Desarrollo Infantil
Arie, La Molina 2022. Se destaca la diversidad de las familias participantes, resaltando la
predominancia de mujeres como jefas de familia, la variabilidad en educacion y estado
civil. Estos hallazgos reflejan la complejidad inherente en familias con nifios autistas,
subrayando la necesidad de considerar contextos individuales al analizar estrés vy
estrategias de afrontamiento. Se exploran dimensiones especificas del modo de
afrontamiento, revelando un proceso evolutivo desde la afectacion emocional inicial hasta
la aceptacion. La correlacion significativa entre el modo de afrontamiento y el estrés
familiar refuerza la influencia directa de las estrategias en el nivel de estrés. Aunque la
aceptacion no parece vincularse directamente con el estrés familiar, la complejidad de
cada familia sugiere la necesidad de adaptar estrategias de apoyo basadas en las
necesidades individuales para una gestion efectiva del estrés asociado con la crianza de
un hijo/a con autismo.

Palabras claves: Modo de afrontamiento, estrés familiar, autismo

ABSTRACT

The aim of this research is to demonstrate the relationship between coping mechanisms
and family stress in families with autistic children at the Arie Institute for Child
Development in La Molina, 2022. The study highlights the diversity among participating
families, emphasizing the predominance of women as heads of households, variability in
education, and marital status. These findings reflect the inherent complexity within
families with autistic children, underscoring the need to consider individual contexts
when analyzing stress and coping strategies. Specific dimensions of coping mechanisms
are explored, revealing an evolutionary process from initial emotional distress to
acceptance. The significant correlation between coping mechanisms and family stress
reinforces the direct influence of these strategies on stress levels. Although acceptance
does not appear to be directly linked to family stress, the intricacies of each family suggest
the need to tailor support strategies based on individual needs for effective stress
management associated with raising a child with autism.

Keywords: Coping mode, family stress, autism
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INTRODUCCION

La base de esta tesis se fundamenta en la experiencia directa de la investigadora al
interactuar con familias que enfrentan el diagnostico de Trastorno del Espectro Autista
(TEA) en sus hijos/as. Este diagndstico, que no constituye una enfermedad, pero si una
condicion con desafios sociales en comunicacion y comportamiento, seglin la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS-1923), afecta a aproximadamente 1 de cada 100
nifios/as. Al recibir este diagndstico, las familias, en su mayoria, experimentan angustia
y desorientacion, careciendo de los conocimientos, recursos y sensibilidad necesarios
para abordar la situacion.

El proceso de aceptacion de la condicion de TEA implica una transformacion en la
dinamica familiar para la cual las familias a menudo no estan preparadas. Dado que el
entorno familiar constituye el primer espacio de socializacion, es esencial adoptar un
enfoque diferenciado para fomentar el desarrollo 6ptimo de los hijos. Sin embargo, la
percepcion de este desafio, combinada con la erronea idea de que tendran hijos
dependientes de por vida, genera un estrés abrumador.

En muchos casos, los padres, al identificar los primeros signos de TEA, muestran
resistencia a aceptarlo, lo cual puede retrasar el cuidado adecuado de sus hijos. Los
primeros meses son cruciales para sentar las bases de una vida familiar mas adecuada.
Por tanto, frente a estas circunstancias adversas, es imperativo que las familias reaccionen
de manera inmediata, buscando informacion, orientacion y ayuda profesional.

Esta investigacion pretende proporcionar a las y los Trabajadores Sociales una
herramienta que agilice el proceso de aceptacion, beneficiando asi a los nifios/as y sus
familias. La experiencia como Trabajadora Social en Arie ha permitido brindar asistencia
a las familias con TEA siguiendo los lineamientos de la politica institucional. A través de
este trabajo, se ha identificado la problematica mencionada anteriormente, y se propone
el disefio de una herramienta que se enfoque en manejar de manera integral las emociones
de los padres.

Esta herramienta complementa los diagnosticos socioecondmicos familiares, asi como los
programas de orientacion, informacion, capacitacion y apoyo para las familias.
Basandose en la "Teoria del Afrontamiento", se proponen indicadores socioemocionales
que ayudan a superar el estrés y contribuyen a consolidar la aceptacion de los padres y
las familias que tienen hijos con TEA.
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CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
1.1. Descripcion de la realidad problematica

Durante afos, se ha considerado a la familia como el eje central de las sociedades desde
una perspectiva sistémica, siendo fundamental para la socializacion y el sostén de las
comunidades. En el caso de familias con hijos autistas, enfrentan desafios en aspectos
econdmicos, psicolégicos y sociales inesperados. Carecen de preparacion para esta
experiencia, por lo que necesitan apoyo para aceptar y adaptarse a la situacion. Este
acompafamiento les permite fortalecerse como familia y tener un impacto positivo en su
entorno.

El nimero de personas diagnosticadas con autismo esta aumentando notablemente. En
Estados Unidos, estudios muestran un incremento en los casos de autismo en distintos
niveles, pasando de 1 por cada 1000 personas a alrededor de 1 por cada 500 al final de la
segunda decada del siglo XXI. Ademas, se observa que el grupo de edad mas comun para
estos diagnosticos es de 0 a 3 afios (Organizacion Mundial de la Salud en Arphi y otros,
2017). A su vez, si se considera el tiempo, a nivel global, aproximadamente cada 21
minutos se diagnostica a un nifio con trastorno del espectro autista, siendo mas comun en
nifios varones, sin importar diferencias raciales, étnicas o sociales (Casas & Aparicio,
2016). Esta prevalencia se suma al hecho de que las mujeres suelen experimentar mayores
desafios en su desarrollo cognitivo, lo que las hace méas dependientes de su red familiar
para el apoyo necesario (Bonilla & Chaskel, 2016).

En los dltimos afios en nuestro pais, el conocimiento sobre el autismo ha cobrado mas
importancia, pero la falta de datos precisos ha dificultado entender la situacion de los
nifios con autismo, limitando su acceso a tratamientos especializados para un desarrollo
adecuado. Ademas, la falta de servicios publicos en salud y educacién ha creado
obstaculos para atender a este grupo vulnerable. Segun la Defensoria del Pueblo en el
2023, aproximadamente el 97% de las personas con autismo no han sido diagnosticadas
ni han recibido tratamiento. A pesar de que alrededor de 5,328 personas tienen un
diagnostico, esta cifra no refleja la realidad, ya que hay muchos peruanos con este
trastorno que aun no estan diagnosticados (Defensoria del Pueblo, 2022). La pandemia
ha complicado la atencion de personas con autismo debido a restricciones en las consultas
ambulatorias, la prioridad dada a casos de COVID-19 y la falta de centros de salud
especializados para atender a nifios y nifias con este trastorno.

En el &mbito legal, se encuentra la Ley N° 30150, aprobada el 8 de enero de 2014, cuyo
propdsito es preservar la integridad fisica, psicoldgica y social de las personas con
autismo, tal como lo establece el articulo 1° de la Ley. Este enfoque se centra en promover
la “deteccion y diagndstico precoz, la intervencion temprana, la proteccion de la salud, la
educacion integral, la capacitacion profesional, asi como la inclusion laboral y social de
las personas con trastorno del espectro autista” (Diario el Peruano, 2014). No obstante,
este objetivo esta lejos de cumplirse, no solo debido a la falta de atencion por parte del
Estado, sino también a la carencia de educacion en estos temas por parte de las familias.

Con la promulgacién del “Plan Nacional para personas con Trastorno Espectro Autismo
2019 - 20217, su reglamento permite la intervencion del Estado, el mismo que tiene como
finalidad establecer las pautas para que toda la sociedad respete a este grupo poblacional
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y que tengan acceso a un régimen legal de proteccion por ser considerados vulnerables,
atencion a sus diferencias y necesidades, readaptacion a la sociedad con oportunidades en
igualdad y seguridad para que Ileven una vida plena.

Ante esta situacion, las familias buscan centros privados especializados para la atencion
de sus hijos e hijas con autismo. Sin embargo, no todos pueden costear los tratamientos
necesarios, y en algunos casos, no comprenden la gravedad del problema, priorizando
otras necesidades. Esto empeora la situacion de la persona con autismo y tiene efectos
negativos en toda la familia. En ese marco, el Instituto para el Desarrollo Infantil “Arie”
es una organizacion sin fines de lucro que se dedica a atender a nifios y nifias de 0 a 18
afios con trastornos del desarrollo y discapacidad infantil, enfocandose cada vez mas en
casos de autismo debido a la creciente demanda. En el afio 2022, han atendido a 2373
personas en su sede La Molina, con 1659 diagndsticos de autismo. Esta situacion ha
desencadenado diversas reacciones en las familias, generando estrés al asumir un
diagnostico para el que no estaban preparadas.

Desde la unidad de Trabajo Social de Arie, las familias son el eje vertebrador mas
importante en el tratamiento de sus hijos. Pero se presentan con una gran vulnerabilidad,
siendo ellos mismos quienes solicitan espacios de aprendizaje sanos y libres que les
permita entender la condicion de sus hijos. En el trabajo del dia a dia observamos también
que las familias presentan situaciones de estrés en diferentes dimensiones (fisicas,
psicoldgicas y sociales), convirtiéndose desde ese momento un reto de afrontamiento en
diversos modos como cuando reciben el diagnostico, sienten culpa y aceptan la realidad.

Desde la perspectiva del Trabajo Social uno de los planteamientos referido “A las
capacidades humanas y la vida buena que propone Martha Nussbaum” posibilita atender
la dindmica de sus capacidades en funcion a sus necesidades con mucho més detenimiento
para llevar una vida adecuada digna y plena, aspecto fundamental en el quehacer del
Trabajador Social, por cuanto son las familias nuestra prioridad en la atencion
(Rodriguez, s.f.). Esto nos permite proponer estrategias, herramientas y metodologias
para trabajar con las familias con hijos(as) autistas desde la posibilidad de aprendizajes
significativos a pesar de encontrarse con emociones negativas predominantes.

1.2. Formulacion del problema

1.2.1. Problema general

¢Como se relacionan el modo de afrontamiento y el estrés en familias con hijos e hijas
autistas del Instituto para el desarrollo infantil Arie, La Molina 2022?

1.2.2. Problemas especificos

e ;Cual es la relacion entre el recibimiento del diagnéstico de un hijo(a) autista y
el estrés en familias con hijos e hijas autistas?

e ;Cual es la relacion entre la negacién de tener un hijo(a) autista y el estrés en
familias con hijos e hijas autistas?

e ;Cual es la relacion entre la ira por tener un hijo(a) autista y el estrés en familias
con hijos e hijas autistas?
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e ;Cual es larelacion entre la negociacion por tener un hijo(a) autista y el estrés en
familias con hijos e hijas autistas?

e ;Cual es la relacion entre la depresion por tener un hijo autista y el estrés en
familias con hijos e hijas autistas?

e ;Cual es la relacion entre la aceptacion de tener un hijo/a autista y el estrés en
familias con hijos e hijas autistas?

1.3. Objetivos de la investigacion
1.3.1. Objetivo general

Determinar la relacion entre el modo de afrontamiento y el estrés en familias con
hijos(as) autistas del Instituto para el Desarrollo Infantil Arie, La Molina 2022.

1.3.2. Objetivos especificos

e Identificar la relacion entre el recibimiento del diagnostico de un hijo(a) autista
y el estrés en familias con hijos e hijas autistas.

e Identificar la relacion entre la negacion de tener un hijo(a) autista y el estrés en
familias con hijos e hijas autistas.

e Identificar la relacién entre la ira por tener un hijo(a) autista y el estrés en familias
con hijos e hijas autistas.

e Identificar la relacion entre la negociacion por tener un hijo(a) autista y el estrés
en familias con hijos e hijas autistas.

e Identificar la relacion entre la depresion por tener un hijo autista y el estrés en
familias con hijos e hijas autistas.

e Identificar la relacion entre la aceptacion de tener un hijo autista y el estrés en

familias con hijos e hijas autista.
1.4. Justificacion de la investigacion

Abordar el problema del estrés que experimentan las familias de hijas e hijos autistas
dando la alternativa de mejorar a través de la practica del modo de afrontamiento, ha sido
un significativo aporte no solo para la investigadora, sino también para la profesion del
Trabajo Social en la intervencion con familias que viven la experiencia de tener hijos(as)
con diagndstico de autismo y para el Instituto Para el Desarrollo Infantil Arie, porque
permitio realizar un reajuste en el planteamiento de estrategias de intervencion de manera
concreta basado en la teoria revisada.

El modo de afrontamiento que se considerd como variable, aporta al proceso de mejora 'y
se ha unido lo que ya se viene trabajando en la institucion en temas de autoestima,
comunicacion asertiva, escucha activa y aceptacion al diagndstico de sus hijos e hijas,
aspectos basicos de los cuales las familias adolecen y que son claves para el logro de su
bienestar.
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Por otro lado, esta investigacion es de mucha utilidad pues ha permitido la revision de
teorias cientificas para entender mejor el estrés de las familias con hijos e hijas autistas y
el modo de afrontar de esta realidad y a su vez el Instituto para el Desarrollo Infantil Arie
se ha enriquecido porque al contar con esta investigacion se convierte en un antecedente
para futuras investigaciones que se consideren con familias con estas caracteristicas.

Ademas, el presente trabajo de investigacion, ha permitido tomar medidas preventivas
para enfocar la salud integral de las familias en estudio, de tal manera que el modo de
afrontamiento redunde en mejores condiciones para el hijo o hija autista a quienes a veces
se les ve como una carga y la mejora del entorno familiar.

En cuanto al aspecto metodoldgico, el presente trabajo se suma a las investigaciones de
enfoque cuantitativo, y, como tal sigue el procedimiento que permite iniciar en una
problematizacion y culminar en alternativas de mejora, ademéas que se ha elaborado los
instrumentos de recoleccién de datos a la problematica especifica de familias con hijos e
hijas autistas.

1.5. Delimitaciones del estudio

Abordar el problema del estrés que experimentan las familias de hijas e hijos autistas
dando la alternativa de mejorar a través de la practica del modo de afrontamiento, ha sido
un significativo aporte no solo para la investigadora, sino también para la profesion del
Trabajo Social en la intervencion con familias que viven la experiencia de tener hijos(as)
con diagndstico de autismo y para el Instituto Para el Desarrollo Infantil Arie, porque
permitio realizar un reajuste en el planteamiento de estrategias de intervencion de manera
concreta basado en la teoria revisada.

El modo de afrontamiento que se considerd como variable, aporta al proceso de mejora 'y
se ha unido lo que ya se viene trabajando en la institucion en temas de autoestima,
comunicacion asertiva, escucha activa y aceptacion al diagnostico de sus hijos e hijas;
aspectos basicos de los cuales las familias adolecen y que son claves para el logro de su
bienestar.

Por otro lado, esta investigacion es de mucha utilidad pues ha permitido la revision de
teorias cientificas para entender mejor el estrés de las familias con hijos e hijas autistas y
el modo de afrontar de esta realidad y a su vez el Instituto para el Desarrollo Infantil Arie
se ha enriquecido porque al contar con esta investigacion se convierte en un antecedente
para futuras investigaciones que se consideren con familias con estas caracteristicas.

Ademas, el presente trabajo de investigacion, ha permitido tomar medidas preventivas
para enfocar la salud integral de las familias en estudio, de tal manera que el modo de
afrontamiento redunde en mejores condiciones para el hijo o hija autista a quienes a veces
se les ve como una carga y la mejora del entorno familiar.

En cuanto al aspecto metodoldgico, el presente trabajo se suma a las investigaciones de
enfoque cuantitativo, y, como tal sigue el procedimiento que permite iniciar en una
problematizacion y culminar en alternativas de mejora, ademas que se ha elaborado los
instrumentos de recoleccidn de datos a la problematica especifica de familias con hijos e
hijas autistas.
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1.6. Viabilidad del
estudio

Se considera oportuno el poder acceder sin contratiempos a la poblacion, especialmente
a familias con hijos e hijas autistas de Arie, sede La Molina 2022, porque desde los
directivos de la institucion y las familias de hijos e hijas con autismo mostraron mucha
predisposicion para ser participes de la misma.

Esta investigacion permite revisar y analizar informacion real en relacion a las variables
de investigacion como son: modo de afrontamiento y estrés familiar en una condicién
especifica que los caracteriza como es el tener hijos e hijas con diagnostico de autismo.

Es factible también, porque la informacion que se obtuvo, permite aportar en la
investigacion con la cual la investigadora obtendra el grado de Maestra en Trabajo Social
con mencion en Familia en la Universidad Faustino Sanchez Carridn y posteriormente se
tiene la posibilidad de poder aplicar las recomendaciones dadas en la investigacion en
bien de las familias que forman parte de la Institucion.

La autora ha autofinanciado la investigacion, por la relevancia e importancia que tiene el
trabajo no solo en el &mbito educativo sino en el desarrollo profesional y personal de la
tesista quien a través de la culminacion y presentacion del presente trabajo lograra
alcanzar el grado de maestra en Trabajo Social.

La investigacion es considerada viable por los conocimientos sobre la metodologia
cientifica que se ha seguido en el procedimiento de elaboracion de la tesis llevando a la
practica los conocimientos adquiridos en el estudio de la maestria.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO
2.1. Antecedentes de la investigacion

2.1.1. Investigaciones internacionales

Calvo & Gdémez (2021) llevaron a cabo una investigacion acerca del manejo emocional
en la crianza de hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Costa Rica. El objetivo
fue analizar como se manejan emocionalmente los padres en la crianza de hijos con
autismo. Sus hallazgos resaltaron la importancia fundamental de la paternidad en el
desarrollo de los hijos y sefialaron implicaciones significativas en el curso de vida.
Ademas, evidenciaron que la condicion de autismo no altera la relacion entre padres e
hijos, ya que esta se fundamenta en la cercania y la responsabilidad que asumen,
independientemente de la presencia del trastorno. También destacaron que la paternidad
va mas alla de lo econémico, ya que implica una participacion activa en la vida y crianza
de los hijos.

Santamaria et al. (2021) llevaron a cabo un estudio en Ecuador para explorar la conexion
entre el estrés y las tacticas de afrontamiento empleadas por padres con hijos
diagnosticados con TEA. El prop6sito general fue evaluar como los padres enfrentan el
estrés y qué estrategias utilizan ante esta situacion en el contexto de esta condicion. Esta
investigacion es relevante debido a la escasez de estudios previos sobre este tema en el
pais, lo que sugiere una oportunidad para futuras investigaciones mas profundas.
Utilizando un enfoque cuantitativo, se recopilaron y analizaron datos estadisticos para
evaluar el nivel de estrés y las estrategias de afrontamiento, empleando herramientas
psicométricas como el Cuestionario de estrés parental PSI-SF y el Cuestionario de
Estrategias de Afrontamiento Versidn Brief 28 (COPE-28). El estudio se llevé a cabo con
un disefio no experimental de tipo transversal descriptivo, lo que implicé la recoleccion
de datos en un solo momento. Participaron en la investigacién un total de 150 padres. Los
resultados revelaron que los padres recurren a estrategias como la autoinculpacién vy el
uso de sustancias no saludables para lidiar con la dificultad de aceptar el diagndstico de
TEA en sus hijos. Este estudio sugiere la necesidad de desarrollar estrategias de
afrontamiento mas saludables para los padres, y desde la perspectiva del Trabajo Social,
destaca la importancia de trabajar con las familias para proporcionar un mayor apoyo y
acompafiamiento que pueda ayudar a los padres a adaptarse de manera mas efectiva al
diagnostico de TEA en sus hijos.

Diaz, Y. (2020) desarroll6 una investigacion sobre afrontamiento del estrés relacionado
a los modelos de intervencion en el campo de la familia, especialmente aquellas familias
con hijos autistas y diagnosticados como Asperger, ambos trastornos semejantes por las
caracteristicas y la sintomatologia, pero con diferencias significativas también. El
objetivo de la investigacion fue revalorar el rol de la familia que tienen hijos
diagnosticados con autismo o Asperger para darle la relevancia, ya que en la mayoria de
los casos, cuando se tiene una situacion como esta, los profesionales enfocan el
tratamiento desde el plano médico y educativo, sin embargo para que se pueda intervenir
en medicina y educacion, es necesario el trabajo con la familia, quienes se van a convertir
en el soporte ideal para cualquier intervencion que permita mejorar la situacion. Por eso
es una necesidad documentarse en los avances cientificos que se dan en este contexto de
familia, para orientar la manera como aportan a la mejora de las relaciones dentro de la
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familia, las que se ven resquebrajadas de alguna u otra manera por la nueva normalidad a
la que se van acostumbrando siempre que haya una buena orientacion. En este estudio se
ha podido encontrar la relacion significativa entre el afrontamiento del estrés que
experimenta la familia y la persona que tiene el autismo y como estos se relacionan a los
modelos de intervencion en el campo del estudio de la familia.

Tijeras (2017) desarrollé una investigacion sobre el estrés de los padres y el impacto que
produce en la familia cuando les entregan el diagnéstico de autismo de unos de los hijos
0 de su Unico hijo en algunos casos. Lo interesante y valioso de este estudio es que se
propone como objetivo; comparar las vivencias de familias que tienen hijos autistas y
familias que no pasan por esa situacion y a partir de esta comparacion analizar las
diferencias en cuanto a los aspectos que los primeros deben considerar en su diario vivir
para convertirse en un apoyo en la vida de los hijos que enfrentan este trastorno y a su
vez asegurar una calidad de vida adecuada para los nifios con autismo.

El estudio da cuenta de que en ambos casos los problemas por lo que atraviesan las
familias son similares; respecto a sus obligaciones, preocupaciones para proveer y
satisfacer las necesidades basicas para lograr que sus hijos crezcan de manera Gptima
considerando, la salud, la educacion, los proyectos de vida familiar y personal. Si bien
todas las familias pasan por momentos dificiles en el contexto familiar, el sumar a su vida
diaria el diagnostico de autismo en uno de los miembros de la familia, los padres se ven
muy afectados por esta situacion y todo se trastoca, se agrava mucho mas si no hay una
orientacion, soporte, acompafiamiento guia, se quedan anonadados, perplejos, no saben
qué esa situacién los perjudica a todos en diferentes dimensiones, especialmente a los
papas y mamas que ponen en riesgo la condicion del hijo/a autista. El estudio aporta de
manera concluyente evidenciando la relacion significativa entre el estrés que se genera
en los padres con respecto al diagnéstico de autismo de los hijos y las posibilidades de
mejorar de sus hijos autistas. Esto nos ayuda a considerar cuan necesario es tomar en
cuenta una atencién temprana y adecuada para las familias que enfrentan esta disyuntiva
gue de manera inesperada se presenta en sus vidas.

Fernandez, M. (2017) en este estudio de investigacion se trabajd el impacto que reciben
los padres y madres en su vida cuando conocen el diagnostico de autismo de sus hijos. La
familia no esté& preparada para tener un hijo con autismo.

En este estudio de investigacion lo interesante es que, nos aporta una metodologia basada
en narrativas de los casos que formaron parte del grupo focal conformado por familias
con hijos con autismo a quienes se les aplicaron instrumentos para medir sus grados de
ansiedad, depresidn y estrés que habria generado la noticia de saber que tienen un hijo
autista y las implicancias que esto trae consigo.

Los resultados que se hallaron fueron que las familias centran su atencion en la salud
mental solo de los hijos autistas y en un nivel muy limitado se atiende la salud mental de
los padres. El estudio concluye que los padres cuyos hijos han sido diagnosticados con
autismo influyen significativamente en la disminucion de los efectos colaterales que trae
consigo una condicion como el autismo. Es por esta razon, la importancia de la atencion
de los padres y madres para asumir de manera adecuada el apoyo del cuidado de sus
hijos(as) y asumir el tratamiento como parte de un proceso necesario que es de por vida.
Desde el Trabajo Social esto no es un proceso facil, por ello es necesario contar con
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herramientas y estrategias para trabajar con la familia en los equipos multidisciplinarios
porque las familias sufren un gran impacto a nivel emocional, social e individual.

El trabajar la “aceptacion de la situacion nueva en las familias” se convierte en un factor
esencial; desde el punto de vista de la experiencia profesional, apostamos por fortalecer
las habilidades sociales como estrategia clave, y lo consideramos un componente esencial
para trabajar con las familias y sostener la salud mental en su conjunto, esto va revertir
favorablemente para aceptar y asumir mejor el proceso de tratamiento de los hijos(as) con
autismo.

2.1.2. Investigaciones nacionales

Farro (2022) trabajo en estrategias de afrontamiento en relacion al estrés de los padres
que tienen hijos autistas y trastornos del lenguaje. El objetivo de la investigacion fue
establecer las diferencias que existen entre los padres de hijos autistas comprendidos entre
0y 8 afos y de hijos con trastorno de lenguaje entre 19 a 50 afios, para reconocer el grado
de afectacion de enfrentar un trastorno de este tipo en la familia. La muestra de estudio
estuvo formada por 46 padres de familia de nifios con diagnostico de trastorno autista y
trastorno de lenguaje. Para recoger la informacion sobre estrategias de afrontamiento se
aplicd el cuestionario de Brief Cope-28. Los resultados indicaron que no existen
diferencias en las estrategias de afrontamiento al estrés por parte de los padres de los hijos
autistas y con trastorno de lenguaje, pues todos presentan una homogeneidad en cuanto a
la afectacion que viven por esta situacion y que requieren de apoyo sobre todo en el
aspecto emocional. Las conclusiones a las que se llegd fueron que las estrategias de
afrontamiento se relacionan significativamente con el estrés de los padres y que no
depende del tipo de diagnostico sino de las situaciones que rodena la situacién familiar
en el momento que se recibe la noticia.

Urcia & Pinedo (2021) desarrollaron un trabajo sobre estrategias de afrontamiento en
padres con hijos autistas que se atendieron en la clinica San Juan de Dios durante el afio
2021. En dicha investigacion nos muestra que el afrontamiento en relacion al estrés, se
encuentra en un nivel moderado y que en el caso de las madres se tienen un mejor abordaje
que los padres, como también resalta el grado de instruccion, la edad de los padres y el
estar juntos al momento de afrontar las diferentes situaciones que se les presenta con su
hijo(a) autista en el afrontamiento, el cual segln esta investigacion es favorable para la
familia.

Hidalgo & Salinas (2021) trabajaron en el afrontamiento de los padres con hijos autistas.
El proceso de afrontamiento de los padres, resultando interesante los resultados obtenidos
ya que se aprecia que el afrontamiento esta centrado en el problema, las emociones y
abordan el afrontamiento en la resolucion de problemas. Esta Gltima ha permitido conocer
el modo de afrontamiento y las orientaciones que se brindan para que la intervencion de
los padres frente a un hijo (a) autista se enfatice en estrategias del proceso de aceptacion
de la situacién que les toca vivir. Sin embargo, en su mayoria les es dificil entender y
aplicar dicha intervencion.

Huaman (2020) desarroll6 una investigacion sobre la volicion de nifios autistas en el
Instituto para el Desarrollo Infantil “Arie”, en la Sede de Comas durante el afio 2017.
Siendo interesante la investigacion porque permite conocer el nivel de voluntad del nifio
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(@) autista en la institucion. Es mas, se encuentra todo un plan desarrollado por
especialistas que mejoran la calidad de vida de los nifios (as) y adolescentes autistas con
la ayuda de sus familias. Los resultados que obtuvieron han permitido establecer que la
volicién. Es decir, la voluntad de los nifios (as) autistas presenta caracteristicas
particulares como: La espontaneidad, ser genuinos y con mucha curiosidad de descubrir
las cosas que se encuentran a su alrededor. Sin embrago, nos muestra también, que los
nifios y nifias autistas no hacen uso de la imaginacién, y no buscan desafios.

Sumalavia, M. (2019) realiz6 un trabajo sobre el proceso de adaptacion de padres con
hijos autistas. Evidenciado la dureza de esta realidad que presentan los padres, en el
proceso de adaptacion a las circunstancias que les toca vivir, en la investigacion que se
realiza, se sefiala que un 69% de padres al momento que les entregan el diagnostico de
sus hijos presentan sentimientos de tristeza, frustracion, incertidumbre y estrés, todo esto
porque en su proyecto de vida, contaban con tener un hijo sin ninguna condicion que lo
haga ser diferente, y, asi poder ver como desarrollan sus capacidades intelectuales, su
dindmica para relacionarse con su entorno y alcanzar logros positivos que los hagan sentir
orgullosos como padres. Entonces al ver que esta proyeccidén no es como se imaginaban
el proceso de adaptacién en el afrontamiento se debe contar con un acompafiamiento y
tratamiento especializado.

Vila (2019) trabajo una investigacion sobre el nivel de estrés y estilos de afrontamiento
en madres de nifios con multidiscapacidad. Este trabajo fue desarrollado en los CEBES
de la ciudad de Cusco donde las madres al recibir el diagndstico de autismo de sus hijos
desarrollan niveles de estrés que no pueden controlar porque es una noticia que les cambia
el estilo de vida al que estaban acostumbradas, ademas que les genera incertidumbre
porgue en su mayoria han determinado que no saben qué hacer ante esa situacion y que
lo que requieren es una orientacion profesional, porque tienen el temor de equivocarse en
la crianza a sus hijos (as). Finalmente, se determiné que si existe relacion entre el nivel
de estrés y el estilo de afrontamiento en las madres de nifios con multidiscapacidad.

2.2. Bases teoricas

2.2.1. Modo de afrontamiento

Durante el tiempo de conocer la metodologia del afrontamiento, me ha permitido
intervenir como profesional en las familias con hijos (as) autistas, especialmente en una
escucha activa y aplicar diferentes talleres de desarrollo personal que permita sobrellevar
la situacion que le toca vivir. Al elegir los autores que describo a continuacion en relacion
a la teoria del afrontamiento, me hace entender, comprender y acercarme mas a las
familias con hijos (as) autistas y como Trabajadora Social brindarles de manera conjunta
bienestar frente a la condicion de sus hijos (as).
A. Definicion

Tomando en cuenta la teoria de Lazarus y Folkman (1986), afrontamiento proviene de la
palabra en inglés “coping”, y estd referido al esfuerzo del aprendizaje desde las emociones
como: tristeza, depresion, angustia, sufrimiento, todos estos en la limitacion que permite
evidenciar las habilidades y capacidades de las personas para resistir la situacién, aspectos
gue dan respuesta al individuo y la familia de la situacion o experiencia que viven.
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En tanto, Everly (1989) explica que el esfuerzo de la persona tiene que ver con los efectos
que se producen en el estrés y se ve el afrontamiento de la situacion con los resultados
que se van obtener debido al manejo de sus recursos frente al estrés.

Por lo tanto, se concluye que es el proceso que se aplica a la situacion que se presenta,
teniendo un elemento importante, el esfuerzo que realiza como estrategia de superacion
0 reduccion de la situacion problematica presentada.

B. Teoria de modo de afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1986)

Los autores Lazarus y Folkman son reconocidos en el tema de afrontamiento y han
desarrollado una teoria denominada EI Modo de Afrontamiento, la misma que se centra
en estudiar la actitud que adopta la persona al momento de experimentar una situacion
problemaética que afecta las emociones de la persona, y que traen consigo repercusiones
en el entorno fisico y social. Es por eso que esta teoria esta basada principalmente en el
problema que se enfrenta y las emociones que surgen.

Cuando nos referimos al problema, la mirada sera justamente en la persona que se
encuentra inmersa dentro de ella y sus sentimientos evidencian la amenaza por la
situacion. Un aspecto importante es la minimizacion de la situacion. Sin embargo, la
elaboracion de un plan permite el control de lo que sucede, el primer paso inicia en
investigar el problema existente, seguidamente el plan de accién que se planted para
solucionar el problema y pueda ejecutarse.

El otro modo, se centra en la emocidn, con el fin de disminuir el impacto que se presenta,
especialmente en los sentimientos negativos como: la tristeza, angustia, dolor que la
persona experimenta, generando en ella desestabilizacion que no le permite tener
claramente sus pensamientos. En este segundo modo se da importancia en minimizar la
situacion conflictiva expresada internamente. Es decir, en las emociones.

A esta teoria de modo de afrontamiento es pertinente adicionar un aspecto que desde la
experiencia de trabajo se hace necesaria: el afrontamiento desde el &mbito
comunicacional, basada en las relaciones de socializacion, relaciones interpersonales y la
espiritualidad, desde el enfoque de Trabajo Social se completa la orientacion que deben
recibir las familias para mejorar su vida cuando se tiene un hijo con trastorno del espectro
autista.

C. Clasificacion y tipos de afrontamiento.

Esta clasificacion que se construye del afrontamiento parte de lo establecido por Lazarus
y Folkman con la mirada del Trabajador Social y recapitulacion de la clasificacion,
realizado por Belloch y otros (2008) quienes dan importancia al grado de estrés
clasificado en eustrés y distres.

Esta clasificacion permite ver de manera especifica el afrontamiento. Donde los recursos
conocidos son internos y externos de la persona. El afrontamiento debe de identificar la
reaccion de la persona, el entorno, la comunicacion y la capacidad de su desarrollo
personal.

D. Fases de la etapa de afrontamiento con hijos autistas.



23

Antes de definir las fases del afrontamiento con hijos autistas es importante tomar en
cuenta lo que sefiala Vila en su trabajo: cuando la familia recibe la noticia de que tiene un
problema, una pérdida o una situacion que no esperaba, las familias se asemejan porque
todas pasan por un proceso dificil de afrontar la situacion por mas dolorosa que esta sea,
lo diferente que cada una encara la situacion de manera distinta” (Vila, 2019)

Cuando las familias con hijos autistas inician un camino, transitan un proceso de
afrontamiento a la situacién que se le presenta, el encaramiento serd de manera diferente
por cada familia, por lo que el afrontamiento también serd asumido de manera distinta.

Ningln padre o madre esté preparado para tener un hijo con espectro autista, cuando esto
ocurre el proceso de aceptacion es dificil, y se asemeja mucho por la experiencia vivida
al proceso de duelo que se experimenta y que ha sido estudiado por diferentes autores,
entre los que destaca la propuesta realizada por la psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross,
adecuada al contexto son las fases de duelo por el hijo que no naci6 de acuerdo a las
expectativas esperadas. Para esta autora, el proceso atraviesa por cinco fases: negacion,
ira, negociacion, depresion y aceptacion (Kluber-Ross, 2005).

Esta propuesta evidencia cumplirse cuando se trata de las etapas de aceptacion de padres
con hijos diagnosticados con el trastorno del espectro autista. A ella, se adiciona una mas
al inicio, la cual es el recibimiento del diagnostico.

1. Recibimiento del diagnéstico

Considerado el primer momento de la aceptacion del diagnéstico y caracterizado en su
mayoria de casos porque se da de manera tardia, es dificil que los padres acepten que su
hijo o hija presenta comportamientos diferentes a lo considerado normal y cuanto mas se
demora en diagnosticarse un problema de salud mental, una discapacidad o necesidad
especial, menos apoyo recibira el nifio(a) y por lo tanto afectara su desarrollo como
personay su integracion a la sociedad (Corona y otros, 2021).

Es la primera noticia objetiva que recibe la familia y que le confirma las sospechas que el
hijo(a) presenta algun problema y esta recepcion es diferente entre las familias y hasta
entre los mismos padres. No todos reaccionan igual, pero si se impactan y son afectados
de diferente manera.

2. La negacién

Se evidencia al rechazar o minimizar la presencia de la discapacidad, como cuando no se
acepta tener un hijo autista. En esta fase, se busca un breve escape al enfrentar los
sentimientos de culpa mientras se cumplen las responsabilidades de cuidar al nifio,
generando emociones encontradas. En resumen, la familia, para ocultar su negacion,
reprime sus propias emociones y aparenta que todo esta bajo control, aunque internamente
existan sentimientos ocultos (Cabodevilla, 2007).

En esta etapa los padres se preguntan por qué a ellos les ha ocurrido y no a otros, tienden
a compararse con las demas personas, especialmente con padres que tienen hijos de la
misma edad que las de ellos. También en esta etapa toman gran parte de su tiempo
indagando cdmo pudo pasar esto en sus hijos, que lo provoc, si fue algo genético o fue
producto de la influencia del contexto. Algunos padres evitan hablar del tema aun cuando
estan observando que el problema esta presente, ellos como un mecanismo de protegerse
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del dolor que les esta causando la notica prefieren negar que hay el problemay lo niegan
y hasta lo evitan comentar como que no existiera. Esta fase no se puede evitar, pero
tampoco puede prolongarse, pues como etapa se tiene que experimentar y tiene su
finalidad, preparar a los padres a la aceptacion. Quedarse en esta etapa es nocivo tanto
para los padres como para toda la familia y especialmente para el hijo con discapacidad
0 que tiene algun trastorno como el autismo. En conclusion, los autores explican que
negar lo inevitable los aleja momentaneamente de encarar los suefios que se ven truncos
0 rotos en su vida (Miaja & Moral, 2013).

3. Ira

Fase en la cual el sentimiento de enfado por la situacion es desmedido y por ser asi afecta
a todos los que estén a su alrededor. Entre las caracteristicas que sobresalen es que nada
les parece bien, son irascibles, cualquier cosa que le dicen lo tergiversan por no estar en
la capacidad de entender.

El dolor y el resentimiento que tienen es mas fuerte que cualquier otra emocion, por eso
se les ve amargados y taciturnos. La situacion que les ha tocado vivir no logran aceptarla
y por el contrario estan buscando el culpable constantemente y por eso tienen gran enojo
a la familia por creer que tienen origenes bioldgicos o hereditarios, al destino o hacia
cualquier situacion o cosa y hasta reniegan de Dios y del mundo que le rodea (Brown,
2013).

4. Negociacion

Fase en la cual se empieza a ceder en la aceptacion y se busca la forma de afrontar el
problema, las personas estan muy interesadas en buscar ayuda en el campo de la salud y
también va adecuando el sistema educativo a las necesidades de los hijos segln sea su
capacidad.

Estéa en constante busqueda de respuestas a las interrogantes de la salud con lo que van
preparandose para continuar como un apoyo idoneo en el tratamiento que seguro sera de
por vida y al cual tienen que acostumbrarse junto en familia. Asi también se encuentran
preocupados por adecuar la educacién a las caracteristicas de sus hijos atendiendo a la
orientacion de los profesionales, aunque todavia hay cierta resistencia a aceptar que hay
proyectos de vida que no van a poder considerar. Sin embargo, la apertura ya se percibe
en este aspecto (Delgado, 2014).

5. Depresion

Fase que se caracteriza por que los padres se encuentran invadidos por la tristeza,
decaimiento, falta de interés por las cosas que le rodean y que forman parte de su vida
cotidiana como lo son su familia, el trabajo y las relaciones interpersonales. Todo ello
ocurre por la afectacion de haber perdido aquello que era lo normal, como tener un hijo,
que crezca, que adquiera sus capacidades y habilidades, que triunfe en la vida tal como
en una sociedad como la nuestra se concibe natural.

A pesar de que ya saben cudl es la realidad, es el Gltimo estadio de resistencia que ponen
ante la situacion, pues después de ello ya llega la aceptacién, sin embargo, previo a ello
la desesperacidn es aguda y cobra sus mas altos niveles de desesperanza pues lo tienen
que aceptar y es muy duro (Sanchez & Martinez, 2014).
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6. Aceptacion

Fase en la que los padres aceptaron las diferencias, aprendieron a vivir con ellas, han
encontrado la orientacion profesional adecuada tanto en el campo de la salud como
también en lo emocional, social y estan ya preparados para continuar con la vida de pareja,
familiar, parental de la mejor manera atendiendo a las caracteristicas actuales de su
contexto.

Se han entendido que ya no son los mismos, que las expectativas han cambiado, pero
también han entendido que los hijos tienen sus propias fortalezas y capacidades y que se
tiene que canalizar en proyectos de vida. A pesar de que se logra la aceptacion, en
oportunidades no implica que la paternidad se asegure de manera eficiente. Es lo que se
requiere y se desea que pase. Pero va depender de los padres y sus decisiones (Sanz y
otros, 2014).

E. Entendimiento del afrontamiento desde la perspectiva del Trabajo Social.

Para entender la teoria del afrontamiento como una estrategia de intervencion, es
importante responder ¢ Cual es la mirada que tengo como Trabajadora Social?, por lo que
me lleva a reflexionar y entender que la profesion esta formada en la practica de promover
el desarrollo integral de la familia donde se fortalezca sus capacidades humanas para
poder encontrar su bienestar.

Es asi, que la teoria de Lazarus y Folkman, tiene relacion con los postulados del Trabajo
Social, pues en ambos casos se enfocan en desarrollar el bienestar de las personas,
especialmente en la familia. Cuerbelo y Yusta (2022), plantean un escenario interesante
para Trabajo Social, siendo uno de sus paradigmas importantes las capacidades humanas
y su desarrollo humano frete al afrontamiento.

Es por esta razon, que la intervencion del Trabajador Social se realiza de manera
participativa. Es decir, que si no involucramos a la familia en el proceso de afrontamiento
de tener un hijo(a) autista, no podremos ayudarla, por ese motivo al plantear un plan de
intervencion basado en el bienestar de la familia y la bdsqueda de sus capacidades
humanas como las que plantea Martha Nussbaum en Autoestima, autocuidado,
asertividad y autonomia para alcanzar el desarrollo en los ambitos sociales, econdmicos
y personales de la familia.

Es importante recordar que en este siglo XXI hablar de bienestar, en estos tres ambitos
tenemos que vincular aspectos laborales, de salud, educacion y seguridad social, como
también las capacidades que tiene el ser humano para poder desarrollarse con la familia.
Entonces es ahi que el Trabajador Social, frente a una situacion tan compleja como es
tener un hijo(a) con autismo, plantea en su intervencion profesional la teoria del
afrontamiento como una estrategia para poder fortalecer las capacidades que debera
descubrir la familia y las que hemos referido de Martha Nussbaum, de las cuales
considero tres las mas importante, siendo: La comunicacion asertiva en la familia, el
autocuidado en la familia y finalmente la autonomia de tomar decisiones favorables para
los miembros que conforman la familia y de esta manera poder salir adelante, alcanzando
la calidad de vida que ellos mismos determinen.
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2.2.2. Estrés familiar con hijos autistas
A. Evolucion historica del estreés

Desde el siglo XIV la palabra estrés se utilizar y deriva del griego Strngere, que tiene
como significado provocar tension, esto se refiere a una situacion que genera conflicto
interno y externo en la persona.

Vila (2019), en su trabajo de investigacion hace referencia a Hans Selye (1977) que
realiza experimentos en la universidad de Praga en los afios 1907 a 1982, teniendo como
resultado que presentaban caracteristicas semejantes como estar cansados, sin ganas de
hacer nada, desmotivados, inapetentes, apaticos, etc., por lo que les denominé como el
sindrome de estar enfermo, no sabiendo de qué y porqué.

De acuerdo a sus investigaciones, en las que denomina este sindrome del enfermo la
relaciona con cambios fisioldgicos, emocionales y mentales. También se vinculan con
demandas de caracter social y espacios que amenazan el entorno del individuo que le
cuesta acostumbrarse y generan estrés.

B. Definicién de estrés

Lazarus & Folkman son mencionados en la investigacion de Fernandez y Espinoza (2019)
quienes definen el estrés como un estado de cansancio y apatia particular que impide una
adecuada relacion del individuo con su entorno y que la persona percibe como que lo que
le toca vivir es muy pesado y que les exige un rendimiento superior a sus fuerzas, por lo
que provoca fastidio, se somatiza en trastornos fisicos y mentales poniendo en peligro su
bienestar.

Buscar el bienestar de la persona es importante poder apreciar la situacion en la que se
encuentra la persona para determinar el estrés, pero esto es posible tomando en cuenta la
actitud de la persona y el grado de madurez para manejar diversas experiencias, que a lo
largo de la vida le permitira afrontar las situaciones dificiles que repercuten en la salud
integral.

Se concluye que el estrés es el mecanismo generado por la persona frente a una situacion
o0 problema existente, el mismo que sobrepasa en poder superarlo o resolverlo, cayendo
de esta manera en afectaciones fisicas, psicoldgicas y sociales.

C. Causas del estrés

Es importante recordar que el estrés pude provenir de situaciones o pensamientos que
hace sentir frustracién, célera o nerviosismo a la persona y desafia a ésta a resolverlo. En
el caso de las familias con hijos autistas se pueden clasificar de la siguiente manera:

a) En lo fisico

Se tomara en cuenta las enfermedades, malestares del cuerpo, mala alimentacion y poco
suefio, todo esto producto de las tensiones reflejadas en el cuerpo debido al nivel de estrés
por las alteraciones de agentes denominados °‘estresores’ que afectan al cuerpo
fisicamente.

b) En lo psicoldgico
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En este punto se ubican las crisis que se producen en las diferentes etapas de la vida,
donde se generan situaciones interpersonales conflictivas que le provocan al individuo
constante frustracion y se evidencia en la vida diaria.

¢) En lo social

A raiz de las situaciones fisicas y psicoldgicas que se producen, se dan cambios sociales
que tienen que afrontar necesariamente y que estan relacionados con su integracion,
afectando las relaciones interpersonales, especialmente la socializacion.

De acuerdo a la personalidad y caracteristicas de cada individuo, las causas de estrés son
variantes, pues lo que le causa tension a uno, puede no causar lo mismo a otros, es por
eso que cuando se trata el estrés se hace de manera independiente porque los niveles que
se presentan varian de un individuo a otro (AEPSAL, 2016).

D. Clasificacién del estrés

La clasificacion que se realizo, tiene sustento en la teoria de la interaccion por la relacion
que existe entre la persona y la situacion (hijos autistas), y se sustenta en tres aspectos
fundamentales: La cantidad de estrés, consecuencia del estrés y grado del estrés.

a) Segun la cantidad de estrés.

Revisando a Belloch, Sandin y Ramos (2008), se diferencian dos niveles de estrés
denominados hipoestrés e hiperestrés.

= Hipoestrés: Vinculado a sentimientos de despreocupacion, aburrimiento y
la falta de motivacion en las diferentes situaciones del diario vivir.

= Hiperestrés: Persona que se encuentra sobrecargada de la situacion, que
no puede soportar y se le hace muy dificil manejar lo que viene viviendo,
por lo tanto, la persona presentara inclinacion a sobrecargarse y aburrirse.

b) Segun las consecuencias del estrés.
De acuerdo a las consecuencias, el estrés se divide en eustrés y el distrés.

= Eustrés: Se refiere al estrés positivo, donde la persona muestra la
capacidad de organizar sus pensamientos, emociones y sensaciones para
poder enfrentar las diferentes situaciones, mostrando una actitud de
alegria, energia para hacer las cosas y satisfaccion de lo que va logrando.
El eustrés le permite tomar decisiones, tener iniciativa, logrando tener un
nivel de conciencia que le permite aprender de todas sus experiencias.

= Distres: Es todo lo contrario al eustrés, es decir, que las situaciones que
vive la persona agotan sus recursos para afrontar las situaciones del dia a
dia debido a la persistencia de la situacion problematica y se prolonga en
el tiempo, no permitiendo avanzar en lo que realiza.

c) Segun el grado de estrés

Se tiene también dos niveles de estrés que son el estrés agudo y el cronico.



28

= Estrés agudo: Surge de las presiones y consecuencias de la situacion
dificil.

= Estrés cronico: Esté referido al acopio de estas situaciones dificiles, que
se convierten en permanentes.

E. Teorias del estrés

Se tiene varios fundamentos tedricos de estrés, los mismos que se explican a
continuacion:

a) Teoria basada en la respuesta.

Fue explicada por Selye (1977), que se centra en la alteracion en el equilibrio de la
persona, y se puede decir que es algo mas interno y se relaciona con la homeostasis, el
que juega un papel importante ya que refiere que lo acontecido es causado por la accion
de lo externo o también de lo interno.

b) Teoria del estimulo.

Se vincula mucho mas con el ambiente externo donde se encuentra la persona, es decir
que estos elementos externos alterar el funcionamiento normal de la persona y que estos
no son basicamente demandas psicosociales, estos fundamentos aparecen con Belloch,
Sandin y Ramos (2008).

c) Teoria de la interaccion.

Tiene sus origenes en el afio 1995 por los mismos autores de la teoria del estimulo. Sin
embargo, hace la diferencia en que el mayor énfasis se tiene en factores psicosociales,
vinculado al aprendizaje, es decir que da respuesta al estrés a través de la relacion entre
la persona y la situacion.

F. El autismo como elemento estresor de la familia

Cuando hablamos de sucesos, situaciones o cualquier hecho, estamos hablando de
estresores que tiene la persona y que va generar estrés, causando en el ser humano un
impacto que lo impresiona. Segun Polaino, Doménech y Cuxart (1997), cuando uno de
los miembros de la familia experimenta Trastorno del Espectro Autista, no solo cambian
el ambiente y la dinamica familiar, sino también las personas que conforman la familia y
sus interacciones mutuas. Si bien, es necesario considerar un cambio en las relaciones y
la dindmica familiar, pero a su vez estos cambios tienen que ser mesurados y atendiendo
a la necesidad, sin agobiar o exagerar los cuidados y las atenciones de parte de toda la
familia hacia el hijo que porta el trastorno, porque en vez de darle un soporte familiar
adecuado, podrian estar agudizando el problema (Tereucan & Velasquez, 2016).

G. Teoria de afrontamiento del estrés



29

Dentro de las teorias de afrontamiento del estrés desarrollaremos dos propuestas:
a) La teoria de Hans Selye

Esta teoria presenta tres etapas que ayudan a comprender como enfrentamos las
situaciones. En 1936, Selye la vinculo al estrés, explicando que implica respuestas
fisioldgicas generales y no especificas; asimismo, definio el estrés como una reaccién
fisioldgica sin una causa especifica. Ya en 1984, Bensabat, basandose en la teoria de
Cannon, llevo a cabo investigaciones sobre como el cuerpo responde a situaciones
estresantes. Identifico tres etapas de reaccion que llamo “fases del sindrome general de
adaptacion”.

e Fase de alarma

Se encuentra la alarma, que viene a ser el aviso que tiene la persona, donde se muestra
afectado y tiene que estar atento para poder resolver satisfactoriamente la situacion que
se le presenta. Pero en muchas ocasiones estas no pueden ser superadas por las barreras
que se presentan convirtiéndose en un momento de alerta. En este momento se tiene que
preparar para tomar acciones para restablecer el equilibrio, de tal manera que no se vea
afectado el organismo, por eso es necesario reforzar actividades en la respiracion y en el
ritmo cardiovascular.

e Fase de resistencia

Es el momento donde ya se puede ubicar momentos y situaciones que van afectando las
reservas con que cuenta el organismo, el mismo que permite mantener el equilibrio y el
proceso de adaptacion. Esta fase es muy importante porque al ubicar el estrés en esta fase,
la accion que se toma, tiene que estar ligada a esas reservas, con el objeto de concentrar
todas las energias y evitar el desequilibrio.

e Fase del agotamiento

Conocida como la cumbre, es decir el pico del estrés, que se ve reflejado en el agotamiento
del organismo, por eso es necesario referirnos a la capacidad para desarrollar actividades
optimas. Al llegar a esta fase, el motivo es, porque la persona no ha previsto la fase de
alarma. Entonces, el desarrollar la fase de alarma que es estar atento a la situacion evita
el deterioro del estado de salud en el aspecto fisico (enfermedad), en el aspecto emocional
(ansiedad, depresion) y en el aspecto social (aislamiento con el entorno evitando la
socializacion).

b) Teoria de Lazarus y Folkman
Conocida como la teoria transaccional, esta teoria es la que abre el camino a la presente

investigacion ya que toma en cuenta al individuo y su entorno, creando vinculo en la
forma dindmica, mediadora y dirigida entre estos dos elementos.

Se considera que en esta teoria la persona es quien ejerce accion de manera reciproca con
otros individuos, cuenta con objetos, mientras que el entorno se relaciona al ambiente
dentro de un proceso de afrontamiento, que le permita evaluar su aprendizaje desde el
atender la situacion que se vive.

H. Afrontamiento del estrés en la familia con hijos autistas
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En muchas ocasiones, se ha pretendido obviar las reacciones de las familias que tienen
una situacion de estrés, por tener un hijo con autismo. Es en ese momento que se detienen
a pensar en el problema o lo dificil que es, sin saber como asumiran la situacion y con
qué recursos podran afrontarlo como familia.

El afrontamiento del estrés de las familias se va caracterizar en la forma como se recibe
informacidn adecuada, estar acompafiados en el proceso de asimilacion y de tratamiento
para su hijo. Estos aspectos son valiosos y de gran utilidad para la familia, quien rompe
el miedo de preguntarse ¢qué serd de mi hijo? ¢lograra salir adelante? ;serd una persona
independiente?, entre otras interrogantes.

Las familias con hijos autistas, afrontan el impacto de los primeros afios donde se tiene
que determinar la asimilacion y los pasos que daran frente al diagnostico del autismo. Por
todas estas particularidades que se tiene, podemos definir algunos pasos que son comunes
en estos casos:

1. Cuando reciben por primera vez el diagnostico

Los padres expresan, que encontraban aspectos distintos en sus hijos, especialmente en
su comportamiento, en el habla y en su expresion de emociones, por lo que, al ser
confirmadas sus dudas e inquietudes, les causa sensaciones diversas, especialmente de
desconcierto por todo lo que involucrara.

2. Lanegacion

Los padres van asimilando el diagndstico y ven que las caracteristicas de su hijo autista
se van acentuando, por lo que la familia se niega aceptar y empieza a sefialar que lo que
tiene es producto del engreimiento o la falta de experiencia en criar a su hijo por parte de
los padres para educar a sus hijos.

Se muestran impotentes; porque sus hijos quienes inicialmente iban creciendo de manera
normal, de pronto se dan con la sorpresa que tiene cambios que no pueden entender, ni
cambiarlos por ellos mismos. Sino que necesitan ayuda especializada, el escuchar a los
médicos cuando les dicen que el tratamiento es para toda la vida y que el avance que
tendran es de acuerdo a la condicion de cada nifio, su impotencia es grande.

3. Laculpa de la familia

Aparece cuando los padres, se consideran responsables de lo que sucede, buscan respuesta
a sus inquietudes y a la situacion de lo que viven. Pero son ellos los que se atribuyen la
responsabilidad de lo que le pasa a su hijo o hija.

4. Larabia

Se evidencia con el sentimiento que tienen y expresan en actitudes de injusticia. Es decir,
muestran colera y fastidio, agresion, de tal forma que no se perciba el dolor que sienten y
el sufrimiento que padecen frente a la situacion que viven.

5. El duelo
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Es un momento importante porque, es el inicio para aceptar la situacion que viven y se
dan la oportunidad de plantearse nuevos objetivos de vida envueltos al crecimiento de la
familia con su hijo autista. Este instante marque sus acciones con herramientas positivas
que los ayudard en el afrontamiento al estrés que se puede estar viviendo.

I. Proceso de estrés de la familia frente a la condicion de nifios autistas

De acuerdo al marco tedrico revisado y la informacion obtenida sobre el estrés, se
distinguen tres afectaciones de estrés que viven las familias con hijos autistas como parte
de un proceso que repercute en su diario vivir, siendo estas las afecciones fisicas,
afecciones psicoldgicas y afecciones sociales.

a) Afectacion fisica

Manifestacion del estrés que se evidencia a nivel del cuerpo de las personas que atraviesan
una situacion dificil de afrontar y superar.

Cuando una persona sufre de estrés suele desarrollar malos habitos alimenticios que
pueden conllevar a trastornos alimenticios, diarrea o estrefiimiento constante, presencia
de fatiga, que se evidencia con cansancio prolongado y dolores de cabeza, aparicion de
problemas en la piel y en el suefio y en muchos casos falta de deseo sexual.

b) Afectacion psicologica

Manifestacion del estrés que se evidencia a través de las emociones de las personas que
atraviesan una situacion que desborda las estrategias de afrontar problemas por parte de
la misma y la coloca en una situacion de vulnerabilidad, no pudiendo controlar sus
emociones y agravandose la situacion por las consecuencias en todos los ambiros de su
vida.

En el aspecto psicoldgico se es vulnerable ante situaciones de estrés que conllevan a
presentar cuadros de depresion, ansiedad, sentimiento de agobio, falta de buen humor,
estado de animo cambiante, irritabilidad e incapacidad para relajarse.

c) Afectacion social

Son las manifestaciones de estrés que se evidencia porque la vida social de la persona se
ve afectado y las relaciones interpersonales con otras personas y hasta con su entorno en
general presenta muchas dificultades.

Dentro de las afectaciones que se observan se tienen dificultades en la pareja y deterioro
en las relaciones familiares, inicio del vinculo con el alcohol, drogas, ludopatia, entre
otras adicciones generando a su vez deterioro en la economia en el &mbito familiar, bajo
rendimiento académico de los otros hijos, afectaciones en el rendimiento laboral y
aislamiento con su entorno social.

J. Propuesta de Martha Nussbaum de las capacidades humanas en la afectacion
social

Es intrigante explorar cémo implementar la propuesta de Martha Nussbaum en familias
vulnerables que tienen hijos e hijas con autismo, con el objetivo de desarrollar las
capacidades humanas dentro de este grupo poblacional.



32

Desde la perspectiva de la teoria de afrontamiento y su impacto en la afectacion social,
resulta relevante considerar la filosofia de Martha Nussbaum, quien aboga por la
"creacion de capacidades”. En su investigacion, sefiala que incluso cuando las personas
tienen resueltas las actividades socioecondmicas, descuidar las "habilidades sociales
basicas" genera contratiempos innecesarios. La limitacion en las capacidades sociales
dificulta la asimilacion de oportunidades, orientaciones y servicios beneficiosos,
especialmente en el contexto de padres con hijos con Trastorno del Espectro Autista
(TEA).

Desde la perspectiva del Trabajo Social, fortalecer las habilidades sociales se convierte
en un proceso que transforma el aprendizaje significativo en capacidades sociales. La
experiencia profesional revela que fortalecer habilidades sociales estratégicas, como el
aprecio por la vida, contribuye al despertar de la conciencia de los padres respecto a sus
vidas y las de sus hijos, incluso en condiciones diferentes.

La informacion adecuada proporcionada en trabajos grupales focales facilita la
optimizacion de la orientacién, oportunidades y servicios accesibles, fortaleciendo asi la
relacion, el vinculo y la expresion de sentimientos como la duda y la frustracion. Estos
sentimientos son transformados mediante la empatiay el fortalecimiento de la red familiar
y amistades.

Entre las capacidades a desarrollar, la asertividad emerge como una herramienta crucial
para mejorar la comunicacion entre los padres, permitiéndoles expresar y superar
sentimientos como la vergiienza e impotencia que afectan la relacion familiar. La claridad
en la comunicacion brinda la oportunidad de expresarse con franqueza, hacer preguntas,
Ilegar a acuerdos, brindarse apoyo y mantenerse constantemente orientados.

La capacidad social de autocuidado de los padres no debe descuidarse, ya que la pérdida
de salud fisica y mental es una preocupacion. En este contexto, el rol del Trabajador
Social es fundamental para fortalecer estas capacidades y facilitar el afrontamiento de
tener un hijo con autismo. Es a través del desarrollo de capacidades humanas que se puede
fomentar un pensamiento basado en el respeto a la dignidad humana, la justicia social y
la igualdad para todos, especialmente en situaciones donde las familias con hijos con
autismo enfrentan limitaciones en el acceso a servicios de salud y la informacion
necesaria para afrontar la situacién de manera digna.

2.2.3. El autismo
A. Historia del autismo

Una de nuestras primeras premisas es la establecida por Kanner, que indica que:

Las primeras aproximaciones acerca de lo que hoy denominamos trastornos del
espectro autista (TEA) estan presentes en las publicaciones de Leo Kanner
(1943) y Hans Asperger (1944). No obstante, la presencia de individuos con las
caracteristicas identificadas, estudiadas y expuestas por estos autores han
existido siempre”. (Chara, Montesinos, Contreras, Murillo & Ayala, 2018).

A lo largo de la historia, se ha ido profundizando en la comprension del autismo,
disipando las incertidumbres que existian al respecto. En el siglo X V1, se registrd un caso
pionero: un nifio de 12 afios con autismo fue cruelmente catalogado como una masa de



33

carne, un espiritu sin alma, vinculandolo incluso con el diablo. Posteriormente, se
describieron otros casos como el de nifios salvajes, y fue en este contexto que Eugen
Bleuler, entre 1857 y 1939, acufi¢ el término "autismo". Su significado etimoldgico
proviene de las palabras griegas ‘auto’, que significa uno mismo, e 'ismo’, que se refiere
al modo de estar, denotando asi "estar en uno mismo" o “estar perdido de la realidad".

Los aportes de Kanner fueron cruciales para comprender la dificultad que enfrentan las
personas con autismo al establecer vinculos sociales. Su estudio revelé casos de nifios
con conductas inusuales que no se clasificaban dentro de las enfermedades diagnosticadas
hasta ese momento. En sus informes iniciales, Kanner abordé el entorno social de los
nifios, aspectos psicoldgicos como la personalidad y las relaciones parentales,
concluyendo que el autismo era un desorden de caracter personal, considerado como un
sindrome del comportamiento centrado en las relaciones sociales y procesos cognitivos
del lenguaje.

Entre las aportaciones de Kanner, una de ellas gener6 polémica, ya que implicaba la
responsabilidad de los padres en la educacion de sus hijos frente a la situacion que
atravesaban. Hans Asperger también contribuyé al utilizar el término autista para
describir la falta de empatia, inseguridad, escasa habilidad para hacer amigos, lenguaje
repetitivo y comunicacion no expresiva.

Posteriormente, Bruno Bettelheim, durante su trabajo en campos de concentracion nazis,
introdujo el término "madre refrigerador”, refiriéndose al trato frio de los carcelarios, que
vivian aislados con negacion al mundo exterior, contribuyendo asi a los sintomas del
autismo.

A medida que el tiempo avanzd, la descripcion inicial de Kanner se fue refinando, gracias
a propuestas como la de Lorna Wing y Judith Gould. Sus estudios evidenciaron problemas
en la interaccion social, comunicacién e imaginacion, asociados a patrones de conducta
rigidos y repetitivos, caracteristicos del autismo. Ademas, se observa una evolucion en el
entendimiento del autismo, incluyendo alteraciones en el desarrollo que afectan
globalmente las funciones cerebrales.

B. Definicién de autismo

Considerado como una discapacidad, el autismo se caracteriza por desafios en el
desarrollo derivados de disparidades cerebrales. Comunmente, se manifiestan problemas
en la comunicacion, la interaccion social y el comportamiento. Ademas, las personas con
autismo presentan modalidades Unicas de aprendizaje, movilidad y enfoque de atencion.

C. Caracteristicas de los nifios autistas

Se tiene muchas maneras de caracterizar a los nifios autistas. Sin embargo, desde nuestro
entendimiento se ha podido resumir las siguientes caracteristicas:

e Aparece en la infancia, en los primeros afios de vida.
e Se hace dificil comunicarse.

e Su interaccidn social es limitada.

¢ No miran a los 0jos a otras personas.

¢ No responden cuando se les llama por su nombre.
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e Tienen dificultad en el proceso de aprendizaje.
¢ No muestran expresiones (felicidad, tristeza, enojo o sorpresa).

2.3. Bases filosoficas

La base filoséfica que fundamenta la investigacion actual sobre estrés y afrontamiento se
enmarca en la metodologia transaccional de Lazarus y Folkman, quienes buscan describir
los fendmenos tanto en un lenguaje comdn como técnico, destacando una
correspondencia logica y tedrica.

Desde la perspectiva de estos autores, el estrés, conceptualizado tanto en un lenguaje
cotidiano como técnico, proviene del término inglés “stress”. En términos ordinarios, esta
asociado con la situacion que se experimenta y que es desencadenada por una reaccion
que amenaza al individuo. Desde una perspectiva técnica, el estrés se concibe como un
conjunto de reacciones que pueden adoptar diversas formas, dependiendo de la intensidad
y duracion de los eventos y estimulos a los que la persona esta expuesta.

Los estimulos mencionados se caracterizan por las consecuencias derivadas de
situaciones individuales. En el caso de las familias con hijos autistas, la situacién esta
motivada por el estimulo de la condicién del hijo, lo que automaticamente genera estrés.

La propuesta de Lazarus y Folkman se centra en la concepcion y el proceso de la
situacion, desencadenando diversas reacciones en la familia. Esto incluye la evaluacion
de los recursos disponibles y la evaluacion continua para mantener el bienestar del
individuo o la familia, seguida de una evaluacion de la situacion que arroja un resultado.

La base filoséfica de la investigacion se inspira en la relacion transaccional entre la
persona y el entorno. Esta relacion resulta en compromisos y creencias, el primero desde
el interés individual y el segundo desde el contexto relacionado con las nociones
preexistentes de la realidad, que determinan la situacién actual.

A partir de estos elementos, los autores definen el estrés, evidenciando el compromiso de
cada miembro de la familia frente a la situacién y sus creencias. La realidad se describe
o0 se aborda de manera significativa en funcion de estas creencias.

En esta definicion, el afrontamiento estd vinculado al esfuerzo que permite aprender y
adaptarse a los constantes cambios internos y externos del individuo. Lazarus y Folkman
sefialan que el proceso comienza con la persona enfrentando una situacion de riesgo que
amenaza su bienestar y evoluciona hacia una amenaza creada por las creencias que posee.
En este punto, se establece la relacion entre el modo de afrontamiento y la reduccion o
eliminacion de la situacion. En ultima instancia, estos autores identifican la relacion entre
estrés y afrontamiento como un esfuerzo con un proposito concreto.

2.4. Definicion de términos basicos
A. Modo de afrontamiento

Es el proceso que se aplica a la situacion que se presenta, teniendo un elemento
importante, el esfuerzo que realiza como estrategia de superacion o reduccion de la
situacion problematica presentada.
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B. Recibimiento del diagnostico

Considerado el primer momento de la aceptacién del diagndstico y caracterizado en la
mayoria de los casos porque se da de manera tardia, ya que es dificil que los padres
acepten que su hijo o hija presenta comportamientos diferentes a lo considerado normal
y cuanto mas se demora en diagnosticarse un problema de salud mental, una discapacidad
0 necesidad especial, menos apoyo recibira el nifio y por lo tanto afectara su desarrollo
como persona y su integracion a la sociedad (Corona y otros, 2021).

C. Negacion

Se evidencia al rechazar la presencia de la discapacidad o al reducir su impacto, como
cuando se niega la existencia de un hijo autista. En este momento, esta actitud puede
servir como una manera momentanea de escapar, tratando de lidiar con los sentimientos
de culpa a la vez que se cumplen las responsabilidades de cuidar al nifio, lo que genera
emociones encontradas (Cabodevilla, 2007).

D. Ira

Impacta a quienes rodean a la familia, mostrando un constante descontento y malestar,
experimentando dolor y resentimiento por la situacion. Este sentimiento se traduce en
enojo dirigido hacia la familia, el destino, cualquier individuo u objeto, incluso hacia Dios
y la existencia misma (Brown, 2013).

E. Negociacion

Se manifiesta en la basqueda de curacion u otras alternativas educativas, demostrando
claramente la preocupaciéon de los padres por resolver incégnitas sobre la salud, la
discapacidad o las posibilidades educativas de sus hijos (Delgado, 2014).

F. Depresion

Etapa marcada por la profunda tristeza de los padres, lo que surge de la conciencia de lo
percibido como pérdida. Durante este tiempo, la vida familiar se ve afectada y su rutina
se transforma. Los padres tienden a reconsiderar sus expectativas sobre el potencial de
crecimiento y desarrollo del nifio, reconociendo limites. Aunque temporal, esta fase
prepara el terreno para la aceptacion (Sanchez & Martinez, 2014).

G. Aceptacién

Etapa en la que se logra un balance entre la ansiedad y la ira, donde los padres encuentran
una paz interior al percibir a su hijo como un ser con sus propias virtudes y limitaciones.
Sin embargo, es importante resaltar que llegar a aceptar esta realidad no garantiza
automaticamente una crianza efectiva (Sanz y otros, 2014).

H. Estrés familiar con hijos autistas

Es el mecanismo generado por la persona frente a una situacion o problema existente, el
mismo que sobrepasa en poder superarlo o resolverlo, cayendo de esta manera en
afectaciones fisicas, psicologicas y sociales.
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I. Afectacion fisica

Manifestacion del estrés que se evidencia a nivel del cuerpo de las personas que atraviesan
una situacion dificil de afrontar y superar.

J. Afectacion psicoldgica

Manifestacion del estrés que se evidencia a través de las emociones de las personas que
atraviesan una situacion que desborda las estrategias de afrontar problemas por parte de
la misma y la coloca en una situacion de vulnerabilidad, no pudiendo controlar sus
emociones y agravandose la situacion por las consecuencias en todos los ambiros de su
vida.

K. Afectacion social

Son las manifestaciones de estrés que se evidencia porque la vida social de la persona se
ve afectado y las relaciones interpersonales con otras personas y hasta con su entorno en
general presenta muchas dificultades.

2.5. Hipdtesis de la investigacion

2.5.1. Hipotesis general

El modo de afrontamiento se relaciona significativamente con el estrés en familias con
hijos e hijas autistas del Instituto para el Desarrollo Infantil Arie, La Molina 2022.

2.5.2 Hipotesis especificas

e EI recibimiento del diagnostico de wun hijo(a) autista se relaciona
significativamente con el estrés en familias con hijos e hijas autistas.

e La negacion de tener un hijo(a) autista se relaciona significativamente con el
estrés en familias con hijos e hijas autistas.

e Laira por tener un hijo(a) autista se relaciona significativamente con el estrés en
familias con hijos e hijas autistas.

e Lanegociacion por tener un hijo(a) autista se relaciona significativamente con el
estrés en familias con hijos e hijas.

e Ladepresion por tener un hijo autista se relaciona significativamente con el estrés
en familias con hijos e hijas autistas.

e La aceptacién de tener un hijo autista no se relaciona significativamente con el
estrés en familias con hijos e hijas autistas.



2.6. Operacionalizacién de las variables

2.6.1. Matriz de operacionalizacion de la variable “Modo de afrontamiento”

Reconocimiento de las fortalezas de los hijos

Definicion Definicion operacional
conceptual Dimensiones Indicadores items
Proceso que se aplica N e Confirmacion de la sospecha
a la situacion que se R_eC|b!m!ento . el ¢ Retraso en la aceptacion
: diagnostico de un hijo o - 1,2,3,4
presenta, teniendo un hiia autista e Impacto de la noticia
elemento importante, | ") o Afectacion de la noticia
el —esfuerzo  que e Minimizar los efectos
realiza . como Negacion de tener un hijo ¢ Negacion de la existencia de hijo o hija autista 5678
gzgs:zgilgn dg 0 hija autista o Septimi,ento de culpa R
reduccion  de  la e Evitacion del tema
situacion ¢ Nada le parece bien
problematica Ira por tener un hijo o hija o Resgntlmlentq por la S|tu_a€:|on vivida 9,10, 11, 12
presentada. autista e Enojo a los origenes familiares
e Enojo hacia cualquier persona o cosa
e Blsqueda de sanacion
Negociacién por tener un ¢ Bulsqueda de sistema educativo distinto 13, 14, 15,
hijo o hija autista e Angustia de los padres por encontrar la cura 16
e Angustia por la discapacidad y la diferencia con otros
e Invasion de tristeza
Depresion por tener un e Se toma conciencia de la situacién 17, 18, 19,
hijo o hija autista o Afectacion de la dinamica familiar 20
o Contraste entre expectativa y limitaciones del nifio
Aceptacion de tener un * Equilib_ri_o de la ansiedad y colera 21, 22, 23,
hijo o hija autista : Tranquilidad de los padres o4
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Definicion Definicion operacional
conceptual Dimensiones Indicadores Items
e Reconocimiento de las debilidades de lo hijos
2.6.2. Matriz de operacionalizacion de la variable “Estrés en familias con hijos (as) autistas”
Variable Dimensiones Indicadores Items

Mecanismo generado por Malos habitos alimenticios
la persona frente a una Diarrea o estrefiimiento constante
situacion o problema Fatiga o cansancio prolongado
existente, el mismo que | Afectacion fisica Dolores de cabeza constantes. 1,2,3,4,56,7

sobrepasa en  poder
superarlo o resolverlo,
cayendo de esta manera
en afectaciones fisicas,
psicoldgicas y sociales.

Problemas de piel
Problemas en el suefio
Falta de deseo sexual

Afectacion psicoldgica

Depresion

Ansiedad

Sentimiento de agobio
Falta de buen humor
Estado de 4&nimo cambiante.
Irritabilidad

Incapacidad para relajarse

8, 9, 10, 11, 12, 13,
14

Afectacion social

Dificultades en la pareja.

Vinculo con algunas adicciones

Deterioro en las relaciones familiares

Bajo rendimiento académico de los otros hijos
Deterioro en la economia en el ambito familiar
Afecciones en el rendimiento laboral
Aislamiento con su entorno social

15, 16, 17, 18, 19, 20,
21
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CAPITULO I1l: METODOLOGIA
3.1. Disefio Metodoldgico

El disefio de investigacion fue no experimental u observacional, dado que no existe
participacion de la investigadora en la manipulacion de las variables. Asimismo, es un
estudio de tipo transversal, dado que el recojo de informacion se llevé a cabo en un solo
momento, respetando los espacios de tiempo e individualizando la atencion de cada
familia; y, finalmente es de alcance correlacional porque busca relacionar el modo de

afrontamiento y el estrés familiar.

El nivel de investigacion fue relacional porque se busc6 demostrar la relacion entre ambas
variables, el tipo de investigacion fue basica porque se han revisado las teorias acerca del
modo de afrontamiento y del estrés familiar permitiendo un conocimiento mas
especializado de las variables que le ha permitido a la investigadora proponer alternativas

de solucidn para un futuro proximo.

El enfoque de investigacion fue cuantitativo, porque la teoria se ha operacionalizado de
tal manera que la informacion se convirtio finalmente en datos numeéricos que permitieron
procesarse estadisticamente y revelar los resultados de la relacion entre las variables del
estudio.

3.2. Poblacion y muestra

3.2.1. Poblacion

La poblacion en estudio son las familias continuadoras que tienen nifios y nifias con
autismo y acuden al Instituto para el Desarrollo Infantil Arie, sede La Molina, para sus

controles y seguimiento respectivo.

3.2.2 Muestra

La muestra quedd constituida por las familias que desearon participar, de manera
voluntaria, en el estudio, para ello se recolecto la informacion en el lapso del mes de

marzo del 2023. Los criterios de inclusion fueron:

e Familias continuadoras en los servicios de atencién en rehabilitacién para nifios y

nifias con autismo.
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e Familias que hayan sido categorizadas por la Unidad de Trabajo Social para recibir
apoyo econoémico por parte de ARIE.

e Familias que hayan aceptado de manera voluntaria participar en el estudio.

3.2.3 Tipo de Muestreo

Se realizd un tipo de muestreo no probabilistico por conveniencia; es decir, la
investigadora, identifico a familias de nifios/as con autismo y los invitd a participar
voluntariamente del estudio. Se optd por este tipo de muestreo dado que muchas familias
aun tienen resistencia para hablar abiertamente sobre dicha condicion de sus hijos por el
temor a ser rechazados o cuestionados en los diferentes servicios de educacion, salud, e
inclusion social, lo cual dificulta su acceso a desarrollarse de manera abierta, libre y sin

prejuicios.

3.3. Técnica de recoleccion de datos e instrumentos

La técnica de recoleccidon de datos es la encuesta; y el instrumento a utilizar es un
cuestionario elaborado con preguntas cerradas lo cual permitié hacer el acopio de los
datos. A continuacion, se describen las fichas técnicas con el detalle de las variables

principales del estudio.

Tabla 1. Ficha Técnica del Instrumento para medir la variable de Modo fe
Afrontamiento

FICHA TECNICA

Nombre del instrumento | Escala para medir Modo de Afrontamiento

Autor T.S: Rocio Carolina Paca Palao
Lugar y afio de Universidad Nacional José Faustino Sanchez Carrion —
publicacion 2022
NuUmero de items 24 items
Administracion Publico

Tiempo aproximado de | 15 minutos
aplicacién

Poblacion objetivo Familias con hijos e hijas autistas

Ordinal: Nunca (1), Pocas veces (2), A veces (3), Casi
Escala de calificacion Siempre (4), Siempre (5)
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Dimensiones

1) Recibimiento del diagnostico, 2) Negacion, 3) Ira,
4) Negociacion, 5) Depresion; y, 6) Aceptacion

Baremos de las

Para cada una de las dimensiones, el puntaje alcanzado
oscila entre 0 y 20 puntos. Mientras que la totalidad del

dimensiones constructo Modo de Afrontamiento va de 0 a 120
puntos.
Confiabilidad Prueba estadistica Alfa de Cronbach (0.919)
Validez Juicio de expertos: Aplicable al 85%

Tabla 2. Ficha Técnica del Instrumento para medir la variable de Modo fe

Afrontamiento

FICHA TECNICA

Nombre del instrumento

Escala para medir el Estrés en familias con hijos e
hijas autistas

Autora

T.S. Rocio Carolina Paca Palao

Lugar y afio de

Universidad Nacional José Faustino Sanchez Carrion —

publicacion 2022
NuUmero de items 21 items
Administracion Publico

Tiempo aproximado de | 10 minutos

aplicacion

Poblacion objetivo

Familias con hijos autistas

Escala de calificaciéon

Ordinal

Nunca (1), Pocas veces (2), A veces (3), Casi siempre
(4), Siempre (5)

Dimensiones

1) Afectacion fisica, 2) Afectacion psicoldgica; y, 3)
Afectacion social

Baremos de las

Para cada una de las dimensiones, el puntaje alcanzado
oscila entre 0 y 35 puntos. Mientras que la totalidad

dimensiones del constructo Estres familiar va de 0 a 105 puntos.
Confiabilidad Prueba estadistica Alfa de Cronbach (0.936)
Validez Juicio de expertos: Aplicable al 85%
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3.4. Validez y confiabilidad del instrumento
Para la validez del instrumento se opt6 por el juicio de expertos y se les solicitd validar
el instrumento haciendo uso de los siguientes criterios:

Tabla 3. Criterios para la validacién de los instrumentos a través del juicio de

expertos
N° Criterio Descripcion del criterio
1 | Claridad Los items estan formulados con lenguaje apropiado y
comprensible.
Coherencia Hay coherencia entre las variables y los indicadores.
Consistencia Los items estdn basados en aspectos tedricos-cientificos
sobre el tema de estudio.
4 | Intencionalidad | Los items son adecuados para valorar los indicadores que se
pretende medir.
Objetividad Estan expresados en conductas observables.
Organizacion Existe una organizacion logica en la redaccion de los items.
7 | Suficiencia Los items son suficientes para la medicion de los
indicadores en estudio.
8 | Viabilidad Es posible su aplicacién y ejecucion.

Son tres las expertas que participaron del proceso y dieron una validez de instrumentos
del 85% (ver Anexo 3). Respecto a la confiabilidad del instrumento, se procedi6 con el
analisis del Alpha de Cronbach, lo cual permite determinar cuan confiables son los items
considerados en cada dimension. Ambas escalas evidencian que la fiabilidad es alta; es
decir, el Modo de Afrontamiento alcanz6 un 91.9% y el Estrés de las familias con hijos/as
autistas es de 93.6%.

3.5. Procesamiento y analisis de informacion

Para el procesamiento de los datos primero, se construy6 una base de datos en el formato
Excel, a partir de la informacion recolectada, luego se etiquetd las variables y sus
categorias. En una segunda etapa, después de consistenciar la base de datos se procedié a
construir la variable Modo de Afrontamiento y Estrés de la familia con hijos/as autistas,
por medio de la sumatoria de puntajes de cada una de las dimensiones, cuya formula es:

Donde:

PT

PT=(di+d2+...dn)

= Puntaje total de las variables principales

d1...dn = Dimensiones que conforman el puntaje total
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Para el analisis descriptivo se utilizd porcentajes en el caso de variables cualitativas o
categoricas; mientras que para las variables cuantitativas o numéricas se utiliz6 medidas
de tendencia central y dispersion. Para el anlisis inferencial, se hizo uso de la prueba T-
test o Anova, segun corresponda; y, el coeficiente de correlacion de Spearman con la
finalidad de ver el grado de correspondencia. Finalmente sefialar que se hizo uso del
paquete estadistico Stata version 16 (Stata Corp LP, College Station, TX, US).
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CAPITULO IV: RESULTADOS
4.1. Caracteristicas de las familias participantes

De un total de 30 familias que participaron en el estudio, el 80.0% de las jefes de familia
pertenece al género femenino, con una edad promedio de 42 afios; en el caso cuando el
jefe es del género masculino (20.0%) el promedio de edad es de 44 afios. El rango de edad
oscila entre 33 y 67 afios y sus ingresos ascienden a los S/. 2,960 soles en promedio con
un valor minimo y méximo que va desde los S/. 1,000 a S/. 7,500.

Respecto al grado de instruccion, el 63.3% alcanzaron el nivel de educacion superior, sea
universitaria (40.0%) o técnica (23.3%). En tanto, el 36.7% tienen educacién secundaria
completa, solo uno de ellos no la completo.

En cuanto al estado civil de los y las jefes de familia se evidencia que el 73.3% se
encuentran unidos, ya sea en matrimonio (33.3%) o en convivencia (40.0%); solo 8
participantes declararon no encontrarse unidos, siendo el 20.0% solteros/as y el resto
habian enviudado (6.7%).

4.2. Modo de Afrontamiento de las familias con hijos/as autistas

El Modo de Afrontamiento de las familias con hijos/as autistas quedd constituido por 6
dimensiones: recibimiento del diagnostico, negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion. El puntaje total oscila entre 0 a 120 puntos; mientras que cada dimension va
de O a 20.

Lo que se esperaria en este tipo de estudio es que el comportamiento de las familias sea
simétrico; es decir, que las familias estén en equilibrio y no alcancen puntajes mayores
dado que esto seria un indicador de mucha afectacion respecto al afrontamiento de tener
un hijo/a con habilidad diferente, lo cual repercute en la forma de darle soporte y atencion
adecuada.

Para el presente estudio el punto de referencia es la diferencia entre la mediana y el
promedio, ya que si la mediana es mayor al promedio seria un indicador de mayor
afectacion respecto a cada dimension por ende un peor afrontamiento de la situacion del
hijo/a con autismo; mientras que si la mediana es menor existe un mejor manejo de la
situacion; en consecuencia, un mejor afrontamiento (ver Ilustracion 1).
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llustracion 1. Campana de Gauss para medir la distribucién de los datos respecto
a las medidas de tendencia central dispersion.

J(x)

campana de Gauss

A Me Mo Mo Me X
Asimetria negativa Asimetria positiva

Fuente: Flores, E., Miranda, M., Villasis, M. El protocolo de investigacion VI: como elegir la prueba
adecuada. Estadistica Inferencial. https://doi.org/10.29262/ram.v64i3.304

En términos generales, el 50% de las familias tiene un a mediana de 76.0 que es menor a
76.9 puntos del promedio; es decir, indica un mejor afrontamiento (ver llustracion 2); sin
embargo, cuando se analizan de manera especifica cada una de las dimensiones se
evidencia que el recibimiento de diagnéstico (mediana de 14.5 puntos frente a 13.9 del
promedio), negacion (mediana de 12.0 frente a 11.3 puntos en el promedio) e ira (mediana
de 11.0 frente a 10.4 del promedio) indican que existe una afectacidén cuando se recibe la
noticia de la situacién del autismo en un/a hijo/a, lo cual genera una alta negacion en ira
por dicha condicion.

Tanto la negociacién como la depresion no existe mucha diferencia respecto a la mediana
y el promedio, pero en el caso de la aceptacion se evidencia que la mediana (12.5 puntos)
es menor que el promedio (13.1 puntos); es decir, las familias terminan por aceptar la
condicion de autismo del/la hijo/a.


https://doi.org/10.29262/ram.v64i3.304
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llustracién 2. Distribucion de la variable Modo de Afrontamiento de las familias
con hijos/as autistas, marzo 2023
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40 _ 60 80 - 100 _ 120
Puntaje total del Modo de Afrontamiento de Familias con hijos/as con autismo
Leyenda:
Puntaje Minimo Mediana
Media o Promedio Puntaje M&ximo

Fuente: Elaboracion propia.

4.3. Estrés familiar de familias con hijos/as autistas

Para el caso del Estrés familiar lo constituyen 3 dimensiones: afectacio, fisica, psicoldgica

y social. El puntaje total oscila entre 0 a 105 puntos; mientras que cada dimension va de
0 a 35 puntos.

El comportamiento de la dimensién Estrés familiar es distinto, la llustracion 3 evidencia
que la mediana es mayor que el promedio; es decir, que la mitad de las familias
participantes en el estudio tienen un gran estrés por la condicion del hijo/a con autismo,
aungue al analizar cada categoria por separado (afectacién fisica, psicoldgica y social)
solo la afectacion psicoldgica tiene una puntuacion muy similar de la mediana y la media;

mientras que la fisica y social tiende a tener un mejor manejo respecto al estrés familiar
(ver Tabla 1).
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llustracion 3. Distribucion de la variable Estrés familiar de las familias con hijos/as

autistas, marzo 2023

I
40

Leyenda

|
60
Puntaje Total de Estrés en Familias con hijos/as con autismo

Puntaje Minimo

1
80

I
100

Media o Promedio

Mediana

Fuente: Elaboracion propia.

Puntaje Maximo

Tabla 4. Medidas de tendencia central y dispersion de las variables principales del

estudio, marzo 2023

Instrumento Me X ds Min. Max.
Afrontamiento familiar

Recibimiento de diagndstico 14.5 13.9 4.0 6.0 20.0

Negacion 12.0 11.3 3.1 7.0 18.0

Ira 11.0 104 3.9 4.0 18.0

Negociacion 145 14.8 3.2 7.0 20.0

Depresion 13.0 13.2 3.2 5.0 20.0

Aceptacion 12.5 13.1 3.3 8.0 20.0

Puntaje total Modo Afrontamiento 76.0 76.9 15.9 47.0 110.0

Estrés familiar

Afectacion fisica 19.0 20.4 6.0 9.0 32.0

Afectacion psicoldgica  20.5 20.6 5.8 10.0 35.0

Afectacion social 20.5 21.0 5.9 12.0 34.0

Puntaje total Estrés familiar ~ 62.5 62.0 15.7 35.0 96.0

Fuente: Elaboracion propia.
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4.4. Relacion entre el Estrés familiar de familias con hijos/as autistas y las
diferentes dimensiones de la variable Modo de Afrontamiento

La Tabla 5, presenta las correlaciones entre la variable Estrés familiar y las diferentes
dimensiones de la variable Modo de Afrontamiento. Se observa que existe una correlacion
significativa y positiva con las dimensiones de recibimiento del diagnostico, negacion,
ira, negociacion y depresion; las correlaciones més altas (por encima del 50%) se dan en
las tres primeras dimensiones siendo la méas baja la negociacidon. Solo no existe una
correlacion significativa con la dimension aceptacion.

Tabla 5. Correlacion de la variable Estrés familiar y las dimensiones de la variable
Modo de Afrontamiento, marzo 2023

Estrés en Recibimiento de

familias Diagnéstico Negacion Ira Negociacior Depresion Aceptacion
Recibimiento de 0.5692 1
diagndstico 0.001
Negacion 0.6555 0.6102 1
0.000 0.000
Ira 0.5468 0.6786 0.7704 1
0.002 0.000 0.000
Negociacion 0.3662 0.5372 0.4428 0.6267 1
0.047 0.002 0.014 0.000
Depresion 0.4788 0.5724 0.6807 0.719 0.4977 1
0.007 0.001 0.000 0.000 0.005
Aceptacion 0.2004 0.3626 0.213 0.212 0.235 0.3374 1
0.288 0.049 0.258 0.261 0.211 0.068

Fuente: Elaboracion propia.
Nota: los puntos en azul es la significacion al < 0.05

Tabla 6. Correlacion de la variable Modo de Afrontamiento y las dimensiones de la
variable Estrés familiar, marzo 2023

Afrontamiento Afectaciéon Afectacion Afectacion

familiar Fisica Psicoldgica Social

e . 0.4844 1

Afectacion Fisica 0.0067

., . 0.6095 0.6599 1
Afectacién Psicoldgica 0.0004 0.0001

., . 0.5541 ) .

Afectacion Social 0.6228 0.7892 1

0.0015 0.0002 0.000

Fuente: Elaboracion propia.
Nota: los puntos en azul es la significacion al < 0.05

4.5. Relacion entre la variable Modo de Afrontamiento y las diferentes dimensiones
del Estreés familiar de familias con hijos/as autistas

Asimismo, se puede evidenciar que tanto el Modo de Afrontamiento y el Estrés Familiar
son dos variables que tiene una correlacién significativa y positiva alta (65.3%) (ver



47

llustracidn 4); es decir, aceptamos la hipotesis planteada de que el estrés familiar y el

modo de afrontamiento se relacionan.

llustracion 4. Correlacion entre las variables Estrés familiar y Modo de
Afrontamiento de las familias de hijos/as autistas, marzo 2023
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CAPITULO V: DISCUSION

Los resultados del presente estudio demuestran que existe una relacion significativa entre
el modo de afrontamiento de las familias con hijos/as autistas y el estrés familiar. Esta
relacion es similar a los hallazgos de varios autores revisados, como La Torre (2023) y
Basa (2010), que también identificaron una correlacion entre las estrategias de
afrontamiento y el estrés experimentado por las familias.

Cuando las familias muestran un modo de afrontamiento particular y, al mismo tiempo,
reflejan altos niveles de estrés, sugiere que existen estrategias especificas que no estan
siendo efectivas para reducir el impacto del estrés relacionado con la crianza de un hijo/a
con autismo. Por ejemplo, si hay altos niveles de estrés y la negacion es una de las
estrategias principales, podria interpretarse como que, al negar la realidad del diagnostico
de autismo, las familias se enfrentan a una mayor tension emocional y psicoldgica. Esta
situacion podria indicar una falta de adaptacion a la realidad y, por ende, un aumento del
estrés. Los resultados de los estudios de Montoya & Valderrama (2023), de Cabrera &
Nufez (2022) y de Fernandez, Pastor & Botella (2014) respaldan esta informacion,
sefialando que los padres que utilizan estrategias de afrontamiento orientadas a la
emocion, como la evitaciébn o la negacién, tienen mas pensamientos negativos y
rumiacion, lo que aumenta su nivel de estrés.

Por otro lado, si las familias muestran altos niveles de estrés, pero, a su vez, exhiben una
alta aceptacion, la interpretacion podria ser que a pesar de haber llegado a un punto de
aceptacion de la condicion de autismo en el hijo/a, aun enfrentan desafios significativos
que generan estrés. Este escenario podria ser representativo de situaciones donde, aunque
las familias hayan aceptado la realidad del autismo, pueden enfrentar obstaculos
adicionales, como la falta de recursos (Cabrera & Nufiez, 2022) o apoyo, lo que
contribuiria al estrés continuo. Para hacerle frente a esto ultimo, Fernandez, Pastor &
Botella (2014) indican que los padres que utilizan estrategias de afrontamiento mas
efectivas, como la planificacion, la resolucion de problemas y el apoyo social, tienen un
menor nivel de estrés.

Aun asi, hay que tener en cuenta que cada familia tiene una dinamica Unica, asi que la
experiencia del estrés y las estrategias de afrontamiento son altamente subjetivas. En lugar
de juzgar si es correcto o incorrecto, es esencial comprender la complejidad de estas
situaciones y abogar por estrategias de apoyo que se adapten a las necesidades
individuales de cada familia. Ofrecer apoyo y recursos adecuados basados en las
estrategias de afrontamiento especificas podria ser fundamental para ayudar a estas
familias a manejar mejor el estrés asociado con la crianza de un hijo/a con autismo.

Estrés familiar y las dimensiones del Modo de Afrontamiento

Al igual que la investigacion de Velarde (2021), este estudio se enfoca en analizar la
relacién entre el modo de afrontamiento de las familias con hijos/as autistas y el estrés
familiar. En ese sentido, ambos concluyen que existe una correlacién significativa entre
estas variables, indicando que las estrategias de afrontamiento influyen en el estrés
experimentado por las familias.

La correlacion entre el estrés familiar y las dimensiones especificas del modo de
afrontamiento de este estudio es coherente con los analisis de Torres (2022), Tijeras et al.
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(2015), Montoya & Valderrama (2023), Basa (2010) y La Torre (2023). Dichos autores
destacaron relaciones entre el estrés experimentado por las familias y las estrategias de
afrontamiento que emplean. Esta conexion refuerza la idea de que las estrategias de
afrontamiento influyen en el nivel de estrés familiar, lo cual se corrobora con las
observaciones aqui presentadas.

Por otro lado, la ausencia de correlacion con la dimension “aceptacion” se asemeja a lo
encontrado en otros estudios: por ejemplo, Velarde (2021) muestra que se encontro una
correlacion negativa muy baja (Rho=-0.377) entre el estrés parental y los modos de
afrontamiento enfocados en el problema; es decir, el estrés parental no necesariamente
los lleva a centrarse en resolver el problema. Ello sugiere que, mientras que hay
correlaciones con diversas dimensiones de afrontamiento en este estudio, la aceptacion
no parece vincularse directamente con el estrés familiar.

Estrés familiar en familias con hijos/as autistas

Los resultados de esta investigacion revelan que la mitad de las familias participantes
tienen un alto estrés familiar, evidenciando diferencias significativas en las areas de
afectacion fisica, psicologicay social. A pesar de esto, se identifica una mejor gestion del
estrés en las areas fisica y social en comparacion con el estrés psicoldgico. Estos hallazgos
se alinean con los resultados encontrados por La Torre (2023), que indican que los padres
de nifios autistas experimentan niveles significativos de estrés (93.1%). A la vez, en este
estudio se identifica una alta similitud entre la mediana y el promedio en el estrés
psicoldgico, lo cual respalda la idea de que los padres enfrentan niveles considerables de
estrés emocional.

Por otra parte, de manera similar a lo observado en el presente estudio, el trabajo de Basa
(2010) muestra que los padres de nifios autistas enfrentan niveles mas altos de estrés en
comparacion con los padres de nifios no autistas. Este hallazgo apoya la nocién de que
hay un nivel elevado de estrés especifico asociado a la crianza de hijos con autismo.
Ambos estudios sugieren que el estrés de los padres de nifios autistas es
significativamente mayor que el de aquellos con nifios sin autismo, lo que respalda la
necesidad de apoyo y recursos para estas familias.

Modo de Afrontamiento de las familias con hijos/as autistas

El estudio demuestra que un 50% de las familias presenta un mejor afrontamiento frente
al estrés asociado al cuidado de hijos/as con autismo. A pesar de ello, al analizar
dimensiones especificas, se observa una alta afectacion emocional al recibir el
diagnostico (mayor negacion e ira) que, con el tiempo, se transforma en una aceptacion
de la condicion del hijo/a. Estos hallazgos son coherentes con lo planteado por La Torre
(2023), quien encontrd que los padres utilizan tanto estrategias centradas en el problema
como en las emociones, y, con el tiempo, muestran niveles mas altos de reinterpretacion
positiva y crecimiento.

Coincidiendo con dichos resultados, Albarracin, Rey & Jaimes (2014) también
observaron que las estrategias de afrontamiento maés utilizadas por los padres de nifios
con autismo incluyen la busqueda de apoyo social (77.4%) y el recurso a la religion
(66.1%). Ambas estrategias podrian asociarse con el proceso de aceptacion y crecimiento
identificado en este estudio, donde la mediana (indicador central) sobre la aceptacion es
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menor que el promedio, mostrando una evolucion en las estrategias de afrontamiento
hacia la adaptacion y la aceptacion de la condicion.

Por otro lado, los resultados de Cisneros (2021) se alinean con las altas cifras de negacion
e ira encontradas en los resultados de este estudio, lo que coincide con su observacion de
que los padres de nifios con habilidades diferentes utilizan estrategias centradas en la
emocién y la resolucion de problemas. La alta negacion en la fase inicial puede
relacionarse con el uso de estrategias de afrontamiento centradas en las emociones, que,
con el tiempo, evolucionan hacia la aceptacion, como también se observa en este estudio.

Entonces, la descomposicion del modo de afrontamiento en distintas dimensiones, desde
el recibimiento del diagndstico hasta la aceptacion, refleja un enfoque multidimensional
similar al de los autores revisados. Esta estructura permitié explorar las diversas
respuestas emocionales y cognitivas de las familias, lo que se alinea con la profundidad
del andlisis observada en los estudios de Albarracin, Rey & Jaimes (2014), Cisneros
(2021) y La Torre (2023). La identificacion de estas maltiples facetas de afrontamiento
proporciona una vision mas holistica y detallada de las estrategias empleadas por las
familias. Ademas, el hallazgo de este estudio sobre el puntaje total de afrontamiento y las
diferencias especificas entre las dimensiones refleja de manera similar el énfasis en las
estrategias particulares de afrontamiento por parte de dichos autores.

Caracteristicas de las familias participantes

Finalmente, el presente estudio revela detalles importantes sobre las familias
participantes, incluyendo la predominancia del género femenino como jefes de familia,
la diversidad en la educacion y el estado civil, Estas caracteristicas reflejan la
heterogeneidad de los padres de nifios con autismo. Esta diversidad subraya la
complejidad inherente en estas familias y destaca la necesidad de considerar los contextos
individuales al analizar el estrés y las estrategias de afrontamiento.

El estudio de Albarracin, Rey & Jaimes (2014) también arrojé como resultado que la
mayoria de los padres son mujeres (90.3%); a su vez, tienen un estado civil de union libre
(51.6%), poseen educacion secundaria (45.2%), no reportan el nimero de hijos (41.9%)
y el diagnostico de los hijos es en su mayoria autismo (77.4%). Asimismo, los resultados
sugieren que los padres con mayores niveles de educacién y aquellos que tienen menos
hijos pueden tener una mejor capacidad para afrontar la situacion.

Por el lado de Cisneros (2021), se hall6 que variables sociodemograficas como la edad,
el género y el nivel educativo; se relacionan con las estrategias de afrontamiento que estos
utilizan. Ambos autores concluyen que las caracteristicas sociodemogréaficas de los
padres influyen en su capacidad para afrontar la situacion de tener un hijo con trastornos
del espectro autista.
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CAPITULO VI: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

6.1. Conclusiones

En el curso de esta investigacion, se ha logrado una comprension mas profunda de las
complejas dinamicas que rodean la relacion entre el modo de afrontamiento y el estrés en
familias con hijos(as) autistas del Instituto para el Desarrollo Infantil Arie, La Molina, en
el afio 2022. Los objetivos planteados han permitido arrojar luz sobre aspectos cruciales
de este fendmeno.

La recepcion del diagndstico de un hijo(a) autista ha demostrado tener una conexién
intrinseca con el nivel de estrés en las familias. La fase inicial de negacion, identificada
como un componente significativo en las respuestas emocionales de los padres, revela la
complejidad del proceso de aceptacion. Esta negacion inicial parece influir
considerablemente en el aumento del estrés, sugiriendo la importancia de intervenir
tempranamente para abordar estas respuestas emocionales.

La ira asociada con tener un hijo(a) autista también se ha identificado como un factor
significativo en la ecuacion del estrés familiar. Este hallazgo resalta la necesidad de
abordar las emociones intensas de ira en el contexto de la crianza de hijos autistas,
reconociendo la importancia de estrategias de afrontamiento especificas que ayuden a
mitigar este componente emocional y, por ende, reducir el estrés percibido.

La negociacién como una fase en el proceso de aceptacion ha mostrado tener una relacion
interesante con el estrés en estas familias. La capacidad de las familias para negociar y
adaptarse a la nueva realidad parece influir en su capacidad para gestionar el estrés
asociado con la crianza de un hijo(a) autista.

La presencia de sintomas de depresion en padres que tienen hijos(as) autistas ha
demostrado ser un factor relevante en la experiencia de estrés familiar. Este resultado
subraya la necesidad de considerar la salud mental de los padres en el disefio de
intervenciones de apoyo, reconociendo que la depresion puede intensificar el impacto del
estrés en la dindmica familiar.

La aceptacion de tener un hijo(a) autista ha surgido como un elemento clave en la
mitigacion del estrés en estas familias. Aquellas familias que logran alcanzar una
aceptacion positiva parecen experimentar niveles de estrés mas bajos, respaldando la
importancia de intervenciones que fomenten un proceso de aceptacion saludable y
sostenible.

6.2. Recomendaciones

En vista de las complejidades que enfrentan las familias con hijos/as autistas, se sugiere
la implementacion de intervenciones personalizadas que se adapten a las caracteristicas
sociodemogréaficas y estrategias de afrontamiento especificas de cada familia. Estos
programas deben ir mas alld de un enfoque general y considerar la diversidad en la
educacion, el estado civil y el género, reconociendo la influencia de estos factores en la
capacidad de las familias para afrontar la situacion. Al mismo tiempo, se insta a promover
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estrategias de afrontamiento efectivas, tales como la planificacion, la resolucién de
problemas y el apoyo social, como componentes esenciales para fortalecer la capacidad
de las familias para hacer frente al estrés asociado con la crianza de un hijo/a con autismo.

Es crucial desarrollar camparias de sensibilizacion y programas educativos destinados a
aumentar la comprension general sobre el autismo. Estas iniciativas no solo buscan
disminuir el estigma asociado a esta condicion, sino también fomentar la creacion de
entornos mas comprensivos y solidarios. Ademas, se recomienda establecer servicios de
apoyo continuo, ofreciendo asesoramiento psicolégico y redes de apoyo social que
acomparien a las familias a lo largo del tiempo. Estos servicios deben estar disefiados para
abordar las necesidades cambiantes de las familias y proporcionar recursos Utiles en
diferentes etapas del desarrollo del hijo/a con autismo.

Finalmente, se alienta la realizacion de futuras investigaciones que exploren la efectividad
de intervenciones especificas en la mejora del afrontamiento y la reduccidon del estrés en
familias con hijos/as autistas. Este enfoque permitird una evaluacién mas profunda de las
estrategias que mejor se adaptan a las distintas dindmicas familiares, contribuyendo asi a
la formulacion de intervenciones mas precisas y efectivas en el apoyo a estas familias.
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Dimensiones e

Problema general Objetivo general Hipotesis general Variables - Metodologia
indicadores
¢Cuél es la relacion entre el modo | Demostrar la relacion entre el | EI estrés familiar se relaciona | Variable 1: Dimensiones de la | Disefio:
de afrontamiento y el estrés en | recibimiento del diagnéstico y el | significativamente con el modo de | Modo de | variable 1: No experimental,
familias con hijos e hijas autistas | estrés familiar en familias con hijos | afrontamiento de las familias de hijos | afrontamiento ¢ Recibimiento del | transversal,

del Instituto para el Desarrollo
Infantil Arie, La Molina 2022?

autistas del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

autistas del Instituto para el Desarrollo
Infantil Arie, La Molina 2022.

Problemas especificos

Objetivos especificos

Hipétesis especificas

¢(Cual es la relacion entre el
recibimiento del diagndstico de
un hijo(a) autista y el estrés en las

familias del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La
Molina 2022?

Determinar la relacion entre el
recibimiento del diagnéstico de un
hijo(a) autista y el estrés en las
familias del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

El recibimiento del diagndstico de un
hijo(a) autista  se relaciona
significativamente con el estrés en las
familias del Instituto para el Desarrollo
Infantil Arie, La Molina 2022.

¢Cuél es la relacion entre la
negacion de tener un hijo(a)
autista y el estrés en las familias
del Instituto para el Desarrollo
Infantil Arie, La Molina 2022?

Determinar la relacion entre la
negacion de tener un hijo(a) autista
y el estrés en las familias del
Instituto para el Desarrollo Infantil
Avrie, La Molina 2022.

La negacion de tener un hijo(a) autista
se relaciona significativamente con el
estrés en las familias del Instituto para
el Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

¢Cual es larelacion entre laira por
tener un hijo(a) autista y el estrés
en las familias del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La
Molina 2022?

Determinar la relacién entre la ira
por tener un hijo(a) autista y el estrés
en las familias del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

La ira por tener un hijo(a) autista se
relaciona significativamente con el
estrés en las familias del Instituto para
el Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

¢Cual es la relacion entre la
negociacion por tener un hijo(a)
autista y el estrés familiar en
familias con hijos autistas del
Instituto para el Desarrollo
Infantil Arie, La Molina 2022?

Determinar la relacion entre la
negociacion por tener un hijo(a)
autista y el estrés familiar en
familias con hijos autistas del
Instituto para el Desarrollo Infantil
Arie, La Molina 2022.

La negociacion por tener un hijo(a)
autista se relaciona significativamente
con el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

¢Cual es la relacion entre la
depresion por tener un hijo autista
y el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el

Determinar la relaciéon entre la
depresidn por tener un hijo autista y
el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el

La depresion por tener un hijo(a)
autista se relaciona significativamente
con el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el

Variable 2:
Estrés familiar

diagndstico
Negacion
Ira
Negociacion
Depresion
Aceptacion

Dimensiones de la
variable 2:
e Afectacion fisica
e Afectacion
psicoldgica
e Afectacion social

correlacional.

Poblacion:
1659 son nifios y nifias
con diagndstico  de
espectro autistas — Sede
La Molina.

Muestra:

313 familias con hijos
con diagndstico  de
espectro autistas

Instrumentos de
recoleccion de datos:

e Escala para
medir el modo
de
afrontamiento.

e Escala para

medir el estrés
en familias
con hijos e
hijas autistas.
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Problema general

Objetivo general

Hipotesis general

Variables

Dimensiones e
indicadores

Metodologia

Desarrollo Infantil Arie, La
Molina 2022?

Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

¢Cuél es la relacion entre la
aceptacion de tener un hijo autista
y el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La
Molina 2022?

Determinar la relacién entre la
aceptacion de tener un hijo autista y
el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.

La aceptacion de tener un hijo(a)
autista se relaciona significativamente
con el estrés familiar en familias con
hijos autistas del Instituto para el
Desarrollo Infantil Arie, La Molina
2022.
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Anexo 2. Instrumentos de recoleccion de datos

ESCALA PARA MEDIR MODO DE AFRONTAMIENTO

Autora: Rocio Carolina Paca Palao (2022)

Instrucciones:

Usted encontrara de forma enumerada afirmaciones que puede usar para describir el estrés
de la familia. Por favor, lea cada frase y decida que tan bien describe a su familia. Cuando
no esté seguro(a), base su respuesta en lo que usted siente, no en lo que usted piense que

es correcto.

Elija el puntaje del 1 al 5 que mejor describa a su familia segun la siguiente escala:

1 2 3 4 5

Nunca Casi nunca | A veces | Casi siempre | Siempre

N° 514 (3 2|1

Dimensidn 1: Recibimiento del diagnostico

1 | En qué medida la confirmacion de la sospecha lo afecta en

su vida.

2 | En qué medida el retraso en la aceptacion lo agobia.

3 | Con que frecuencia se siente triste por el impacto de la

noticia que recibid.

4 | En qué medida considera que le ha afectado la noticia.

Dimensién 2: Negacion

5 | Trata de minimizar los efectos de saber que tiene un hijo

autista.

6 | Se niega a aceptar la existencia de su hijo autista

7 | Tiene sentimientos de culpa por la condicién de autismo de

su hijo.

8 | Cuando se tiene que tocar el tema de su hijo evita hacerlo

con cualquier excusa.

Dimensién 3: Ira

9 | Su caracter es irritable y nada le parece bien.
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10

Siente resentimiento por la situacién vivida.

11

Experimenta enojo hacia los origenes familiares y no lo

puede evitar.

12

Experimenta enojo hacia cualquier persona o cosa y no lo

puede evitar.

Dimension 4: Negociacion

13

Permanece en la basqueda de posibilidades de sanacion.

14

Quiere encontrar el sistema educativo ideal para su hijo que

le ayude en relacion a su diagnostico.

15

Siente angustia y quiere encontrar la cura al diagnostico de

su hijo.

16

Siente angustia por la discapacidad de su hijo y la diferencia

con los demas.

Dimensidn 5: Depresion

17

Le invaden sentimientos de tristeza.

18

Acepta la situacion actual Se toma conciencia de la situacion

19

Siente que la dinamica familiar se ha afectado desde el
diagnostico de su hijo.

20

Siente que hay diferencia entre las expectativas que usted

tiene y las limitaciones que presenta su hijo

Dimensidn 6: Aceptacion

21

Siente que ha logrado alcanzar el equilibrio de la ansiedad y

cOlera

22

Se siente tranquilo y acepta la condicion de su hijo.

23

Reconoce las fortalezas de su hijo de acuerdo a su

diagnostico.

24

Reconoce las debilidades de su hijo de acuerdo a su

diagnostico.
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ESCALA PARA MEDIR EL ESTRES EN FAMILIAS CON HIJOS E HIJAS
AUTISTAS

Autora: Rocio Carolina Paca Palao (2022)

Instrucciones:

Usted encontrard de forma enumerada afirmaciones que puede usar para describir el estrés
de la familia. Por favor, lea cada frase y decida que tan bien describe a su familia. Cuando
no esté seguro(a), base su respuesta en lo que usted siente, no en lo que usted piense que
es correcto.

Elija el puntaje del 1 al 5 que mejor describa a su familia segun la siguiente escala:

1 2 3 4 5

Nunca Casinunca | A veces | Casi siempre | Siempre

N° 514 |3 |2 |1

Dimensidn 1: Afectacion fisica

1 | Practica habitos alimenticios considerados nocivos para su

salud.

Padece de cuadros de diarrea o estrefiimiento.

Experimenta fatiga o cansancio prolongado.

Presenta actualmente problemas de piel.

Tiene problemas en el suefio.

2
3
4 | Tiene dolores de cabeza.
5
6
7

Experimenta falta de deseo sexual.

Dimensidn 2: Afectacion psicoldgica.

8 | Con que frecuencia se siente deprimido.

9 | Con que frecuencia se siente ansioso.

10 | Experimenta sentimiento de agobio.

11 | Tiene falta de buen humor.

12 | Su estado de &nimo cambiante.

13 | Se muestra irritable.

14 | Tiene incapacidad para relajarse
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Dimensién 3: Afectacion social

15

Presenta dificultades en su relacién de pareja.

16

Se vincula con facilidad a algunas adicciones.

17

Presenta deterioro en las relaciones familiares.

18

Sus demas hijos presentan bajo rendimiento académico.

19

Experimenta deterioro en la economia en el ambito familiar.

20

Experimenta afecciones en el rendimiento laboral.

21

Quiere estar solo y aislado de su entorno social.
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